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Sammendrag

Bakgrunn og formal: Aldersrelatert macula degenerasjon (AMD), er den vanligste arsaken til
synsproblemer i den eldre befolkningen i vestlige land. Det er anslagsvis 20.000 nye tilfeller av
AMD i Norge hvert ar, og det er anslatt at mer enn hver tiende person over 70 ar har mistet
lesesynet pa grunn av AMD. Tap av sentralt syn kan pavirke bade pasientenes funksjon og
deltakelse i vanlige daglige aktiviteter, og kan ogsa gke risikoen for skader som fall, og dermed
ogsa brudd og komplikasjoner av disse. Den gkende aldrende befolkning, og gkende antall
pasienter med AMD i de kommende arene understreker viktigheten av gkt kunnskap om
sykdommen, dens konsekvenser og utfordringer, men ogsa livskvaliteten til den som blir rammet.
Det er to grunnleggende typer av AMD: neovaskuler, ogsa kalt exudativ eller vat, og
nonneovascular eller tarr. Vat AMD gir hurtig sentralt synstap. Terr AMD er mye mer vanlig, og
farer til et langsomt synstap over mange ar. Artikkelens formal er & undersgke livskvaliteten hos
personer med vat AMD, og sperreskjemaet NEI VFQ-25 er benyttet som maleinstrument. Den
tematiske fordypningsoppgavens hovedmal er a diskutere begrepene, livskvalitet, helserelatert
livskvalitet og synsrelatert livskvalitet og tilknytning mellom disse og sparreskjemaet NEI VFQ-
25.

Teoretisk rammeverk: Anvendelse av begrepene «Livskvalitet», «Helserelatert livskvalitet» og
«Synsrelatert livskvalitet», og litteratur knyttet til AMD, eldre pasienter og kartleggingsskjemaet
NEI VFQ-25 er det teoretiske rammeverket i denne oppgaven.

Metode: Studien er en empirisk tverrsnittstudie (analyse av baselinedata), og omfatter 145
voksne skandinaviske-talende, ny-diagnostisere pasienter med uni- og bilateral vat AMD.
Deltakerne har samtykkekompetanse og kommer til utredning og behandling ved @yeavdelingen,
Oslo Universitetssykehus, hvor de blir invitert til deltakelse i studien. Dikotomerte grupper for
alder, kjenn og sivilstatus sammenlignes i forhold til skaringer pa synsrelatert livskvalitet med
sparreskjemaet NEI VFQ-25. Student t-test er brukt for & sammenligne gjennomsnittsverdier for
NEI VFQ-25.

Resultater: Resultater fra studien viser en total skaring av NEI VFQ-25 pa 78,5. Det er ingen

signifikant forskjell mellom gruppene for NEI VFQ-25-skaringene, unntatt for spgrsmal 13, «a



veere sammen med andre» ved analysen av sivil status.
Konklusjon: Deltakernes synsrelaterte livskvalitet er negativt pavirket av AMD, men det er

ingen forskjell mellom kjgnn, alder eller sivil status for totalskaren av NEI VFQ-25.

Ngkkelord: Synsrelatert livskvalitet, Aldersrelatert macula degenerasjon, The National Eye
Institute Visual Functioning Questionnaire-25 (NEI VFQ-25), alder, kjenn, sivil status.
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Abstract

Age-related macular degeneration (AMD) is the most common cause of central vision defects in
the elderly population in western countries. There is an estimation off 20,000 new cases of AMD
in Norway every year and it is estimated that more than every tenth person over 70 years has lost
its near vision because of AMD. Loss of central vision can affect both patients' visual function
and impact participation in activities of daily living, and may also increase the risk of injuries like
falls, and thus fracture and consequential complications. The aging population and the growing
number of patients with AMD in the coming years underline the importance of increasing
knowledge about the disease, its consequences and challenges but also about the quality of life of
those who are afflicted. There are two basic subtypes of late AMD: neovascular, also called
exudative or wet, and nonneovascular or dry. Dry AMD is much more common, and causes a
slow vision decreasing over many years. The article's purpose is to examine how wet AMD
affects quality of life. The thematic paper’s main goal is to discuss the concepts, quality of life,
health-related quality of life and vision-related quality of life, the link between them and the
questionnaire NEI VFQ-25.

Theoretical framework: The use of the terms «Quality of life», «Health related quality of life»
and «Vision related quality of life» literature related to AMD, elderly patients and the NEI VFQ-
25 form the theoretical framework for the paper.

Method: This is an empirical cross-sectional study (baseline data), and includes 145 adults who
are Scandinavian speaking, newly diagnosed with mono- and bilateral wet AMD, leaving a
written consent form for participation in this study when coming to investigation and treatment in
the ophthalmology department, at Oslo University Hospital. Groups divided by age, gender and
civil status are compared in terms of NEI VFQ-25-scores, and Student t-test is used to compare
mean values.

Results: Results from this study show a NEI VFQ-25 total score of 78.5. There is no significant
difference between the groups except for item 13 “Being with others”.



Conclusion: The participants’ vision related quality of life is adversely affected by AMD. No
significant difference was revealed between demographic parameters and the NEI VFQ-25 total
score.

Keywords: Vision related quality of life, Age related macular degeneration, The National Eye
Institute Visual Functioning Questionnaire-25 (NEI VFQ-25), demographics.
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1.0 INNLEDNING

Denne masteroppgaven bestar av en artikkel og en tematisk fordypningsoppgave.

Artikkelen blir presentert som publiserbart manus, tilpasset retningslinjene til tidsskriftet
«Journal of Aging and Health», og den er basert pa data fra et forskningsprosjekt som
pagar ved Oslo Universitetssykehus — @yeavdeling — Ulleval. Prosjektet inneholder blant
annet en kartlegging av synsrelatert livskvalitet hos pasienter med vat aldersrelatert
macula degenerasjon (AMD) ved bruk av sparreskjemaet «National Eye Institute Visual
Function Questionnaire 25» (NEI VFQ-25). Forskningsprosjektet er en evaluering av
effekten av behandling av AMD med intravitreale injeksjoner pa synsrelatert livskvalitet
over tid, og falger utviklingen av pasienter over ett ar. Data samles inn pa flere tidspunkt;
baseline (ved behandlingsstart), 3, 6 og 12 maneder. Denne masteroppgaven omhandler

bare baseline-data.

Hovedbegrep og resultatmalingene i artikkelen er synsrelatert livskvalitet som ofte er
benyttet i litteratur om pasienter med AMD (Berdeaux, Nordmann, Colin, & Arnould,
2005; Bertelmann et al., 2016; Cahill, Banks, Stinnett, & Toth, 2005). Synsrelatert
livskvalitet blir ofte knyttet til to andre begrep: livskvalitet og helserelatert livskvalitet og
disse igjen blir knyttet til studier der NEI VFQ-25 blir brukt (Bertelmann et al., 2016). |
den tematiske fordypningsoppgaven vil jeg diskutere hvordan begrepene er knyttet til

hverandre og til spgrreskjemaet.

NEI VFQ-25 blir brukt for fgrste gang i forbindelse med AMD-pasienter, i Norge. |
fordypningsoppgaven gis en grundig beskrivelse av teorien bak utviklingen av
spgrreskjemaet samt noen av dets psykometriske egenskaper. Det gis 0gsa en
presentasjon av spgrreskjemaet, dets subskalaer og spgrsmal. Forgvrig diskuteres styrker

og svakheter ved denne studiens metodologiske tilngerminger.



2.0 LIVSKVALITET, HELSE RELATERT LIVSKVALITET OG
SYNSRELATERT LIVSKVALITET

Livskvalitet som omtales pa engelsk som «Quality of life» (QoL), helserelatert
livskvalitet som omtales pa engelsk som «Health related quality of life» (HRQoL) og
synsrelatert livskvalitet som omtales pa engelsk som «Vison related quality of life»
(VRQoL) brukes om hverandre i litteraturen. Bowling & Windsor (2001) argumenterer
for at begrepene er udefinerte og at det kan forekomme uenighet i hva det menes med
dem. Dette har fart til usikkerhet ved identifisering av komponentene i begrepene og

hvordan disse skal males (Holmes, 2005).

Verdens helse organisasjonen (WHO) har utarbeidet falgende definisjon av begrepet
livskvalitet: «individual”s perception of their position in life in the context of the culture
and value systems in which they live and in relation to their goals, expectations, standards
and concerns» (Billington, 1999). Denne definisjonen, basert pa tanken om at livskvalitet
har en kulturell, sosial komponent som mennesker utrykker subjektiv, er styrende innen
forskningsstudier om hvordan mennesker opplever sin livskvalitet (Snell, Siegert,
Surgenor, Dunn, & Hooper, 2016; The WHOQOL Group, 1995, 1998). Livskvalitet er et
subjektivt fenomen, og personen selv er den eneste som kan fortelle om egne opplevelser
knyttet til det (Hanestad & Wahl, 2003). Forskning pa livskvalitet har tradisjonelt veert
basert pa bruk av sperreskjema ved kartlegging, tross begrensninger med a belyse alle
aspekter ved livskvaliteten (Hanestad & Wahl, 2003). Holmes (2005) drgfter historiske
aspekter ved livskvalitet-begrepet i helsefag, og mener at begrepet ble introdusert etter
den andre verdenskrig, referert til «det gode livet» og knyttet til flere aspekter som
arbeid, bolig, miljg, kunst og helse. Forutsetningene for «det gode livet» har skiftet
gjennom tidene, og per i dag knyttes det til en vurdering av livet som noe helhetlig med
ulike sider. «Tilfredshet med livet» brukes synonymt med livskvalitet med fellestrekket
om at det dreier seg om personens egen rapportering av felelser og opplevelser
(Bondevik, 2012).

Livskvalitet blir sett som et positivt element, et @nsket resultat av helsetiltak, og dette har
vunnet troverdighet som passende behandlingseffektmaling (Holmes, 2005). Helserelatert



livskvalitet (HRQoL) har fokus i de individuelle opplevelser av psykososialt velveere,
fysisk kapasitet og sosiale aktiviteter i forhold til hvordan en oppfatter egen helse
(Granstrom, 2016). | falge «International Society for Quality of life research» (ISOQOL),
er HRQoL den funksjonelle effekten av en medisinsk tilstand og / eller dets pafalgende
behandling. ISOQOL nevner seks viktige dimensjoner i HRQoL.: fysisk funksjon, psykisk
funksjon, sosial funksjon, rolleaktiviteter, total livstilfredshet, og oppfatning av
helsestatus (Crosby, Kolotkin, & Williams, 2003). Selv om symptomer og HRQoL kan
heres ut til & veere like, er de, to forskjellige begreper. Et symptom er endimensjonalt,
mens HRQoL er flerdimensjonal. Symptomene er ofte hovedmalet for behandling,
direkte relatert til sykdommen og behandlingseffekt, mens de er indirekte forbundet til
HRQoL. Flere begrep har veert knyttet til eller ment som HRQoL; eksempelvis funksjons
status, helsestatus og livskvalitet (Crosby et al., 2003), men det er enighet i at HRQoL er
direkte knyttet til helse, og at helse og dens betydning varierer mellom individer og i et
individ over tid. Mennesker forstar sin HRQoL ved a sammenligne sine forventninger i
forhold til sine erfaringer (Carr, Gibson, & Robinson, 2001). | fglge Carr (2001) er
HRQoL gapet mellom forventinger om helse og erfaringer om det. Mennesker med

forskjellige forventninger kan rapportere forskjellig HRQoL ved samme sykdom.

Forskning pa medisinsk beslutningstaking har hatt gkende fokus pa HRQoL som en
viktig variabel (Crosby et al., 2003), sarlig knyttet til befolkningsaldring som resulterer i
gkning av kroniske sykdommer. Synsrelatert livskvalitet (VRQoL) er direkte assosiert
med helserelatert livskvalitet, og inneholder selvrapporterte utfordringer knyttet til synet
(Franke, Esser, Reimer, & Maehner, 2002). Utvalget av synsrelaterte problemer er store
og undersgkelsen av VRQoL krever en fleksibel tilneerming med et bredt spektrum av
kliniske settinger (Frost et al., 1998). Redusert synsfunksjon kan fare til restriksjoner i

alle aspekter ved helserelatert livskvalitet (Franke et al., 2002).

Helt fram til 1800-tallet var synsskarpheten det eneste interessante utfall innen
oftalmologi (De Boer et al., 2004), men etter hvert ble vektlegging pa kartlegging av
synsrelatert QoL starre. Innen oftalmologi, ble QoL ferst undersgkt hos pasienter med
katarakt, muligens pa grunn av hyppigheten av katarakt-operasjoner (Legro, 1991), og

sparreskjemaer ble spesielt utviklet for denne malgruppen. Disse spgrreskjemaene kunne



midlertidig ikke fullt ut beskrive funksjonssvikt opplevd av pasienter med andre
gyesykdommer eller i andre settinger, og utvikling av flere og spesifikke

kartleggingsinstrumenter ble et innsatsomrade (Fletcher et al., 1997).

2.1 Livskvalitet hos eldre mennesker

A forsté innholdet og dynamikken i disse begrepene i forhold til situasjonen til de eldre,
krever at begrepene defineres i lys av det som er rapportert som viktig fra eldre (Gabriel
& Bowling, 2004). En svensk intervensjonsstudie (Borglin, Edberg, & Hallberg, 2005)
inkluderte 11 eldre i alderen mellom 80 og 85 ar som bodde hjemme og var uavhengige
av hjelp, og svarene ble kategorisert i en modell om eldre menneskers erfaringer knyttet
til livskvalitet. Fglgende faktorer ble funnet: & leve i naet, leve til livets ende,
betydningsfulle relasjoner, og involvering i andres liv. Alle faktorene var viktige i forhold
til & fale seg som «noenx». Denne studien visste ogsa at QoL hos eldre mennesker ma
analyseres gjennom det viktige for dem: livsverdier, det livet de har hatt, aktiviteter,
helse, viktige personer i deres liv, materiell formue og hjemmet. Studien konkluderer
med at QoL hos eldre mennesker er avhengig av evne til a tilpasse seg livets forandringer

med selvbilde, selvtillit og meningsfull tilveerelse i behold.

Fra en engelsk studie (Gabriel & Bowling, 2004) basert pa data fra 999 hjemmeboende
over 65 ar, ble falgende QoL -faktorer rapportert: sosiale relasjoner, hjemmet og naboer,
psykisk velveere, aktiviteter alene, helse, sosiale roller, skonomiske omstendigheter, og

uavhengighet.

Disse to studiene utfart i to forskjellige land med forskjellige sosiale systemer viser

mange felles elementer assosierte med QoL for de to utvalgene; om livskvalitet i eldre ar.

2.2 Begrepsforstaelse og modellering

De omtalte begrepene som beskrevet over, er knyttet til hverandre, og definisjon av den
ene kan synes a pavirke definisjonen av de andre. Begrepene blir definerte pa forskjellige
mater i forhold til den konteksten de knyttes til, og innen forskjellige disipliner defineres



de ogsa pa forskjellige mater. Sosiologer og psykologer definerer QoL basert pa

tilfredshet og lykke, mens gkonomer bruker andre elementer som arbeid og gkonomisk

status. | tillegg er det vanskelig a identifisere innholdet i de forskjellige elementene i lys

av ulike kulturer, sosial status og andre individuelle faktorer som alder og kjgnn (Holmes,

2005). Avgrensning av begrepene er ogsa vanskelig og kan skape usikkerhet i forhold til

hva de omfatter.

Jeg oppfatter QoL som en generell definisjon av velvare, mens HRQoL er definisjon av

velvere i helsesammenheng. VRQoL er en spesifikk definisjon av velvare som er

konkret knyttet til synet. Jeg oppfatter ikke begrepene som adskilt og ser felles omrader

som gjar dynamikken mellom dem komplekse og vanskelig a beskrive.

Denne kompleksiteten presenteres i fire modeller. Se figur 1.

Modell 1

HRQoL  VRQolL

T
Modell 2

QolL
HRQolL

VRQoL

Modell 3

HRQoL

Begrepene har en relasjon til
hverandre med felles omrader som
representerer felles elementer.
Tilstedeveerelse av disse felles
omradene viser en dynamisk relasjon
mellom begrepene og elementene de
representerer, noe som gjar at vi ikke
kan utelukke den ene nar vi referer
til den andre.

De forskjellige begrepene har like
store omrader i omfang, og

begrepene bergrer hverandre.

QoL som globalt begrep med
stort innhold, snevres inn mot
HRQoL som beskriver et
smalere perspektiv pa livet
knyttet til helse og sykdom.
Stgrre innsnevring av
begrepet VRQoL handler kun
om aspekter relatert til synet.
VRQoL og QoL er ikke
knyttet til hverandre og
beskriver forskjellige

fenomener.

QoL som globalt begrep
inneholder alle aspektene av
HRQoL og VRQoL. Hvert
begrep inneholder aspekter
fra de andre to. Selv om det
ogsa handler om innsnevring
har HRQoL og VRQoL stgrre
felles innhold enn det de har i

modell 2.

Figur 1: Begrepssammenstilling




Etter mitt syn, er det forskjellige mater a forsta innholdet samt forholdet mellom
begrepene. Dette blir ogsa gjenspeilet i litteraturen. I tillegg til de overnevnte utfordringer
med begrepssammenstillinger, er aldersaspektet ogsa viktig i denne studien siden den
omhandler eldre mennesker. Ved vurdering av livskvalitet hos eldre mennesker, er det
viktig a flytte fokuset fra sykdommen mot en mer helhetlig tilneerming slik at konteksten
og livserfaringen blir trukket inn. Dermed vil et mer generelt begrep kanskje veere mer
passende enn de spesifikke (HRQoL og VRQoL). Nar det gjelder eldre mennesker og hva
som er livskvalitet for dem, er det viktig a ta i betraktning at noen av deltakerne i studien
var fgdt rett etter andre verdenskrig i en periode med tydelige krigskonsekvenser. De
harte foreldrene snakke om fattigdom, det var vanlig med store familier og de var vant til
at en eller annen i familien dede i ung alder (Borglin et al., 2005). Dette kan skape lave
forventninger til livskvalitet.

Den sosiale konteksten er viktig innen forskning om QoL. Begrepene er ikke bare relatert
til individene, men ogsa til samspillet mellom individene, miljget og
samfunnsforandringer (Gabriel & Bowling, 2004). En modell som representerer QoL for
eldre mennesker bar veere basert pa viktige begreper rapportert av eldre mennesker
(Gabriel & Bowling, 2004), i tillegg til at den tar i betraktning sosiale verdier som
pavirker QoL og som vil variere fra samfunn til samfunn. Carr et al., (2001) diskuterer
Calmans modell som baserer seg pa at HRQoL er gapet mellom forventinger og
erfaringer i forhold til helse, og nevner utfordringer knyttet til malingen av livskvalitet.
Mennesker har forskjellige forventninger i forskjellige faser av sykdom, og
forventningene forandrer seg over tid. Dette kan resultere i at mennesker med darlig
helse, likevel kan rapportere hgy livskvalitet fordi forventningene er lave.



3.0 MALING AV LIVSKVALITET - PASIENTRAPPORTERT
UTFALL (PRO) — INSTRUMENTER

Det som skal males ma operasjonaliseres ved a konkretisere det generelle, seerlig ved
innsamling av kvantitativdata (Johannessen, Tufte, & Christoffersen, 2010). En av
utfordringene med a male livskvalitet er uklarheten ved begrepet som kan fare til
operasjonaliseringsvanskeligheter. 1 tillegg fanger ikke alltid malingene opp
forventninger, og de skiller ikke mellom forandringer i erfaringer om sykdommen og
forandringer i forventningene om helse. En viktig aspekt ved malingen av livskvalitet er
at alle relevante aspekter for den det gjelder, og omstendigheter blir inkludert (Grov &
Dahl, 2010).

Selv om det er forvirring rundt avgrensningen av begrepene (Bowling & Windsor, 2001,
Holmes, 2005) med falgende operasjonaliseringsvanskeligheter, har flere instrumenter
blitt utviklet for & male forskjellige aspekter ved QoL (De Boer et al., 2004). Noen
maleinstrumenter er generiske (maler generelle aspekter av livskvalitet og helsestatus),
og noen er sykdoms spesifikke (knyttet til helseaspekt eller helserelaterte behov til en
pasientgruppe med en spesifikk sykdom) (Denniston, Kyte, Calvert, & Burr, 2014).
Generiske QoL-instrumenter inkluderer vanligvis elementer fra fire omrader; fysisk,
funksjonell, sosial og psykologisk, mens sykdoms-spesifikke instrumenter ikke gjar det
(De Boer et al., 2004).

Pasientrapportert utfall (PRO) beskriver maling av pasientens helse, oftest selvrapportert.
Malinger som inkluderer denne type informasjon er beskrevet i litteraturen som «Patient
Reported Outcome Measures» (PROMS) (Black, 2013). Per i dag har data som er
innhentet fra pasienten (PRO) stor betydning i klinikken. Ved visse sykdommer er ikke
overlevelsen det endelige eller det eneste malet for behandlingen, livskvaliteten under
behandlingen spiller ogsa en viktig rolle. Derfor er betydningen av PRO i klinikken,
gkende (Deshpande, Rajan, Sudeepthi, & Nazir, 2011). PRO er indikatorer pa
sykdommens innvirkning pa livet og er nyttig i myndiggjering av pasienter (Deshpande
et al., 2011). Vanligvis er PRO brukt som sekundeert utfall, og gir komplementerende



informasjon til andre primeere kliniske utfall som f. eks. synsfunksjon for gruppen med

synsvansker.

Fokuset pa VRQoL, samt utvikling av instrumenter for maling av det, har veert gkende.
Selv om det er enighet i at det ikke finnes en «gullstandard» for VRQoL, har nesten for
mange maleinstrumenter blitt utviklet med dertil stor overlapping (De Boer et al., 2004).

Dette kan skape problemer for klinikere ved valg av instrument.

Det er gjort forsgk for & fa oversikt over instrumenter som maler VRQoL (Margolis et al.,
2002; Massof & Rubin, 2001), og en systematisk oversikt (De Boer et al., 2004) delte 31
analyserte sparreskjemaer i tre kategorier: instrumenter som ble utviklet for personer med
svekket syn, instrumenter for personer med alvorlig svekket syn som er betraktet som
personer med sart darlig syn, og instrumenter som er til personer med en spesifikk
gyesykdom. | denne oversikten er NEI VFQ-25 inkludert i gruppen av instrumenter til
personer med svekket syn for kartlegging av funksjonelle, sosiale, psykososiale og

fysiske aspekter.

Valg av riktig kartleggingsinstrument for en studie er avhengig av studiens mal, utvalget,
det som gnskes & male og underliggende hypoteser. For at et sparreskjema skal veere
nyttig enten i forskning eller i klinisk ssmmenheng, ma maleresultater veere akseptable og
tolkbare. Videre ma man ta hensyn til ressurser og tidsbruk ved utfylling (Denniston et
al., 2014).

En god praksis ved bruk av kartleggingsinstrumenter er & begynne med valgprosessen i
designfasen for a sikre at instrumentet oppfyller studiens mal, med maksimal datafangst,
gyldige og tolkbare resultater. Det bar ogsa vere spesifisert om PRO brukes som primaert
eller sekundaert utfall, hvilken type statistisk analyse som skal brukes og hvilke omrader
som blir inkludert i analysen. Tidspunktet for nar sparreskjemaet skal administreres ma
veere forhandsspesifisert, bade nar det gjelder faser i studien (f.eks. baseline eller
oppfelging), men ogsa nar malingen vil skje i lgpet av en konsultasjon. Datainnsamling
ved hjelp av et PRO-instrument kan gjeres pa tre mater. Ved intervju, selvadministrasjon
eller kombinasjon av begge. Intervjuer kan gjgres som «live»-intervjuer eller ved hjelp av

kommunikasjonsmedium som f. eks. telefon. Administreringsmaten (ansikt-ansikt, eller



via telefon) kan pavirke respondentenes svar (Denniston et al., 2014), og protokollen ma

falges noye.

3.1 Bruk av PRO-instrumenter i kvantitativ forskning - samfunnsmessig og

sykepleiefaglig relevans

Blant helsepersonell er interessen for bruk av PRO-instrumenter gkende (Boyce, Browne,
& Greenhalgh, 2014), men det er fortsatt en viss motvilje mot & bruke dem, noe som kan
skyldes frykt for gkt arbeidsmengde. Klinikere kan hevde at de allerede forstar
pasientenes problemer og ikke trenger ekstra informasjon (Nelson et al., 2015). Andre
praktiske barrierer ved bruk av PRO- instrumenter er knyttet til begrenset tilrettelegging
for datainnsamling, teknologi, metoder for dataanalyse, vanskeligheter med
resultattolking, holdninger blant helsepersonell og pavirkningskraftmangel av
pasientutfall i praksis (Boyce et al., 2014).

Innen sykepleie har pasientens selvrapportering blitt brukt lenge i sykepleieevaluering, og
Florence Nightingale var en tidlig forkjemper for resultatevaluering (Higginson & Carr,
2001). Det kan hevdes at forskning i sykepleie startet med henne og hennes systematiske
analyser (Drageset, Ellingsen, & Lindstrem, 2008). Kartlegging av livskvalitet og bruk av
dets resultater har flere potensielle bruksomrader innen sykepleie. De kan brukes til a
prioritere problemer, identifisere pasientens preferanser, monitorering av endringer,
maling av behandlingseffekt, og opplaering av nye ansatte. De kan ogsa brukes i klinisk
revisjon og styring (Higginson & Carr, 2001).

Forskning pa livskvalitet kan gi oversikt over livskvaliteten til en gruppe, men den gir
ikke konkret beskrivelse av den enkeltes livskvalitet. Dette kan vaere en begrensning i seg
selv, som blir forsterket ved bruk av strukturerte lukkede sparreskjemaer (Drageset et al.,
2008). Fordelen ved & anvende strukturerte sparreskjemaer er a sikre at de samme
spgrsmalene blir forelagt til alle i utvalget. Dette er viktig hvis studiens mal er

generalisering.

Resultater fra kartlegging av QoL skal brukes som statte i planlegging av tiltak, men ikke
som kommunikasjonsalternativ. Opplering i bruk av livskvalitets-

kartleggingsinstrumenter kan veere manglende, undervurdert og nedprioritert bade i



helseinstitusjoner og i helseutdanning (Higginson & Carr, 2001). A méle livskvalitet i en
klinisk kontekst kan fgre med seg begrensinger ved at helsepersonell kan pavirke
prosessen. | tillegg kan kartleggingen inkludere aspekter som helsepersonell ikke har noe
med, og som pavirker pasientens konfidensialitet (Higginson & Carr, 2001).
Operasjonalisering av begrep og det som skal males, er forutsetning for riktig valg av

maéleinstrument.

3.2 Bruk av PRO-instrumenter hos eldre med synsproblemer

Forskere ma veere varsomme med valg av instrument for & male livskvaliteten hos eldre
mennesker med darlig syn. Synshemmingen kan ha en begrenset pavirkning i pasientens
liv sammenlignet med andre aspekter av helse, samtidig som synsrelatert livskvalitet kan
veere sterkt pavirket av ikke-synsrelaterte faktorer (Trillo & Dickinson, 2012). Et stort
antall instrumenter som har til hensikt 8 male VRQoL, kan skape utfordringer nar
klinikerne skal velge riktig instrument. Dette i kombinasjon til den vage avgrensningen
mellom begrepene, kan fare til tvil om hva studier maler, samt hvordan studies resultater
skal tolkes og brukes.

A velge det riktige skjemaet til en studie, kan ogsa veere utfordrende fordi relevante
sparsmal fra forskjellige instrumenter kan passe problemstillingen. Nar man ferst har
valgt instrument, er det viktig & vurdere i hvilken grad resultatene kan bli brukt i praksis.
A bruke resultatene som sekundaert utfallsmal, kan fare til at pasientens rapporterte
erfaringer mister sin viktighet i forhold til andre konkrete kliniske mal som f. eks.

synsfunksjon.

Nytteverdi av livskvalitetsforskningen for helsetjenesten henger sammen med flytting av
fokus fra malbare kliniske forhold over til pasientens opplevelser. Det er ikke alltid
direkte sammenheng mellom disse to aspektene, derfor er det nedvendig med
synliggjering av pasientens synspunkt. Studier viser at klinikere har en annen oppfattelse
av livet med AMD enn pasientene selv (Brown, Brown, & Sharma, 2000). Vektlegging
av bade positive og negative opplevelser fra pasienter med vat AMD kan gke kunnskapen
hos helsepersonell om hvordan det er a leve med denne sykdommen. Dette kan medfare

at prioriteringer og beslutninger ogsa blir basert pa pasientens opplevelser.
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Denne studiens resultater er betraktet som primaert utfallsmal slik at hovedfokus er
pasientenes selvrapporterte erfaringer. Kunnskap som inneholder pasientens egne
rapporterterfaringer, kan veere nyttig for helsepersonell nar tilrettelegging for den enkelte
er malet (Hanestad & Wahl, 2003). Til dette prosjektet ble «The National Eye Institute
Visual Function Questionnaire 25» (NEI VFQ-25) valgt pa grunn av dets
flerdimensjonale egenskaper, mulighet for bruk ved flere gyesykdommer og fordi det er
mest brukt innen oftalmologi. Dette muliggjer sammenligning med andre studier.
Instrumentet var allerede oversatt til norsk og anvendelse av det impliserte ikke
kostnader.
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4.0 THE NATIONAL EYE INSTITUTE VISUAL FUNCTION
QUESTIONNAIRE 25 (NEI VFQ-25)

«The National Eye Institute Visual Function Questionnaire 51» ble brukt for a male
VRQoL. National Eye Institute (NEI) utviklet instrumentet pa 1990-tallet basert pa
opplevelser fra personer med forskjellige gyesykdommer. Viktige faktorer ble identifisert
gjennom fokusgrupper og disse ble grunnlag for de 51 elementene i spgrreskjemaet
(Mangione et al., 1998). En kortere versjon (NEI VFQ-25) ble utviklet for a redusere
belastningen pa respondentene og forbedre datakvaliteten (Mangione et al., 2001).
Skjemaet har 25 elementer/spgrsmal gruppert i 12 delskalaer og utfylling av det tar cirka
10 minutter (Labiris et al., 2008; Leys, Zlateva, Shah, & Patel, 2008). Oppsummering av
subskalaer og spgrsmal i NEI VFQ-25 vises i tabell 1.

Tabell 1: NEI VFQ-25

«General health» Helsen din (1)

«General vision» Synet nar du bruker begge gyne (2)

«Mental health» Bekymret over synet (3)

«Ocular pain» Hvor mye smerte eller ubehag rundt gyne (4)
«Near activities» Lese avis med briller (5)

Se godt pa kort avstand, matlaging, sma

«Near activities» reparasjoner (6)

«Near activities» Finne noe pa overfylt hylle (7)

«Distance activities» Lese veiskilt (8)

«Distance activities» Ga ned trinn i svak belysning (9)

«Peripheral vision» Legge merke til gjenstander som er til siden (10)
«Social function» Se hvordan folk reagerer pa ting du sier (11)
«Color vision» Sette sammen Kklaer (12)

«Social function» A vaere sammen med andre (13)

«Distance activities» Ga pa kino eller teater (14)

12



«Driving»
«Driving»
«Driving»
«Driving»
«Driving»
«Driving»

«Role difficulties»

«Role difficulties»
«Ocular pain»
«Dependency»
«Mental health»
«Mental health»
«Dependency»

«Dependency»

«Mental health»

Kjarer du bil? (15)

Aldri kjart eller sluttet (15.a)

Sluttet pa grunn av synet eller andre grunner (15.b)
Kjere pa kjente steder og dagtid (15.c)

Kjere nar det er markt (16)

Kjere i rushtiden, bytrafikk, darlig ver (16.a)
Utretter mindre pa grunn av synet (17)
Begrenset hvor lenge kan drive med gjgremal pa
grunn av synet (18)

Hvor mye hindring pa grunn av smerte (19)
Holde seg hjemme pa grunn av synet (20)
Frustrasjon pa grunn av synet (21)

Mye mindre kontroll pa grunn av synet (22)
Stoler alt for mye pa det andre forteller (23)
Trenger mye hjelp fra andre (24)

Bekymrede for & gjere pinlige ting pa grunn av
synet (25)

NEI VFQ-25 har tilstrekkelig palitelighet og gyldighet, og skaringer fra denne korte

versjonen korrelerer sterkt med skaringer pa den opprinnelige versjonen. Men NEI VFQ-

25 blir sett som mer gjennomfarbar i klinisk kontekst (Mangione et al., 2001).

Sparreskjemaet har blitt oversatt til flere sprak (Rossi, Milano, & Tinelli, 2003; Sim4o,

Lana-Peixoto, Aradjo, Moreira, & Teixeira, 2008; Suzukamo et al., 2005; Sgrensen,
Andersen, Henningsen, Larsen, & Sgrensen, 2011; Wang, Chan, & Jin, 2008), blitt brukt
i flere studier med AMD pasienter (Clemons, Chew, Bressler, & McBee, 2003;

Matamoros et al., 2015; Revicki, Rentz, Harnam, Thomas, & Lanzetta, 2010) og har blitt
validert til AMD-pasienter (Revicki et al., 2010).
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4.1 NEI VFQ-25 - bruksomrader og hovedaspekter

NEI VFQ-25 er det meste brukte instrumentet for 8 male pasientrapportert synsfunksjon
(Granstrom, 2016). Noen studier beskriver NEI VFQ-25 som maleinstrument for HRQoL
(Hirneil3, Schmid-Tannwald, Kernt, Kampik, & Neubauer, 2010), mens andre studier
beskriver det som maleinstrument for VRQoL (Cruess, Zlateva, Xu, & Rochon, 2007;
Mangione et al., 2001; Pauleikhoff et al., 2009; Sgrensen et al., 2011). | denne studien
blir begrepet synsrelatert livskvalitet brukt i samsvar med andre studier (Cruess et al.,
2007; Mangione et al., 2001; Pauleikhoff et al., 2009; Serensen et al., 2011), og innholdet
i begrepet synsrelatert livskvalitet er basert pa identifiserte aspekter i Mangione sin studie
(Mangione et al., 1998). De identifiserte aspektene er illustrert i figuren under, og viser at
lesing og kjering er aspekter som oftest ble nevnt av pasienter med synsreduksjon. Dette

kan tyde pa at utfordringer med lesing og kjaring er direkte relatert til VRQoL.

Aspekter ved Synsrelatert livskvalitet
( Mangione, 1998)

200 1~
180
160 1~
140 17
120
100 7

B Hvor ofte -
nevnti

0+ g fokus

grupper

Fig. 2: Aspekter ved synsrelatert livskvalitet (Mangione, 1998)
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Ved utvikling av NEI VFQ-25 inkluderte den originale studien pasienter med
oftalmologiske sykdommer som AMD, katarakt, diabetisk retinopati, glaukom og
cytomegalpvirus retinitt. Spgrreskjemaet har ogsa blitt brukt innen andre fagomrader,
som for eksempel nevrologi (Mowry et al., 2009; Nortvedt & Riise, 2003). Innen
oftalmologi finner vi studier der NEI VFQ-25 ble brukt og som inkluderte pasienter med
blant annet diabetisk retinopati (Klein, Moss, Klein, Gutierrez, & Mangione, 2001), terre
gyne-syndrom (Vitale, Goodman, Reed, & Smith, 2004), glaukom (McKean-Cowdin et
al., 2008), katarakt (VVarghese, Kaur, Isac, Sinha, & Thomas, 2016) og AMD (Sgrensen et
al., 2011)

4.2 NEIl VFQ-25 - psykometriske egenskaper

For evaluering av et PRO-instrument kan gyldighet, palitelighet og indre konsistens
kontrolleres (Deshpande et al., 2011). Validitet og reliabilitet er viktige begreper i
kvantitative studier, og utgjar to kriterier i vurderingen av sparreskjemaer (Drageset et
al., 2008). Validitet for et maleinstrument handler om evnen til & male det som skal males
(Drageset & Ellingsen, 2009). Kriterievaliditet er en sikker mate a validere pa hvis man
allerede har et akseptert og brukt instrument som sammenlignes med et annet som er
tiltenkt & male det samme. Hgy overensstemmelse mellom resultater tyder pa hgy
validitet (Drageset & Ellingsen, 2009). Reliabilitet angar instrumentets ngyaktighet
(Drageset et al., 2008).

NEI VFQ-25 har blitt validert pa tvers av forskjellige kroniske gyesykdommer, inkludert
AMD (Marella et al., 2010; Revicki et al., 2010), og det har vist sensibilitet ved
sykdommer som katarakt, macula degenerasjon, glaukom, og synsreduksjon med andre
arsaker (Stelmack, Stelmack, & Massof, 2002). Sparreskjemaet er spesifikt for personer
med synsproblemer, men ikke utformet for bare en spesifikk sykdom. Subskalaene er
flerdimensjonale og fanger opp effekten av synsproblemer for fysisk, emosjonelt og
sosial funksjon. Disse egenskapene er grunnlag for anbefalinger av instrumentet til

forskning (Mangione et al., 2001).
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En arbeidsgruppe av internasjonale eksperter pd macula degenerasjon knyttet til
International Consortium for Health Outcomes Measurement (ICHOM) utferte en
vurdering av eksisterende og validerte PROMs egnet til kartlegging av synsfunksjon ved
AMD. De inkluderte instrumentene, DLTV (Daily Living Tasks Dependent on vision),
IVI (Impact of vision Impairment), MacDQoL (Macular Disease Quality of life),
Metamorphosia Questionnaire og NEI VFQ ble vurdert i forhold til psykometriske
egenskaper som reliabilitet og validitet, tilgjengelige oversettelser, tidsbruk ved utfylling,
kostnader og viktige omrader for AMD-pasienter. Etter vurderingen og bruk av Rasch
analyse med hgy skaring, ble 1\VI anbefalt i undersgkelser med AMD pasienter far
behandling (Rodrigues et al., 2016). En systematisk litteraturoversikt over tilgjengelige
sparreskjemaer innen oftalmologi anbefaler ogsa bruk av 1V1 til pasienter med macula
sykdommer (Khadka, McAlinden, & Pesudovs, 2013). NEI VFQ-25 blir i mange studier,
betraktet som nyttig til & fange opp synsfunksjon og synsrelatert livskvalitet hos pasienter
med AMD, og blir derfor anbefalt som maleinstrument (Orr et al., 2011; Revicki et al.,
2010; Sgrensen et al., 2011; The A.-R.E.D.S.R. Group, 2005).

Det er flere viktige psykometriske egenskaper ved vurdering av maleinstrumenter. Intern
konsistens, «test-retest»-reliabilitet, innholdsvaliditet, konvergent validitet,
diskriminerende validitet, gruppe validitet, samtidig validitet, prediktiv validitet (Grov &
Dahl, 2010). Jeg fokuserer pa validiteten og palitelighet til NEI VFQ-25, og refererer til
slike egenskaper fra andre studier (De Boer et al., 2004; Labiris et al., 2008; Marella et
al., 2010). NEI VFQ-25 viser de hgyeste psykometriske egenskapene blant
sparreskjemaer for personer med redusert syn (De Boer et al., 2004).

4.2.1 Validitet for syns-reduksjon

NEI VFQ-25 ble utviklet ut fra NEI VFQ-51 for & gke egnethet og validiteten for kliniske
studier. Rasch-analyse er en metode som kan gi bedre innsikt i validiteten til et
sparreskjema. Denne metoden, rapportert som foretrukket valideringsmetode av VEI
VFQ-25 (Pesudovs, 2010), har blitt brukt for a validere NEI VFQ-25 for pasientutvalg
med redusert synsfunksjon. Resultatene viste lav validitet i noen subskalaer (Marella et
al., 2010). Analysen av subskalaene viste at seks subskalaer ikke passet inn i Rasch-

modellen. Det ble ogsa rapportert at tre elementer «General Health», «Ocular pain», og
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«Driving in difficult conditions» ikke passet i sparreskjemaet. | den samme studien viste
Rasch-analysen at NEI VFQ-25 mgtte kriteriene for validitet etter at de tre elementene
ble fjernet (Marella et al., 2010). Likevel konkluderte Marella med at NEI VFQ-25 i sin
helhet har tilfredsstillende psykometriske egenskaper, men at strukturen i subskalaene
ikke var optimal.

4.2.2 Validitet for AMD-pasienter

| en studie med AMD-pasienter paviste Rasch-analysen at noen elementer av NEI VFQ-
25 var darlig tilpasset til modellen. | falge dette, ble det anbefalt at resultater fra skaringer
pa sparreskjemaet tolkes med ekstrem forsiktighet (Labiris et al., 2008). En annen studie
viste resultater som stgtter validiteten av NEI VFQ-25 for pasienter med vat AMD ved &
demonstrere sammenhenger mellom synsmalinger og daglig funksjon (Orr et al., 2011).
Denne studien har likevel blitt kritisert for denne konklusjonen (Khadka, McAlinden, &

Pesudovs, 2012) fordi daglig funksjon ikke ngdvendigvis er tilstrekkelig som referanse.

4.2.3 Reliabilitet

Palitelighet av et instrument viser reproduserbarhet i stabile pasienter over tid, ogsa kalt
for «test-retest reliability». Flere studier som vurderte oversettelser av NEI VFQ-25
konkluderte med at sparreskjemaet er palitelig ved sammenligning av pasientgrupper
samt for vurdering av terapeutiske utfall (Nordmann, Viala, Sullivan, Arnould, &
Berdeaux, 2004; Suzukamo et al., 2005). Paliteligheten mot AMD har ogsa blitt vurdert
med rapportering av gode resultater pa sensitivitet ved forandringer over tid som falge av
behandling (Marella et al., 2010; Suner et al., 2009).

4.3 NEI VFQ-25 — Minimal Important Difference (MID)

MID er definert som den minste forskjell i skaringer til et PRO-instrument som er
oppfattet av pasienter som «skadelig» og som far klinikeren til & vurdere en behandling
eller forandring i behandlingen. Aktuelle metoder for & estimere MID er i)
pasientvurdering av endring i kliniske ankere, ii) standardavvik ved maling og iii)
behandlingseffekt (King, 2011).
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MID avhenger av utvalg, kontekst og det finnes ikke ngdvendigvis bare en MID-verdi for
et PRO-instrument pa tvers av administreringer og pasientutvalg. Oftest er det et verdi-
omrade i MID som varierer i forhold til studiens design og kontekst.

Det er ikke enighet i hvordan utregning av MID skal forega. Det er anbefalt at pasientens
perspektiv gis starste vekt (Revicki, Hays, Cella, & Sloan, 2008). Vanligvis er MID
bestemt som falge av sma forandringer i utvalgets skaringer sammenlignet med en
referansegruppes skaringer. Det er ingen konsensus om hvor mye data som er ngdvendig
for & statte evidens for et PRO-instruments MID.

Tidligere kliniske studier om vat AMD, rapporterer at NEI VFQ har respons til
sykdomsprogresjon (Clemons et al., 2003; Miskala, Bressler, & Meinert, 2004; Suner et
al., 2009). | fglge Suner et al., (2009) vil en forskjell pa lesing av 15-bokstaver pa
Snellenstavla tilsvare en endring fra 4 til 6 poeng i total NEl VFQ-25 skaring. Den
klinisk relevante forskjell i NEI VFQ-25 total- og subskalaskaring ble beregnet ved hjelp
av en 15-bokstav endring i synsskarphet som klinisk anker. Dette tilsier at en total skar
som er nedsatt 4 til 6 poeng, allerede er klinisk viktig for pasienter med AMD.

4.4 NEI VFQ-25 for pasienter med vt AMD

Nar det farst velges et instrument som allerede er validert, er det viktig a beholde formen
og formuleringen ved administreringen av det. Sma forandringer av et allerede validert
skjema kan ha negativ virkning pa resultatene (Dawson, Doll, Fitzpatrick, Jenkinson, &
Carr, 2010). NEI VFQ-25 er validert for AMD, men den norske versjonen er ikke
validert. I denne studien ble den oversatte versjonen administrert uten forandringer av
verken form eller innhold, likevel kan instrumentets psykometriske egenskaper ha blitt
ustabile ved oversettelsen (De Boer et al., 2004). Validering av den norske NEI VFQ-25

versjon er derfor viktig.

Selv om NEI VFQ-25 er betraktet som det mest brukte instrument for PRO-utfallsmal
innen oftalmologi og AMD (Clemons et al., 2003; Miskala et al., 2004; Suner et al.,
2009), viser studier at sparreskjemaet ikke har helt optimale psykometriske egenskaper
og redesign av det har blitt foreslatt (Pesudovs, 2010). Et av problemene ved NEI VFQ-
25 er multidimensjonaliteten som kan fare til en ugyldig totalskaring ut ifra alle
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elementene. Dette kan kanskje forklares ved at total-skaringen ikke representerer bare et
begrep, men en kombinasjon av synsfunksjon og sosioemosjonelle aspekter (Pesudovs,
2010).

Studiens resultater viser den laveste skaring for «General health»-subskalaen. Hadde
denne subskalaen pavirket total-skaringen i NEI VFQ-25 ville denne veert betydelig
lavere. Dette forteller at deltakerne rapporterer god synsrelatert livskvalitet tross darlig
generell helse.

En diskusjon om alle subskalaer faktisk passer inn i spgrreskjemaet er dokumentert
(Marella et al., 2010), og forfattere mener at noen skalaer burde fjernes fra
sparreskjemaet (Sgrensen et al., 2011). Dette gir tanker om at tolkning av skaring pa hver
enkelt subskala er bedre enn & fokusere pa total-skaring. Siden skalaen «General health»
ikke er inkludert i totalskaringen, er det viktig & se ngye pa den. Hvordan kan vi vurdere
livskvalitet ved & utelate den dimensjonen? Det er sammenheng mellom VRQoL og
HRQoL (Franke et al., 2002), synsrelatert livskvalitet er sterkt pavirket av elementer som
ikke er direkte knyttet til synet (Trillo & Dickinson, 2012), og en studie som involverte
910 pasienter fra ni forskjellige land med diagnose vat AMD, viste at majoriteten av
pasientene rapporterte negativ effekt av AMD i livet generelt (Varano et al., 2016). En
total-skaring som utelater skaringen pa «General health» kan knytte NEI VFQ-25 til en
av forklaringsmodellene (modell 2 i oppgavens punkt 2.2) der VRQoL inneholder
dimensjoner som ikke er knyttet til generell QoL og bare knapt knyttet til HRQoL.

Mobiliteten er sterkt pavirket av synsproblemer med hgy risiko for fall (Wood et al.,
2011), men man finner ikke elementer i NEI VFQ-25 som undersgker dette. Haye
skaringer kan tyde pa at det ikke er nok elementer om mobilitet i sparreskjemaet (Marella
et al., 2010). Pasienter med vat AMD trenger ofte stgtte, varierende fra daglig til
sporadisk. De med bilateral vat AMD har starre behov for hjelp enn dem med unilateral
vat AMD (Varano et al., 2016). Denne dimensjonen er viktig for pasientens livskvalitet,
og pargrendes rolle som stgtte kan omfatte assistanse ved daglige oppgaver, avtaler, statte
ved legebesgk, medisinering og emosjonell statte (\Vukicevic, Heraghty, Cummins,
Gopinath, & Mitchell, 2015). Dette aspektet er heller ikke undersgkt i NEI VFQ-25.
Dette er spesielt viktig hos pasienter med antatt darlig generell helse, som i denne
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studien. Konteksten, f.eks. om personen bor sammen med andre, er viktig a inkludere ved
kartlegging av livskvaliteten hos eldre mennesker. Ved valg av instrument er slike

aspekter sentrale for best mulig tilpasning i forhold til alder og sosiale forhold.

NEI VFQ-25 kartlegger VRQoL, og QoL omhandler enkeltindividets opplevelse av & ha
det godt. Men hvordan kan enkeltpersoners subjektive opplevelse av & ha det godt vaere
styrende for klinisk praksis? For at data fra et PRO-instrument skal bli akseptert som
kunnskapsgrunnlag for praksis, ma det dokumentere spgrreskjemas rammeverk, gyldighet
og psykometriske egenskaper. I tillegg til psykometriske egenskaper, er instrumentets
formal, kontekst, studiens utvalg og PRO-skaringenes sensitivitet for forandringer i

helsestatus viktige aspekter (De Boer et al., 2004).
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5.0 STYRKER OG SVAKHETER VED STUDIEN

Studien er en empirisk tverrsnittstudie og gir informasjon om enhetene og fenomenet pa
et bestemt tidspunkt, som i dette tilfelle er baseline i en longitudinell studie. Dette kan
veere nyttig som et gyeblikksbilde av det fenomenet vi studerer (Johannessen, Tuft, &
Christoffersen, 2010). Vurdering om resultater er knyttet til lengre tidsperspektiv som
generasjon eller livslagp, er vanskelig & avgjgre ved tverrsnittstudier, samt analysering av
arsakssammenhenger mellom fenomener. Fordelen med studiens bruk av kvantitativ
design er mulighet for innsamling av mye data pa kort tid, mens ulempen er at man ikke
undersgker fenomenet i dybden. Det hadde kanskje veert fordelaktig med kombinasjon av
metoder, men det ville tatt mer tid enn hva rammen er for en masteroppgave. Enda en
ulempe ved studien er at det ikke ble postulert hypoteser som involverer alle subskalaer.
Dette er en av anbefalingene ved bruk av spgrreskjemaer med subskalaer (De Boer et al.,
2004).

Hvor stort et utvalg skal veere, ma beregnes i hvert enkelt tilfelle. Det er en
tommelfingerregel at viktige undergrupper bar veere representert med 100 enheter, og
minimum 30 (Johannessen, Tuft, & Christoffersen, 2010). Fordelen med studien er at den
inkluderer 145 pasienter, mens ulempen er at trekningen av deltakere ikke er tilfeldig
(ikke-sannsynlighets utvalg). Likevel kan det anses som en metodisk styrke at alle
pasienter med AMD er forespurt fortlgpende i forbindelse med behandlingen. Siden
tilfeldighetsfaktoren er avgjgrende for generalisering, ma det vurderes ngye om studiens
resultater har overfgrbarhet av til hele populasjon (Johannessen, Tuft, & Christoffersen,
2010).

En svakhet ved studien er at utvalget stort sett er representert av pasienter som bor
hjemme. Pasienter som bor i institusjoner er sterkt underrepresentert. Hadde utvalget hatt
lik representasjon fra begge kontekstene, kunne resultatene gitt mer omfattende
informasjon om synsrelatert livskvalitet til denne gruppen siden kontekst er et viktig
element i QoL-malinger (Gabriel & Bowling, 2004; Holmes, 2005).

Bruk av et internasjonalt psykometrisk testet spgrreskjema er en av studiens styrker siden

den gir rask innsamling av data fra mange enheter pa kort tid, mens ulempen er at
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skjemaet ikke er testet i norske forhold. Standardisering gjennom faste sparsmal og
svaralternativer gir riktignok sterre mulighet til generalisering av resultater fra utvalg til
populasjon (Johannessen, Tuft, & Christoffersen, 2010). En annen styrke er at versjonen
for administrering ble valgt fremfor versjonen for selv-administrering, med tanke pa
minst mulig belastning for pasientene med synsreduksjon. Respondentenes hgye alder og
vanskeligheter med lesing som en del av sykdommen ville vert en stor begrensning hvis
den selv-administrerende versjonen hadde blitt valgt. Dette sikret en systematisk og
mindre risikofylt mate & samle inn data pa, med mindre misforstaelser for pasientene.
Men aller viktigste er at det etiske prinsippet om «ikke-skade» ble ivaretatt ved at
sykepleier fylte ut NEI VFQ-25. Hadde pasienten fylt ut spgrreskjemaet selv kunne dette

veert en belastning.

Vanskeligheter med & oppna total ngytralitet som intervjuer, i tillegg til at pasientens
reaksjon til intervjueren kan ha pavirket samarbeidet (Polit & Beck, 2012) medfarer
mulige svakheter. Likevel bidrar personlig intervjuing til & skjerpe respondentenes
oppmerksomhet og gir mulighet for dialog (Johannessen, Tuft, & Christoffersen, 2010).
Instrumentadministrering med to forskjellige sykepleiere kan ha har pavirket noe. De
psykometriske egenskapene til et instrument er ikke automatisk stabile pa tvers av
forskjellige administreringsmater ei heller ulike «ratere» (De Boer et al., 2004; Stelmack

et al., 2002). En inter-rater test vil gjennomfares senere.

Intervjuene ble utfgrt ved den farste konsultasjonen etter at pasienten hadde fatt sin farste
behandling. Ved enkelte tilfeller var pasientene bekymret pa grunn av den tunge
beskjeden om diagnosen og behandlingen. Disse pasientene ble oppringt noen dager
senere og intervjuet via telefon. At instrumentet ble administrert pa ulike tidspunkt kan ha
pavirket pasientenes svar. Pasientene hadde allerede fatt informasjon om sykdommen,
mulighet for behandling og dette kan ha gitt enten fglelse av lettelse eller faglelser av frykt
knyttet til behandling med injeksjoner i gye (Boyle, Vukicevic, Koklanis, & Itsiopoulos,
2015; Watkinson, 2010; Watkinson, 2014).

Studien bestar av data som aldri har blitt analysert far. Sma feil-registreringer har blitt
oppdaget underveis, men sjansen for uoppdagede feil var likevel tilstede selv om

datafilen ble renset ved gjentatte stikkpragver og analyser.
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Studiens funn om ikke-signifikante forskjeller mellom gruppene, begrenset dataanalysen
videre mot regresjonsanalyse og flere korrelasjonsanalyser. | tillegg til dette var ikke
annen data som visus, unilateral/bilateral AMD, og komorbilitet i utvalget tilgjengelig til
denne masteroppgaven. Dette begrenset mulighetene til flere og interessante statistiske
analyser. Disse er aspekter som inkluderes i studiens fremtidige analyser.

Den deskriptive analysen i studien bidrar til & kommunisere informasjon om studiens
utvalg og hjelpe leserne til a forsta utvalgets demografiske forhold (Polit & Beck, 2012).
Bivariat analyse i studien gir informasjon om forskjell i skaringer pa NEI VFQ-25 og
demografiske faktorer. Slik sammenligning har i liten grad veert undersgkt for. Likevel
var det flere faktorer i litteraturen knyttet til synsrelatert livskvalitet og AMD som ga
inntrykk av at kvinner med denne sykdommen kunne veere mer utsatt for redusert
synsrelatert livskvalitet enn menn (Bertelmann et al., 2016). Analysene som ble
gjennomfgrt i denne studien, viser likevel ingen sammenheng mellom synsrelatert QoL
og demografiske data som alder, kjgnn, og sivil status. Fraveer av signifikante resultater
betyr ikke alltid at resultatene ikke er viktige (Polit & Beck, 2012), og en forklaring kan
veere knyttet til spagrreskjemaets struktur og innhold. Bruk av andre versjoner kunne ha
vist andre resultater (Miskala et al., 2004). Studiens resultater gir viktig informasjon om
AMD-pasienter, men pa grunn av aspekter knyttet til sparreskjemaet, maten den ble
administrert pa, og noen av studiens eksklusjonskriterier, ma man vise forsiktighet med
generalisering av resultatene utover dette utvalget. En annen svakhet ved studien er
manglende tilgang til andre kliniske mal som kunne ha veert til stgtte som sekundeert

utfall ved tolkning av sparreskjemaets skaringer.

Studiens resultater er presentert med gjennomsnittsverdier for enkelte sparsmal (item) og
totalskar. Tallverdiene i seg selv kan fortelle lite om konkrete problemer. A snu
oppmerksomheten mot gjennomsnittet kan skape situasjoner der pasienter som skarer lavt
blir glemt. Denne studiens resultater meddeler at pasientene med vat AMD kan leve godt
pa tross av sin kroniske sykdom, men det er viktig at dette farer til en forstaelse om
viktigheten av a forebygge tilstandsforverring gjennom god oppfelging. Faren for a
utvikle en avslappet holdning basert pa at denne pasientgruppen ikke har det sa verst, kan

veere tilstede. Forskning viser at alvorlige negative emosjonelle komplikasjoner som
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redsel, frustrasjon og depresjon og problemer i dagliglivet, gker i tiden etter
diagnostisering (Varano et al., 2016) og forebygging av dette ma komme i fokus. Pa den
andre siden kan informasjon til pasientene om at personer med vat AMD kan ha det godt
tross synshegrensninger, gjere den vanskelige situasjonen lettere a bare. Denne studiens
resultater kan bidra til et positivt fokus pa synsrelatert livskvalitet for pasienter med vat
AMD.

Andre styrker ved studien er at eldre menneskers sarbarhet ble ivaretatt gjennom at andre
enn vedkommende selv fylte ut skjemaet, ved direkte kontakt eller telefonintervju. Her
var forskerens ansvar a unnga belastning («ikke skade»), for de som skal delta skal
utsettes for minst mulig skader (Johannessen, Tuft, & Christoffersen, 2010). Tidsbruk
ved besvaring av spgrreskjemaet, kan ha veert en belastning tatt i betraktning alder og
helsetilstand til noen av deltakerne, men dette kan forsvares ved at pasientene fikk mer
oppmerksomhet rundt seg og fikk mulighet til 3 fa opplysninger i lgpet av intervjuene.
Selv om pasientene ble informert om anonymisering av data, er det mulig at noen
bekymret seg for dette, men en slik bekymring er aktuell uansett datainnsamlingsmetode,
informasjonsbehandling og oppbevaring.

Den forskningsmessige relevansen av studien beregnes som stor ved at det inneholder
aspekter som aldri har blitt undersgkt i et norsk utvalg. Den kliniske nytten ved studien er
at den setter sgkelys mot sentrale demografiske variabler og et spesifikt synsrelatert
livskvalitetsinstrument med konkrete omrader som helsepersonell trenger kunnskap om

for & ivareta pasientgruppen.
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6.0 OPPSUMMERING

Denne tematiske fordypningsoppgaven har tatt for seg omrader som bidrar til en bedre
forstaelse av det teoretiske rammeverket som ligger til grunn for studiens presentasjon i
artikkelen. Begrepene livskvalitet (QoL), helserelatert livskvalitet (HRQoL) og
synsrelatert livskvalitet (VRQoL) ble presentert samt sammenhengen og dynamikken
mellom disse begrepene. Min egen forstaelse av denne dynamikken ble presentert
gjennom egne forklaringsmodeller.

Sosiokulturelle faktorer og kontekst blir papekt som viktige ved redegjeringen av
begrepene. | tillegg er aldersaspektet viktig i studien, knyttet til livserfaring som igjen er
viktig faktor for livskvaliteten. QoL er ikke bare relatert til individer, men ogsa til
samspillet mellom individene og miljget, og HRQoL varierer i forhold til forventningene
som i sin tur varierer i forskjellige sykdomsfaser. VRQoL er direkte knyttet til HRQoL
og inneholder egenrapporterte synsrelaterte utfordringer.

Videre er det i presentasjonen beskrevet hvordan fenomenet QoL blir malt i forskning, og
hvordan VRQoL er knyttet til sparreskjemaer generelt og spesielt NEI VFQ-25.

| artikkelen blir begrepet VRQoL brukt i samsvar med studiene som er grunnlag for
utviklingen av NEI VFQ-25. Der blir VRQoL definert som synsspesifisert del av
HRQoL. Sparreskjemaets innehold blir presentert samt grunnlaget for sparreskjemaets
utvikling. De viktigste psykometriske egenskaper ble diskutert i lys av litteratur og i
tilknytning til valgprosessen for a finne fram til studiens maleinstrument. De suboptimale
psykometriske egenskapene rapportert i litteraturen peker mot forsiktighet mot
generalisering av resultater. Den norske versjonen av instrumentet er ikke validert, noe
som bar veere en prioritering i videre studier.

Styrkene ved studien er knyttet til bruk av kvantitativ metode som tillater samling av mye
data pa kort tid og sykepleier administrering som sparer deltakerne fra a matte fylle ut
skjemaet selv. Svakhetene er knyttet til eksklusjon av ikke- norsk talende pasienter, kun
hjemmeboende eldre, administrering av instrumentet umiddelbart etter den farste
behandlingen og bruk av en instrumentversjon som ikke er validert.

Studien meddeler at pasienter med vat AMD lever godt tross sykdommen, og den har hagy

nytteverdi for pasientene som far mulighet til 3 uttale seg om sin synsrelaterte
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livskvalitet, noe som gir hagy relevans for helsepersonell i deres tilnerming til

pasientgruppen.
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How Does Neovascular Age-related Macular Degeneration Affect
Vision-Related Quality of Life (VRQoL)? Results from the NEI VFQ-25

guestionnaire in a Norwegian population

ABSTRACT

Objective: To describe vision-related quality of life (VRQoL) in a Norwegian patient
population with exudative Age-related Macular Degeneration (AMD), and to evaluate the

association with demographic data of age, gender, and civil status.

Methods: The Norwegian version of the NEI VFQ-25 questionnaire was administered to
145 patients with exudative AMD. We used descriptive statistics and bivariate analysis to
determine the distribution of demographic parameters and a possible association between
demographic parameters and NEI VFQ-25 scores. Spearman correlation was employed to

analyze the NEI VFQ-25 items and subscales scores.

Results: Mean (SD) VFQ-25 total score was 78.5 (14.7). The scores per subscales varied
from 64.7 to 89.7. No significant difference was revealed between demographic
parameters and the NEI VFQ-25 items, except for one item of the NEI VFQ’s 25 items

(Being with others) when comparing paired and non-paired participants.

Conclusion: The participants’ VRQoL is adversely affected. Age, gender and civil status

do not affect VRQoL in AMD-patients.

Key words: Age-related macular degeneration, NEI VFQ-25, demographics.
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INTRODUCTION

Age-related macular degeneration (AMD) is a progressive disease, affecting the central
retina, and causing destructive and irreversible changes in the sharp-sightedness. There
are two basic subtypes of late AMD: neovascular, also called exudative or wet, and
nonneovascular or dry. Wet AMD is characterized by choroidal neovascularization, with
formation of abnormal blood vessels, leading to subretinal and intraretinal macular
edema, hemorrhage, fibrosis, or a combination, causing rapid central vision loss.
Nonneovascular AMD is much more common, and causes a slow vision decline over
many years (Lindsley, Ssemanda, Virgili, & Dickersin, 2016). Worldwide, AMD is
increasing and becoming a prevalent condition (Ferris et al., 2013). The expected almost
200 million in 2020 will increase to almost 290 million in 2040 (Wong et al., 2014).
Based on the findings in the European population 65 years and older, the authors estimate
that 3.3% have AMD in at least one eye (Augood et al., 2006). Studies from the Nordic
countries show a prevalence of late AMD between 3.5% and 9.5% with the highest
prevalence from Greenland (Andersen et al., 2008; Erke, 2013; Erke et al., 2012;
Gunnlaugsdottir, Arnarsson, & Jonasson, 2013). AMD increases dramatically with age
(Andersen et al., 2008; Bjornsson, Syrdalen, Bird, Peto, & Kinge, 2006; Korb et al.,
2014). Gender is rarely a factor that influences its prevalence (Erke, 2013; Korb et al.,
2014; Wong et al., 2014). However, one study indicate an association of neovascular

AMD with female gender (Rudnicka et al., 2012).
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Studies have highlighted treatment effects, epidemiology, genetics, risk factors and
quality of life (QoL) to better understand how people live with AMD (Lim, Mitchell,
Seddon, Holz, & Wong, 2012; Slakter & Stur, 2005; Yuzawa, Fujita, Tanaka, & Wang,
2013). Reduction in QoL is associated with wet AMD and has been measured with
standardized instruments leaving additional knowledge regarding aspects of the disease
(Matamoros et al., 2015; Swamy, Chia, Wang, Rochtchina, & Mitchell, 2009). Aspects,
such as psychological well-being and daily functioning, cannot be captured by one single
clinical measurement. However, the impact of the disease on patient’s QoL is also an
important factor (Yuzawa et al., 2013), and vision-related quality of life (VRQoL) is one
of the main outcomes measured in existing registries and major clinical trials. Using
specific patient reported outcome measures (PROM) instruments among AMD-patients is
recommended by the International Consortium for health Outcomes Measurement

(ICHOM) (Rodrigues et al., 2016).

To clarify the impact of AMD on QoL requires large clinical trials where researchers use
the same QoL instrument (Slakter & Stur, 2005). The National Eye Institute Visual
Functioning Questionnaire — 25 (NEI VFQ-25) is a disease-specific instrument which
measures VRQoL. Studies show that this instrument is suitable to measure vision-related
function in patients with AMD (Suner et al., 2009). Two studies from Scandinavia, a
Swedish and a Danish have used NEI- VFQ-25 in samples comprising persons with eye
diseases (Granstrom, 2016; Sgrensen, Andersen, Henningsen, Larsen, & Sgrensen, 2011).
To date, no Norwegian studies within the same area have been performed. NEI-VFQ-25
has been used in many studies examining different eye diseases, however mostly within

AMD. The instrument has been tested in several studies concluding that it has good
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psychometric properties as a measure of visual function-related outcomes on patients

with AMD (Owen et al., 2006).

The aim of this study is to describe VRQoL measured by NEI VFQ-25, in a Norwegian
patient population recently diagnosed with exudative AMD, and to evaluate the
association with demographic data of age, gender and civil status. Additionally, we
compare results from this Norwegian study with data from Denmark, Germany, USA and

Canada respectively.

METHODS

Participants and Study Design

This cross-sectional study comprises patients with clinical diagnoses of neovascular
AMD in at least one eye. Participants were recruited through the ophthalmology
department at a University Hospital in Norway, between February 2015 and September
2016. Adult Scandinavian-speaking patients of both genders, without any documented
cognitive impairment were eligible for participation in this study. All attendees left a
written consent form before taking part in this study. Patients who had received treatment
with intravitreal injections earlier were excluded. The study was approved by the

Regional Committees for Medical and Health Research (REK-South-East).
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Data collection procedures and measures

This study evaluated baseline data from 145 consecutive patients, who were diagnosed
with wet AMD at the outpatient clinic. The data collection was by interviewer
administered questionnaire because of the difficulties for the patients to read the
questionnaire themselves. The patients who were unable to respond to the questionnaire
at the hospital completed the form by telephone interview with the first or second author.
Since two different investigators performed the interviews, a previous training was given
in order to administer the form in the same way according to the protocol. Obtained data
from each patient was transferred to a data file in the statistical program SPSS, version
23, and stored anonymously in the hospital’s research server. The code list was kept in

paper format separately in a locked filing cabinet.

The NEI VFQ-25 Questionnaire

The 25-item National Eye Institute Visual Functioning Questionnaire (NEI VFQ-25) was
developed at the National Eye Institute, in Maryland, USA. It is a shorter version of the
51-item NEI VFQ, containing 25 items which generate twelve subscales for the following
dimensions of vision-target QoL: general vision, difficulty with near-vision activities,
difficulty with distance-vision activities, limitations in social functioning, role
limitations, dependency on others, mental health symptoms, driving difficulties,
limitations with peripheral, color vision, ocular pain, and general health. The score

produced for the NEI VFQ-25 converts the pre-coded numeric values of items to a score
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from 0 to 100. Higher scores reflect better QoL (Mangione et al., 1998; Mangione et al.,
2001). The instrument has demonstrated good reliability and construct validity to
measure vision-related functioning outcomes in patients with AMD (Mangione et al.,
2001; Revicki, Rentz, Harnam, Thomas, & Lanzetta, 2010). The Norwegian version of
this instrument, translated into the Norwegian language by “Mapi Research Trust”, was
the primary outcome in this study. We were given permission to use the Norwegian
translation and “Mapi Research” confirmed that there are no publications using NEI

VFQ-25 in the Norwegian population so far.

Statistical Methods

Data were analyzed by IBM using SPSS for PC, version 23. Descriptive statistics were
used to determine the distribution of demographic and clinical characteristics. The
primary outcome vision-related quality of life (VRQoL) was measured with the NEI
VFQ-25 corresponding to the concept’s content identified by Mangione et al. (1998)
including work-related duties, seeing in brightness, seeing movies and sports, general
trouble seeing, low illumination, driving at night, mood, mental health, seeing clearly,

driving in daytime and reading.

The description of the population included the following parameters: age, gender and
civil status. In order to determine whether there was an association between age (divided
by the median age into groups of those younger and those older than 82 years,
respectively), gender and civil status (dichotomized to paired vs. no-paired according to

whether they were married/cohabitants or not), and NEI VFQ-25 composite and
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subscales score, bivariate analyses were performed. T-test was used to compare mean
values between groups. We employed the Spearman approach to analyze the correlation

between the NEI VFQ-25 subscales scores.

Results

Descriptive analyses - patient demographics and characteristics

A total of 145 patients completed the questionnaire. Their mean age and the standard
deviation (SD) was 81.7 (7.5) years (range: 61-99 years). The sample consisted of 73%
females, 58% were in non-paired relationship, and 89% were retired. Since the majority
of the respondents were retired, we decided not to include the variable “employment” in

the statistical analyses.

Patient’s characteristics are summarized in table 1.

Please insert table 1 approximately here

NEI VFQ-25 scores

Mean (SD) NEI VFQ-25 total score was 78.5 (14.7), range (36.4-99.4). The scores per
subscales varied from 47.2 (22.3) for the subscale “General health” to 93.6 (14.5) for the
subscale “Color vision”. “General health” and “General vision” revealed the lowest

scores. Mean scores for the NEI VFQ-25 are summarized in table 2.

Please insert table 2 approximately here
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NEI VFQ-25 scores by age

The NEI VFQ-25 mean (SD) composite scores by age were 79.4 (13.8) for participants
younger than 82 years, and 77.73 (15.5) for participants 82 years and older. The scores
per subscales varied from 48.5 (24.8) (General health) and 93.7 (15.2) (Color vision)
among participants younger than 82 years, and from 46.0 (19.8) (General health) to 93.6
(13.9) (Color vision) for participants 82 years and older. The results did not reveal any
significant difference between the two groups either by the composite score or by
subscale scores. Figure 1 presents the comparison between age groups and the NEI VFQ-

25 items, in terms of mean scores and connected SD.

Please insert figure 1 approximately here

NEI VFQ-25 scores by gender

Mean (SD) composite scores by gender were 78.0 (15.0) for women and 79.9 (13.7) for
men. The scores per subscales varied from 46.0 (22.0) (General health) and 93.6 (15.2)
(Color vision) among the female participants, and from 50.7 (23.2) (General health) to

95.6 (13.8) (Peripheral vision) for men.

The highest difference between groups, while still non-significant, was for the “Ocular
pain” subscale for which men had a higher score. Mean scores by gender are represented

in Figure 2.

Please insert figure 2 approximately here
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NEI VFQ-25 scores by civil status

The total, composite score (mean and SD) for the NEI VFQ-25 were 81.4 (12.4) for
paired and 76.4 (16.0) for non-paired participants. The subscales varied from 47.8 (22.3)
(General health) to 94.7 (12.2) (Ocular pain) for paired and from 46.8 (22.8) (General
health) to 92.7 (16.0) (Color vision) for non-paired. Mean NEI VFQ-25 total scores by

civil status showed no significant differences.

Analyzing the 25 single items scores of the NEI VFQ-25 questionnaire by civil status,
showed significant difference between groups for item 13 “Being with others”. The non-

paired group had a score of 2.2, and the paired group a score of 1.6 revealing p = 0.038.

Correlation analyses

Table 3 shows Spearman’s correlation coefficients between the 12 subscales of the NEI
VFQ-25 questionnaire. For all subscales except “General health”, “Ocular pain”, “Color
vision” and “Peripheral vision” the p-value was lower than 0.05. The four subscales
described above comprehend different aspects; i.e. health, pain and vision. There were
correlations between subscales affected by AMD such as “Distance activities” and “Near

activities”

Please insert Table 3 approximately here
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Comparison internationally

When comparing results in terms of NEI VFQ-25 scores from this Norwegian study with
data from Denmark, Germany, USA and Canada using the same instrument, interesting
results emerged. As Figure 4 shows, scorings from the studies performed in Denmark and
Norway reveals the highest values. This finding is expected due to these countries’ close
connection to each other regarding citizenship, geographic distance and similar health

care system.

Please insert Figure 4 approximately here

Discussion

Results from this study show the highest scores for the subscales “Ocular pain”, “Color
vision”, “Peripheral vision” and “Distance activities” which are subscales typically
insensitive to AMD (The S. S. T. R. Group, 2003; Gyawali, Paudel, & Adhikari, 2012;
Marella et al., 2010; Sengupta et al., 2014); and low scores for the subscales “General
vision”, “Near activities”, and “Driving” which are the most sensitive subscales to AMD
(Broman et al., 2002; Frennesson, Nilsson, Peebo, & Nilsson, 2010). This indicate that
most of the study’s participants do not feel pain or discomfort in or around their eyes, and
have no difficulties seeing colors, picking out and matching own clothes. Further, they
have no problems noticing objects off to the side while they are walking along, they can
reed street signs or the names of stores and they still go out to see movies, plays, or enjoy

sports events. On the contrary they report difficulties with their general vision, reading
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ordinary print in newspapers, doing work or hobbies that require seeing well up close,

and driving during day and night time.

The lowest mean value from the NEI VFQ-25 scores was shown for ‘General health’.
This finding might be explained by age when comparing with another Scandinavian
study, which included younger participants (Sgrensen et al., 2011). Further, since we
have no data on comorbidity, other diseases in addition to the AMD may affect these
patients leaving a low rating for the participant’s self-reported general health. However,
other studies present similar findings for this subscale (Bertelmann et al., 2016; Broman
et al., 2002). The lowest score second to “General health” is shown by the “General
vision” subscale. Our results can coincide with the fact that “General vision” is impaired
by AMD and is one of the greatest decreases in scores of those with monocular
impairment (Broman et al., 2002). Compared with the other Scandinavian study
(Serensen et al., 2011), our results showed a high score (86.14) on the subscale “Ocular
pain”. This is one of the most insensitive subscales to neovascular AMD. Different
studies show mean scores corresponding to the general population and reference samples,
suggesting that nonvascular AMD is a disease which does not cause ocular pain (Marella

etal., 2010).

The “Near activities” subscale score shows a value of 71.0 and we found a frequency of
8.3 % of the respondents who reported that they had given up reading because of
impaired vision. A total of 29.7% reported limited difficulties reading. As this subscale is
one of the most sensitive to AMD disease, our results suggest that participants in our

study reported moderate impairment within nearsightedness. Our study’s high score
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could indicate that patients sought medical care early, so thus the health care system

identified the disease at an early stage before severe visual changes occured.

Low scores in the “Social function” subscale might indicate considerably poor vision
and/or high mean age, corresponding to results from a previous Nepalese study (Gyawali
et al., 2012). Our study revealed a score of 83.0 in this subscale, although the samples’
high mean age. This could indicate that our participants may have relatively good vision.
Analyzing the 25 different NEI VFQ items by civil status, we did not find any statistical
significant difference except for item 13 “Being with others”. Non-paired participants
showed higher score than participants in paired relationships. This could indicate that

non-paired participants try to compensate for loneliness with an active social life.

The high score of 76.7 by the subscale “Mental health” leaves a pattern typically the
same as the “Social functioning” scale, which also show similar scores when comparing
scoring-values from other studies. This can indicate a close relationship between “Social
functioning” and “Mental health”. A study reports that people with decreased vision,
show a higher percentage of individuals feeling irritable, fatigued and disinterested in
everyday experiences. This can be accompanied by sadness, tearfulness and depression
(Mojon-Azzi, Sousa-Poza, & Mojon, 2008). Our participants’ high score can indicate a

modest influence of AMD on “Mental health”.

The subscale “Role difficulties” implies that patients accomplish less because of impaired
vision which limits the length of activities due to this. A low score in this subscale can be
related to considerably poor vision (Gyawali et al., 2012). If we assume this, we can

expect that our participants’ score of 68 show a moderate visual impairment.
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The “Dependency” subscale score of 89.7 follows the same trend as “Social functioning”
and “Mental health”. This finding can indicate that these subscales correlate with each
other. From the correlation matrix we read relatively high values which is in accordance
to other studies ( Siméo, Lana-Peixoto, Araudjo, Moreira, & Teixeira, 2008; Wang, Chan,
& Jin, 2008). Our study’s high score can indicate that Norwegian participants reported

modest “Social difficulties”.

Results from “Driving subscale” are difficult to interpret, since almost 50% of our
participants did not drive. This result with high levels of missing data for the driving
items corresponds to other studies (Marella et al., 2010). Driving has a particularly strong
association with QoL, especially in some countries where public transportation is limited
or not available. Being able to drive offers independency to older individuals (Sengupta
et al., 2014). The scores left for the “Dependency” subscale are high (90.0), while the
scores given for the subscale “Driving” are lower. This could be interpreted as

satisfaction; i.e. that the participants in our study have good transportation alternatives.

Subjects with AMD have well-preserved peripheral vision (Sengupta et al., 2014). Low
scores for this subscale can indicate that participants suffer from other eye diseases,
which cause changes in the peripheral vision. Our study’s high mean score (92.9) may

indicate that most of our participants do not suffer from other eye diseases than AMD.

When comparing our results with other studies performed in countries both close and
distant from Norway, additional information is revealed. For this purpose we compared
the Norwegian study with one study from Denmark investigating QoL in patients with

AMD by using the NEI VQF-25 questionnaire (Sgrensen et al., 2011). Additionally, to
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bring in results from countries not as close as our neighbor to the south, one study from
Canada ( Cruess, Zlateva, Xu, & Rochon, 2007), one from Germany, (Pauleikhoff et al.,
2009) and the original study for the development of the instrument (Mangione et al.,
2001) were selected. These studies present results for NEI VFQ-25 scores in participants
without visual impairment, and total scores showed a high self-reported vision-related
QoL in control groups (Cruess et al., 2007; Lotery, Xu, Zlatava, & Loftus, 2007;
Mangione et al., 2001; Pauleikhoff et al., 2009; Sgrensen et al., 2011). Sgrensen found
that the control group scored higher on the subscales where AMD is known to affect
“Visual performance”, while there was no difference between control individuals and
patients on the subscales “Ocular pain”, “Color vision” and “Peripheral vision”. Those
subscales are less affected by AMD. Cruess’ study found that subjects with neovascular
AMD scored significantly lower than controls for all but one scale of the NEI VFQ-25
(Ocular pain) (Cruess et al., 2007). Results from the comparison of these studies, showed
NEI VFQ-25 total scores varying from 48.0 to 78.0. Our study presents a total score of
78.0, which is equal to the Danish score, and higher than the other studies’ results. Visual
related QoL from our study are negatively affected by AMD however, patients still
scored high on QoL measured with NEI VFQ-25. The overview of NEI VFQ-25
subscales scores for the different studies, which is represented in Figure 5 leaves
reflection on cultural suitability of the instrument. The original NEI VFQ-25 is American
and as Norway and Denmark, the neighbors US and Canada have corresponding values
presented. However, the values from Germany and Canada are actually directly
overlapping. We have no explanation for this finding except that these countries represent

the Western world and we assume alike health care systems. When we look at particular
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scorings “Near activities” were higher in the Norwegian sample, which may be attributed
to a higher level of visual status. Another explanation is clinically important declines
shown for visual acuity, which do not result in declines in the NEI VFQ-25 scales. This
may be due to adaption to vision loss. Patients may have low expectations for their
vision-targeted QoL because of their high age. The presence of other diseases may also
cause impairment in daily life. The high score from our participants could possibly be
explained by the health system efficiency in identifying the disease before serious
consequences occurred. The interviewer administered format could have influenced
patient ability to answer honestly for fear of appearing to complain too much about their

health issues.

Strengths and limitations

The use of a standardized instrument is always an advantage. Additionally, availability of
other studies presenting comparative data on the same instrument, are crucial. However,
further research is needed to examine which factors affect vision-related QoL in patients
with wet AMD, especially their “General health”. Some limitations should be considered
when interpreting the results. Firstly, we were unable to compare the scores of the NEI
VFQ-25 with healthy participants as a reference group. Secondly, non-Norwegian
speaking patients were excluded thus the sample represents only Norwegian speaking
people, thus the participants may not be completely generalized to the greater AMD
population. However, we think that the study sample is representative for patients with

classic or occult wet forms of AMD who are seeking treatment. Another limitation is that
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the NEI VFQ-25 was designed and validated for the American language and culture
(Mangioni et al., 2001), and it has not yet been validated after its’ translation to
Norwegian. A main limitation in our analyses of vision-related QoL was the lack of data
connected to the AMD multiple dimensions of mono-/bi lateral, visual acuity and
comorbidity. Inclusion of those aspects in further research will leave important

knowledge.

CONCLUSION

This study is the first using the NEI VFQ-25 questionnaire in patients with AMD in
Norway. The participants had low NEI VFQ-25 scores for particular items, indicating
reduced QoL for those aspects. We found no significant differences when comparing
gender, age groups and civil status. Overall, “General health”, “General vision” and
“Driving” are the most affected aspects in this study. “Ocular pain”, “Peripheral vision”,
“Dependency” and “Color vision” are least affected, followed by ‘“Mental health”,
“Distance activity”, “Near activity” and “Role difficulty”. Being aware that age, gender
and civil status, which are non-modifiable factors, do not affect vision-related QoL on
patients with wet AMD, gives us an indication that other modifiable aspects may affect it.
These findings can be of interest to clinicians, researchers, and health service managers

for the development of adapted help for patient needs.
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Table 1 Demographic characteristics of study participants

Total patient sample (n = 145)

%

Female/male 106/39 73127
Age, years 100
Mean (SD) 81.7 (7.6)

Range 61-99

60-70 12 8.3
71-80 48 33.1
81-90 65 44.8
>90 20 13.7
Paired/non-paired 60/83 42/58
Retired/non-retired 129/16 89/11
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Table 2 Scores for each subscale and the total score of VEI VFQ-25

Subscale Mean SD Range N
NEI VFQ-25
questionnaire
General Health 47.28 22.33 0-100 138
General vision 56.95 18.22 20-100 138
Ocular pain 86.14 20.5 12.5-100 138
Near activities 71.55 22.4 8.3-100 138
Distance activities 73.75 24.2 0-100 137
Social functioning 83.33 22.3 0-100 138
Mental health 76.79 20.18 12.5-100 138
Role difficulties 68.29 29.01 0-100 138
Dependency 89.73 17.03 8.3-100 138
Driving 64.67 37.51 0-100 71
Color vision 93.65 14.50 25-100 138
Peripheral vision 92.93 15.98 25-100 138
Total score 78.48 14.69 36.4-99.4 138
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Table 3: Correlation matrix

General  General Ocular  Near Distance Social Mental Role Depen Driving Color
Health  vision pain activities  activities functioning  health difficulties dency vision

General vision 0.09

p=031
Ocular pain 0.18 0.20

p=0.04 p=0.01
Near activities 0.93 0.57 0.18

p=0.27 p <0.001 p=0.03
Distance 0.20 0.52 0.31 0.63
activities p=0.02 p<0.001 p<0.001 p<0.01
Social 0.20 0.48 0.16 0.60 0.63
functioning p=0.02 p <0.001 p=0.06 p<0.001 p<0.001
Mental health  0.19 0.56 0.28 0.53 0.57 0.60

p=0.03 p<0.001 p<0001 p<0.001 p<0.001 p<0.001
Role difficulties 0.23 0.55 0.35 0.59 0.58 0.54 0.58

p <0.001 p<0.001 p<0001 p<0.001 p<0.001 p<0.01 p <0.001
Dependency  0.23 0.47 0.21 0.63 0.61 0.67 0.65 0.59

p <0.01 p <0.01 p=001 p<000l p<0001 p<0.001 p<0.001 p<0.001
Driving -0.01 0.55 -0.01 0.58 0.73 0.68 0.50 0.54 0.62

p=0.92 p<0.01 p=090 p<0.001 p<0.01 p <0.001 p<0.001 p<0.001 p<0.001
Color vision 0.17 0.14 0.02 021 0.11 0.14 0.05 0.15 0.16 0.25

p=0.84 p=0.08 p=0.78 p=0.01 p=0.19 p=0.11 p=0.52 p =0.07 p=0.05 p=0.03
Peripheral 0.03 0.20 0.21 0.22 0.24 0.39 0.34 0.21 0.26 0.32 0.14
vision p =0.68 p=0.01 p=0.01 p=0.01 p =0.00 p <0.001 p<0.001 p=0.01 p<0.001 p<0.001 p=0.10
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NEI VFQ 25 subscales scores by age

==@=Younger than 82 years  ==@==82 yearsand older

Total score

Peripheral vosio General health

Color visiong General vision

Driving Ocular pain

Dependency Near activity

Role difficulty Distance activity
Mental health Sosial function

Fig 1 NEI VFQ-25 subscales scores by age

NEI VFQ-25 subscales scores by gender
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Fig 2 NEI VFQ-25 subscales scores by gender

63



NEI VFQ-25 subscales scores by civil status

e Paire e Non paired

Fig 3 NEI VFQ-25 subscales scores by civil status
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Figure 4: Overview of NEI VFQ-25 subscales scores in different studies with AMD

patients
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16.
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RAND hereby grants permission to use the "National Eye Institute Visual Functioning Questionnaire 25 (VFQ-25)
July 1996, in accordance with the following conditions which shall be assumed by all to have been agreed to as a
consequence of accepting and using this document:

1. Changes to the NEI VFQ-25 - July 1996 may be made without the written permission of RAND. However, all
such changes shall be clearly identified as having been made by the recipient.

2. The user of this NEI VFQ-25 - July 1996 accepts full responsibility, and agrees to hold RAND harmless, for the
accuracy of any translations of the NEI VFQ-25 Test Version - July 1996 into another language and for any errors,
omissions, misinterpretations, or consequences thereof.

3. The user of this NEI VFQ-25 - July 1996 accepts full responsibility, and agrees to hold RAND harmless, for any
consequences resulting from the use of the NEI VFQ-25.

4. The user of the NEI VFQ-25 - July 1996 will provide a credit line when printing and distributing this document
or in publications of results or analyses based on this instrument acknowledging that it was developed at RAND
under the sponsorship of the National Eye Institute.

5. No further written permission is needed for use of this NEI VFQ-25 - July 1996.
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Veiledning:

Jeg kommer til & lese noen utsagn om problemer du har med synet ditt, eller
falelser du har omkring dette. Etter hvert spgrsmal vil jeg lese en rekke
svaralternativer for deg. Vennligst velg det svaret som best beskriver din egen
situasjon.

Vennligst svar pa alle spgrsmalene som om du hadde pa deg dine briller eller
kontaktlinser (hvis du bruker noe av dette).

Vennligst ta den tiden du trenger for & svare pa hvert spgrsmal. Alle svar
behandles konfidensielt. For at denne spgrreundersgkelsen skal gke var
kunnskap om synsproblemer og hvorledes disse problemene pavirker din
livskvalitet, ma svarene veere sa presise som mulig. Husk at dersom du bruker
briller eller kontaktlinser til en bestemt aktivitet, s vennligst svar pa alle
spgrsmalene som om du hadde dem pa deg.

19.
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Spgrreskjema om synsfunksjon - 25

DEL 1 - HELSE OG SYN GENERELT

20.

21.

1. Stort sett, vil du si at din helse alt i alt er*:

(Sett ring rundt ett tall)

LES SVARALTERNATIVER: Utmerket.......ccccceeeveeeiinnnn, 1
Meget god.......ccceevveeerernnnns 2
(€70 o E 3
Noksa god .........cccvvveennennnn 4
(D7 T4 ITo ISR 5

2. Vil du si at synet ditt pa det ndveerende tidspunkt, nar du bruker begge
gynene (med briller eller kontaktlinser hvis du bruker det), er utmerket, godt,
noksa godt, darlig eller meget darlig, eller er du helt blind?

22.
(Sett ring rundt ett tall)
LES SVARALTERNATIVER: Utmerket.......cccooeeeeeeiiinnnn, 1
(€T0]0 | S 2
Noksa godt........cccceeeevnenne 3
3 DF: T [1o [ 4
Meget darlig .........ocevveernne 5
Helt blind ........cccc.ooooeiiie. 6

* Hopp over spgrsmal 1 nar VFQ-25 blir brukt samtidig med SF-36 eller RAND 36-Item Health
Survey 1.0
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4. Hvor ofte bekymrer du deg om synet ditt?

(Sett ring rundt ett tall)

LES SVARALTERNATIVER: Al o 1
Sjelden ... 2
Iblant.......ccooooiiiiiii e, 3
Ofte i, 4
Al 5

5. Hvor mye smerte eller ubehag har du hatt i eller rundt gynene (for eksempel
at det brenner, klgr eller gjgr vondt)?

23.
(Sett ring rundt ett tall)
LES SVARALTERNATIVER: Ingen / ikke noe................. 1
Mild(t).eeeeeeeeeeeeeieeeeeen 2
\/[oYo [=] -1 3
11T () T 4
Meget sterk(t) .....cccccevvreenen. 5

DEL 2 - VANSKER MED GJZREMAL

De neste spgrsmalene dreier seg om hvor store vansker, om noen, du har med &
utfare visse gjgremal nar du bruker briller eller kontaktlinser, dersom du bruker
briller eller kontaktlinser til slike gjgremal.

5. Hvor store vansker har du med & lese vanlig skrift i en avis?
(LES SVARALTERNATIVER OM DET TRENGS)

(Sett ring rundt ett tall)

Ingen vansker i det heletatt.............ooeeeeeeeeeenen. 1
SMA VANSKET ...eeeiiiiiiiiieeccee e 2
Moderate vansker.........cccovviiiiiii 3
Svaert Store VanSKer.........ceevviieiiiiieiiiiieee e 4
Har sluttet & gjare dette pga. synet .......cc.ccuee... 5
Har sluttet & gjare dette av andre grunner, eller

er ikke interessert i & gjare dette..................... 6
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6. Hvor store vansker har du med a drive med arbeid eller hobbyer som krever
at du ma se godt pa kort avstand, slik som matlaging, sem, smareparasjoner
i hjemmet eller bruk av handholdt verktgy?
(LES SVARALTERNATIVER OM DET TRENGS)

(Sett ring rundt ett tall)

Ingen vansker i det hele tatt............cccoevvvvieiennnnn. 1
SMA VANSKET ...eeeiiiiiiiiie et 2
Moderate Vansker.........cccvvviiiiiiieeee e 3
Svaert Store VanSKer........ceiiiieeeiieeeiiiiee e 4
Har sluttet & gjere dette pga. synet ...........cc.c...... 5
Har sluttet & gjare dette av andre grunner, eller

er ikke interessert i & gjgre dette..................... 6

7. Hvor store vansker har du, pa grunn av synet ditt, med & finne noe pa en
overfylt hylle?
24. (LES SVARALTERNATIVER OM DET TRENGS)

25.
(Sett ring rundt ett tall)
Ingen vansker i det hele tatt.............oooeeeeeeeeeeen. 1
SMA VANSKET ...cevviiiiiiiceie e 2
Moderate VansKer........cccoeeeeeeeee 3
Sveaert store vansker.......ccccccvvvvvviiiiiiiiiiiiiiiiiee 4
Har sluttet & gjgre dette pga. synet ...........c.......... 5
6. Har sluttet & gjgre dette av andre grunner, eller
er ikke interessert i & gjgre dette..................... 6

26.
8. Hvor store vansker har du med & lese veiskilt eller navnet pa butikker?
27. (LES SVARALTERNATIVER OM DET TRENGS)

28.
(Sett ring rundt ett tall)
Ingen vansker i det heletatt.............ooeeeeeeeeeenen. 1
SMA VANSKET ...eeeiiiiiiiiieeccee e 2
Moderate Vansker.........cccovviiin 3
Svaert Store VanSKer.........ceevieieeiiiiiiiiiiie e 4
Har sluttet & gjare dette pga. synet ........cc.cccuee... 5
7. Har sluttet & gjare dette av andre grunner, eller
er ikke interessert i a gjgre dette .................... 6
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9. Hvor store vansker har du, pa grunn av synet ditt, med & ga ned trinn, trapper
eller fortauskanter i svak belysning eller nér det er mgrkt?
29. (LES SVARALTERNATIVER OM DET TRENGYS)

30.
(Sett ring rundt ett tall)
Ingen vansker i det hele tatt............cccoevvvvieiennnnn. 1
SMA VANSKET ...eeeiiiiiiiiie et 2
Moderate Vansker.........cccvvviiiiiiieeee e 3
Svaert Store VanSKer........ceiiiieeeiieeeiiiiee e 4
Har sluttet & gjere dette pga. synet ...........cc.c...... 5
8. Har sluttet & gjare dette av andre grunner, eller
er ikke interessert i & gjgre dette .................... 6

10. Hvor store vansker har du, pa grunn av synet ditt, med a legge merke til
gjenstander som er til siden for deg nar du er ute og gar?
31. (LES SVARALTERNATIVER OM DET TRENGS)

32.
(Sett ring rundt ett tall)
Ingen vansker i det hele tatt.............oooeeeeeeeeeeen. 1
SMA VANSKET ...cevviiiiiiiceie e 2
Moderate VansKer........cccoeeeeeeeee 3
Svaert store Vansker.......cccccvvvvvvviiiiiiiiiiiiiiiiiieeeee 4
Har sluttet & gjgre dette pga. synet ...........c.......... 5
9. Har sluttet & gjgre dette av andre grunner, eller
er ikke interessert i & gjgre dette .................... 6

11. Hvor store vansker har du, pa grunn av synet ditt, med & se hvordan folk
reagerer pa ting du sier?
33. (LES SVARALTERNATIVER OM DET TRENGS)

34.
(Sett ring rundt ett tall)
Ingen vansker i det heletatt.........ccccooeeeviiiiniennnnnn, 1
SMA VANSKET ..o 2
Moderate Vansker.........cccovvvvviciiii e 3
Svaert Store VanSKer .........ceeiiieeeeieiieicie e e e 4
Har sluttet & gjgre dette pga. synet ...........c.......... 5
10. Har sluttet & gjare dette av andre grunner, eller
er ikke interessert i & gjgre dette .................... 6
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14.

14.
15.
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Hvor store vansker har du, pa grunn av synet ditt, med & velge og sette
sammen dine egne kleer?
35. (LES SVARALTERNATIVER OM DET TRENGS)

36.
(Sett ring rundt ett tall)

Ingen vansker i det hele tatt..............cooooeeeeeeeeen. 1
SMA VANSKET ...t 2
Moderate VansKer.......ccoooeeee 3
Svaert store Vansker ..., 4
Har sluttet & gjgre dette pga. synet ...........c.......... 5
Har sluttet & gjgre dette av andre grunner, eller

er ikke interessert i & gjgre dette .................... 6

Hvor store vansker har du, pa grunn av synet ditt, med a veere sammen med
mennesker hjemme hos folk, i selskaper eller pa restauranter?
37. (LES SVARALTERNATIVER OM DET TRENGS)

* (Sett ring rundt ett tall)
Ingen vansker i det hele tatt............cccovvvviieennen. 1
SMAVANSKET ..o 2
Moderate Vansker..........cccvvvvvviiiiieeeeeeeeee e 3
Svaert Store VanSKer........ceeiieeeeeieeeeiiiiie e 4
Har sluttet & gjgre dette pga. synet ...........cc......... 5
Har sluttet & gjere dette av andre grunner, eller

er ikke interessert i & gjgre dette .................... 6

Hvor store vansker har du, pa grunn av synet ditt, med & ga pa kino, i teater
eller pa sportsbegivenheter?
39. (LES SVARALTERNATIVER OM DET TRENGS)

° (Sett ring rundt ett tall)

Ingen vansker i det heletatt.........ccccooeeeviiiiniennnnnn, 1
SMA VANSKET ..o 2
Moderate Vansker.........cccovvvvviciiii e 3
Svaert Store VanSKer .........ceeiiieeeeieiieicie e e e 4
Har sluttet & gjgre dette pga. synet ...........c.......... 5
Har sluttet & gjare dette av andre grunner, eller

er ikke interessert i & gjgre dette.................... 6
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41. NAvil jeg gjerne spgrre om bilkjgring. Kjgrer du selv bil for tiden, i alle fall en
gang iblant?

(Sett ring rundt ett tall)

Ja . 1 Gatilspm. 15c

15a. HVIS NEI, SP@R: Har du aldri kjert bil, eller har du sluttet med a kjgre?

(Sett ring rundt ett tall)
Har aldri kjart........ 1 Gatildel 3, spm. 17

Har sluttet.............. 2

15b. HVIS DU HAR SLUTTET A KJ@RE: Sluttet du farst og fremst pa grunn
av synet, fgrst oq fremst av andre grunner, eller b&de p& grunn av
synet og av andre grunner?

(Sett ring rundt ett tall)

Forst og fremst synet.........ccccevueeeen. 1 Gatildel 3, spm. 17
Farst og fremst andre grunner......... 2 Gatildel 3, spm. 17
Bade synet og andre grunner........... 3 Gatil del 3, spm. 17

15c. HVIS DU KJ@ZRER SELV FOR TIDEN: Hvor store vansker har du med &
kigre pa daqgtid pa kjente steder?

(Sett ring rundt ett tall)

Ingen vansker i det hele tatt............. 1

SMAVANSKEr ccoveee e, 2

Moderate vansker ......coccovevvevinienn.n. 3

Sveert store vansker .......covvceveeveenenn.. 4
© R 1996
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42. Hvor store vansker har du med & kjgre nar det er markt?
(LES SVARALTERNATIVER OM DET TRENGS)

(Sett ring rundt ett tall)

Ingen vansker i det hele tatt............cccoevvvvieeennnn. 1
SMA VANSKET ...oeeiiiiiiiiii et 2
Moderate Vansker.........cccevveiiiiiicee e 3
Svaert Store VanSKer........ceeviieeeiieeeeiiiiie e 4
Har sluttet & gjere dette pga. synet ...........cc.c....... 5
16. Har sluttet & gjare dette av andre grunner, eller
43. er ikke interessert i a gjore dette.................. 6

16a. Hvor store vansker har du med & kigre under vanskelige forhold, slik som i
rushtiden, pa motorveien, i bytrafikk eller i darlig veer? (LES
SVARALTERNATIVER OM DET TRENGS)

(Sett ring rundt ett tall)

Ingen vansker i det heletatt.............oooeeeeeeeeenee. 1
SMA VANSKET ...cevviiiiiiiceie e 2
Moderate VansKer.......ccccoeeeeee 3
Svaert store Vansker.......cccccvvvvvvveiiiiiiiiiiieieiieeeeee 4
Har sluttet & gjgre dette pga. synet ...................... 5
17. Har sluttet & gjgre dette av andre grunner, eller
er ikke interessert i & gjgre dette ................... 6
44,
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DEL 3 - KONSEKVENSER AV SYNSPROBLEMER

De neste spgrsmalene dreier seg om hvorledes ting som du gjear kan bli pavirket
av synet ditt. For hvert spgrsmal ber jeg deg fortelle meg om utsagnet stemmer
for deg alltid, ofte, iblant, sjelden eller aldri.

(Sett ring rundt ett tall pa hver linje)
LES SVARALTERNATIVER: Alltid Ofte Iblant Sjelden  Aldri
17. Ear du utrettet mindre enn

det du kunne gnske pa
grunn av synet? ............... 1 2 3 4 5

18. Er det begrenset hvor
lenge du kan arbeide eller
drive med andre gjgremal
pagrunn av synet? .......... 1 2 3 4 5

19. Hvor mye hindrer smerte
eller ubehag i eller rundt
gynene (for eksempel at
det brenner, klgr eller gjor
vondt) deg i & drive med
det du har lyst til & drive
MEed? oo 1 2 3 4 5
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For hvert av de fglgende utsagnene ber jeg deg fortelle meg om utsagnet gjelder
for deg i_ meget stor grad, i stor grad, i liten grad eller overhodet ikke, eller om du
er usikker.

(Sett ring rundt ett tall pa hver linje)

45,
| meget | stor Usikker I liten Over-
stor grad grad grad hodet
ikke
20. Pa grunn av synet holder
jeg meg hjemme
mesteparten av tiden 1 2 3 4 5
21. Pa grunn av synet fgler
jeg meg oppgitt og
frustrert mye av tiden 1 2 3 4 5
22. Pagrunn av synet har jeg
mye mindre kontroll over
det jeg gjer 1 2 3 4 5
23. PA grunn av synet ma jeg
stole alt for mye pé det
andre folk forteller meg 1 2 3 4 5
24. Pa grunn av synet trenger
[eg mye hjelp fra andre 1 2 3 4 5
25. P& grunn av synet
bekymrer jeg meg for a
gjgre ting som vil veere
pinlig for meq selv eller
andre ......ccoceeeeeeeee e, 1 2 3 4 5

46.

Dette er slutten pa intervjuet. Tusen takk for hjelpen og for at du brukte tiden din
pa dette.
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