MEDISIN OG VITENSKAP

Aktuelt

Maling av effekt av pasientopplaering

Sammendrag

Bakgrunn. Pasientopplaering er en
lovpalagt oppgave for spesialisthelse-
tjenesten. Det har manglet et egnet
maleinstrument pa norsk for 3 eva-
luere effekt av pasientopplaering.
Denne artikkelen beskriver et arbeid
med & velge, oversette og validere et
slikt spgrreskjema.

Materiale og metode. Ledere for
leering- og mestringssentre (LMS])

i Helse Midt-Norge ble presentert for
15 ulike spgrreskjemaer innen mange
omrader, inkludert livskvalitet og
mestring. De ble bedt om & velge delt)
skjema som best dekket malet med
pasientopplaering. Ett skjema ble
enstemmig valgt og oversatt frem

og tilbake og validert i to grupper av
pasienter.

Resultater. Et amerikansk skjema kalt
Patient Activation Measure (PAM),

pa norsk pasientaktiveringsmal, ble
enstemmig valgt ut fordi det la vekt

pa egeninnsats, er ydmykt pa bruker-
nes premisser og vektlegger handte-
ring av egen sykdom, ferdighet, kunn-
skap og evne til & velge selv. Korrela-
sjonen mellom PAM-skar og svar pa
spgrsmal om evne til & ta vare pa egen
helse, var god (r=0,477, p=0,018) og
test-retesten viste god palitelighet.

Fortolkning. Pasientaktiveringsmal er
godt egnet for & gi et mal pa kunnskap,
ferdigheter og evne til & mestre egen
helse og helsetjenestebruk. Skjemaet
er velegnet til evaluering av tiltak som
skal aktivere pasienter til 3 ta ansvar
for egen helse.
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Pasientoppleering er definert som et sett med
planlagte opplaringsaktiviteter igangsatt for
a bedre pasienters helseatferd og helsestatus
(1). For pasienter med kroniske plager betyr
dette & veere en aktiv deltaker i en opple-
ringsprosess der mélet er a oke evne og dyk-
tighet til a takle og mestre det & leve med en
kronisk sykdom.

Pasientopplaering er en lovpélagt oppgave
(spesialisthelsetjenesteloven §3.8) og er i
okende grad brukt som tiltak i behandlings-
forlapet, spesielt for pasienter med kroniske
plager. I 2003 var det for eksempel mer enn
250 oppleringstiltak i Helse Midt-Norge (2).

Oppleaeringstiltak i sykehusene foregar
bade pa avdelingene og ved larings- og
mestringssentrene (3). Disse sentrene igang-
setter egne tiltak og veileder og koordinerer
tiltak ved de ovrige avdelinger ved syke-
husene. Dermed har de en sentral plass
innen pasientopplaring. De har lenge pekt
pé behovet for & evaluere bl.a. pasientopp-
levd effekt av tiltakene. Det har ogsa vert
onskelig & fa dokumentasjon og mulighet til
a sammenlikne resultatene mellom ulike
sentre (benchmarking).

I artikkelen presenteres arbeidet med &
velge ut et sperreskjema som er egnet til &
evaluere effekt av opplaeringstiltak. Overset-
tingen og valideringen av dette skjemaet blir
ogsa beskrevet.

Materiale og metode

Prosjektet har vert a velge ut skjema og a
oversette og teste det. P4 en to dagers sam-
ling hasten 2006 ble lederne for alle leerings-
og mestringssentrene i Helse Midt-Norge
presentert for 15 ulike sperreskjemaer. Skje-
maene ble plukket skjgnnsmessig ut av for-
fatteren basert pa tidligere skjemaer brukt i
studier av effekt av oppleringstiltak. Alle
var validerte sparreskjemaer om generell og
helserelatert livskvalitet, fysisk og psykisk
symptomskar, mestring, selvtillit og daglig
aktivitet. Etter en oversiktspresentasjon med
vekt pé hva de enkelte skjemaer kunne maéle,
ble deltakerne delt inn i grupper for a gi
igjennom alle skjemaene i detalj. Neste dag
diskuterte man malet med opplaeringstiltak.
Deltakerne skulle gjores bevisst pa hva man
onsker at oppleringstiltakene skal gi den
enkelte, og dermed hva man ideelt sett

onsker & male. Til slutt ble deltakerne bedt
om & sammenlikne malene med opplarings-
tiltakene med det de ulike skjemaene kunne
male. Ut ifra det skulle de velge det skjemaet
som passet best. Alle gruppene valgte det
samme skjemaet, noe som bekrefter dets
relevans (face validity).

Oversettelse

Det ble innhentet tillatelse fra utviklerne til
a oversette skjemaet til norsk. Tre nordmenn
som ikke hadde deltatt i utvelgelsen av skje-
maet, men som alle har bodd i engelsksprak-
lige land, oversatte fra engelsk til norsk
uavhengig av hverandre. Oversettelsene ble
sammenholdt og diskutert til det ble enighet
om ¢én versjon. Etter en justering oversatte to
personer, en norsk med gode engelskkunn-
skaper og en amerikansk, den norske versjo-
nen tilbake til engelsk. Denne oversettelsen
ble lik originalversjonen. Oversetterne kom-
menterte imidlertid at for a fa den ordmessig
lik den engelske ble det norske spréket rela-
tivt tungt. Dette ble ogsa bekreftet i et mote
der noen ledere av larings- og mestrings-
sentrene fikk presentert den norske versjo-
nen. Denne ble derfor bearbeidet litt for a fa
et bedre og enklere sprak. Fire personer som
hadde veert med pa oversettingen, gikk sam-
men igjennom spersmalene og forenklet
setningsoppbygningen, bl.a. ved & flytte pa
eller fjerne enkeltord. Som eksempel var
spersmal 1 formulert som «Nar alt kommer
til alt er det jeg som er ansvarlig for a ta hand
om min egen helsetilstand» (se ramme 1 for
den endelige norske versjonen og referanse
4 for den engelske versjonen). I tillegg ble
atte kolleger og venner bedt om 4 lese igjen-
nom og fylle ut begge de norske versjonene.
De fikk ikke vite hva forskjellen besto i, men
ble bedt om & gi kommentarer pa om det var
innholdsmessig forskjell samt & angi hvilken
versjon de likte best. Alle foretrakk den nye
norske versjonen, med noen mindre endrin-
ger.

Hovedbudskap

» A aktivere pasienter til & ta ansvar for
egen helse forutsetter at de tilegner
seg kunnskaper og ferdigheter

m Den norske versjonen av Pasientaktive-
ringsmal (PAM] er et godt redskap
for & male effekten av tiltak for & gke
pasientens kunnskaper og ferdigheter
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Validering
Valideringen ble gjort med utgangspunkt i to
ulike grupper av pasienter. I den forste grup-
pen, 31 personer med Bekhterevs sykdom,
fibromyalgi eller gjennomgatt hofteopera-
sjon og som deltok pa ukentlige bassengtre-
ninger, ble det gjort en test-retest-underso-
kelse av skjemaet. De fylte ut det samme
skjemaet med en ukes mellomrom. Cron-
bachs alfa ble brukt for & se om pasientene
fylte ut skjemaet likt de to gangene (reliabi-
litet). For 4 undersgke om skjemaet malte
det vi ensket, (konstruksjonsvaliditet) un-
dersekte vi korrelasjonen (Pearsons r) mel-
lom skar pa det forste skjemaet og spersma-
let «Hvordan er din evne til 4 ta vare pa din
egen helse nd?» (med svarkategorier utmer-
ket, meget god, god, noksa god og dérlig).
Den andre gruppen besto av 57 pasienter
med enten hjertesvikt, diabetes, osteoporo-
se, kols eller stoffskiftesykdom og som del-
tok pa fem ulike oppleringstiltak tilpasset
sykdomsgruppen. De fylte ut skjemaet ved
kursstart. For & underseke skjemaets egnet-
het og relevans for pasientene ble de inn-
samlede skjemaene vurdert ut fra hvordan
de var fylt ut, med vekt pd om det var noen
ubesvarte spersmal og om det var variasjon
i PAM-skar.

Resultater

Valg av skjema

Skjemaet som ble valgt var Pasientaktive-
ringsmal (Patient Activation Measure, PAM),
utviklet ved University of Oregon (4). Be-
grunnelsen fra lederne ved lerings- og mest-
ringssentrene var at dette verktoyet fokuserte
pa egeninnsats, var ydmykt pa brukernes pre-
misser og vektla handtering av egen sykdom,
ferdighet, kunnskap og evne til & velge selv.
Utviklerne i USA har gjort et omfattende ut-
viklings- og valideringsarbeid, blant annet
gjennom ekspertkonsensus, utprevning hos
frivillige og pasienter og validering ved statis-
tisk testing (4, 5). Den endelige oversatte
norske versjonen star i tekstrammen. Verk-
toyet har veert brukt i flere studier som har sett
pa effekt av pasientopplaering (6—9). Skaren
beregnes ut fra summen av svarene pa alle
spersmélene med justering for spersmél som
mangler svar. Denne regnes sd om til en
0—100-skar, der 100 indikerer sterst mulig
grad av aktivering.

Validering

I den forste gruppen av 31 deltakere i bas-
sengtreningsgrupper fylte alle ut PAM-skje-
maet forste gang. 28 fylte det ut p nytt én uke
etter. Gjennomsnittsskar ved forste utfylling
var 66,8 (SD 16,9; spredning 36—100) og for
andre utfylling 70,9 (SD16,9; spredning
41,7-100). Det var ingen statistisk signifikant
forskjell mellom forste og andre utfylling
(-3,5 poeng, 95 % KI1-7,3-0,4) for de 28 per-
sonene som fylte ut begge skjemaene. Palite-
ligheten malt med Cronbachs alfa var 0,907
(p <0,001). Det var en statistisk signifikant
korrelasjon mellom PAM-skdr og svar pa
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spersmélet om evne til & ta vare pa egen helse
(r=0,477,p = 0,018) hos test-retest-gruppen.
Den andre gruppen besto av 57 deltakere
pa fem ulike pasientopplaringstiltak som
fylte ut PAM-skjemaet ved kursstart. Det var
to skjemaer som manglet henholdsvis én el-
ler to avkrysninger pé ulike spersmal, og to
personer hadde ikke fylt ut baksiden. Der-
med manglet avkrysninger pa fire av spors-
mélene. De gvrige 94,1% av skjemaene
hadde avkrysning pé alle spersmalene, og
det var god variasjon i svarene. Alle skjema-
ene kunne inkluderes i analysen. Dette tyder
pa god egnethet og relevans. Den gjennom-
snittlige skéren i gruppen var pa 49,3 (stan-
dardavvik 11,3; spredning 34,7—82.,8).

Diskusjon

Patient Activation Measure ble valgt av le-
dere ved lerings- og mestringssentrene i
Helse Midt-Norge som det skjemaet som
best representerer mélet med pasientopplae-
ring. En Cronbachs alfa pa over 0,90 regnes
som svart god, og reliabiliteten vurderes
derfor som tilfredsstillende. Den signifikan-
te korrelasjonen mellom PAM-skar og svar
pa spersmalet om evne til & ta vare pa egen
helse indikerer en god konstruksjonsvalidi-
tet. Den oversatte norske versjonen Pasien-
taktiveringsmal viser god validitet og vurde-
res som egnet til bruk i evaluering av pa-
sientopplaringstiltak.

Skjemaet ble utviklet for & mete behovet
for et instrument som pé en enkel mate gir et
mal pa kunnskap, ferdigheter og evne til &
mestre egen helse og helsetjenestebruk (5).
Utviklerne opplyser at Pasientaktiverings-
mal brukes i over 50 prosjekter internasjo-
nalt og i tre randomiserte og flere observa-
sjonelle studier i Norge. PAM er nylig blitt
lisensiert.

PAM-skéaren kan brukes til en inndeling
av deltakere i fire nivéer. Slik kan man tilret-
telegge opplering basert pa deltakernes fer-
digheter (6). Det laveste nivaet karakterise-
res av at pasienten ikke er helt klar over at
han/hun ber spille en aktiv rolle i forhold til
sin egen helse. Niva 2 kjennetegnes av pa-
sienter som mangler kunnskap eller ikke kan
nyttiggjere seg kunnskapen fullt ut. Pa det
tredje nivaet har pasientene begynt & ta an-
svar selv og har kunnskapen, men de mang-
ler stotte eller troen pé at de kan fa det til. P4
det fjerde og hayeste nivéet har pasientene
endret atferd, men kan fortsatt ha problemer
med & opprettholde den nye atferden under
stress. Pasienter pad det laveste nivaet vil
vanligvis ha behov for & diskutere hva de kan
og ikke kan gjore i forhold til egen helse.
Pasienter pa det hoyeste nivaet vil ha behov
for trening i hva de selv kan gjere ved for-
verringer av helsetilstanden.

Konklusjon

Pasientaktiveringsmal er et instrument ut-
viklet for & gi et mal pa kunnskap, ferdighe-
ter og evne til & mestre egen helse og helse-
tjienestebruk. Den norske versjonen har god
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Ramme 1

Norsk versjon av Pasientaktiveringsmal
(PAM]. Hvert spgrsmal har svaralterna-
tivene Helt uenig, Noksé uenig, Noksa
enig, Helt enig og Ikke aktuelt

Under star noen utsagn som folk av og

til bruker nadr de snakker om helsen sin.
Marker i hvor stor grad du er enig eller
uenig med hvert utsagn ved a sette et
kryss under det svaret du mener passer
for deg. Svaret ditt skal veere det du
mener og ikke hva du tror legen eller
andre gnsker at du skal svare. Hvis utsag-
net ikke gjelder for deg kan du krysse av
for «lkke aktuelt».

1. Naér alt kommer til alt er jeg selv
ansvarlig for & ta hdnd om min egen
helse

2. Det aller viktigste for min egen helse
og funksjonsevne er at jeg tar aktiv del
i behandlingen

3. Jeg er sikker pa at jeg kan gjgre det
som er ngdvendig for a forebygge
eller redusere symptomer eller pro-
blemer som skyldes min helsetilstand

4. Jeg vet hvordan de forskjellige medi-
sinene jeg har fatt foreskrevet skal
virke

5. Jeg vet nar jeg trenger medisinsk
hjelp for et helseproblem og nar jeg
kan ta hand om det selv

6. Jeg ertrygg nok til & kunne ta opp det
jeg onsker, selv om helsepersonell
ikke spgr

7. Jeg er sikker pa at jeg kan gjennom-
fgre den foreskrevne medisinske
behandlingen hjemme

8. Jeg forstar bade hva helseproble-
mene mine dreier seg om og arsaken
til dem

9. Jeg vet om de ulike behandlings-
muligheter for min helsetilstand

10. Jeg har opprettholdt de endringer
i livsstil som jeg har gjort for helsens
skyld

11. Jeg vet hvordan jeg skal forebygge
forverring av min helsetilstand

12. Jeg kan finne lgsninger nar det opp-
star nye situasjoner eller problemer
med min helsetilstand

13. Jeg kan opprettholde endringer i livs-
stil, for eksempel kosthold og trening,
0gsé i perioder med stress

validitet. Verktoyet er velegnet til evaluering
av tiltak som skal stimulere pasienter til & ta
en aktiv rolle i hdndteringen av egen helse.

Jorgen Urnes, Lisbeth Rygg, Marit By Rise og
Borghild K. Lomundal takkes for hjelp i arbeidet
med oversettelsen.
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