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Sammendrag

Bakgrunn: Brukerundersgkelser med fokus pa pasienters erfaringer gir viktig kunnskap til
utvikling av helsetjeneste. Psykoselidelser, spesielt schizofreni, er blant de mest alvorlige
psykiske lidelsene. De fleste er unge nar de blir syke, 75 % under 25 ar. A f en alvorlig
psykisk lidelse far ofte store falger pa det falelsesmessige, kognitive, fysiske og sosiale plan.
Tidligere var instrumenter utarbeidet av profesjonelle det som ble anvendt i undersgkelser for
a fa kunnskap om pasienterfaringer. Na er fagfolk begynt a lage sparreskjemaer i samarbeid
med brukere. The questionnaire about the process of recovery (QPR) er et eksempel pa et slikt
instrument.

Formal: Hensikten med studien var a kartlegge faktorer knyttet til bedring.
Refleksjonsoppgaven tilsikter & beskrive og drafte instrumentutvikling generelt og
sparreskjema QPR spesielt.

Design og metoder: QPR er utviklet ssmmen med og for pasienter i England. Dette bestar av
22 utsagn inndelt i intrapersonlige og interpersonlige faktorer. | den foreliggende studie ble
sparreskjema QPR sendt til i alt 274 tidligere pasienter. | refleksjonsoppgaven er
instrumentutvikling belyst og draftet generelt og det anvendte sparreskjema, QPR, spesielt.

Resultater: Svar pa undersgkelsen viste hgy skare pa bedring hos de fleste. Det var noe
starre sammenheng mellom intrapersonlige variabler og bedring, men ikke signifikant, enn
mellom interpersonlige variabler og bedring. Hay utdanning, ekteskap eller bofellesskap og
arbeid var faktorer som medvirket til bedring. Refleksjonsoppgaven presenterer et mangfold
av undersgkelser innenfor rammen av empirisk og teoretisk utviklede instrumenter.

Konklusjon: Ettersom svarprosenten var lav bgr man sondere andre former for
rekrutteringsprosedyre og datasamlingsform. Tilsynelatende egner instrumentet seg bade i
forskning og klinikken. Mal pa bedring kunne med fordel nyanseres noe, for eksempel ved
bruk av EQ-5D, som er godt norsk validert og begrenset i omfang og skalering.

Ngkkelord: Psykose, psykisk helse, livskvalitet, kvantitativ studie, instrumentutvikling,
sparreskjema, oversettelse, spraklig/kulturell tilpasning, validitet, reliabilitet



Abstract

Background: Surveys with focus on the patient’s experiences bring important knowledge to
the development of health care. Psychoses, especially schizophrenia, are among the most
severe mental illnesses. Most people are young when they get sick, 75 % younger than 25
years. A diagnose of a severe mental illness causes great emotional, cognitive, physical and
social consequences. Earlier, instruments to investigate patient experiences were mainly
developed by professionals. Nowadays, it is more common to develop questionnaires in
collaboration with users. The questionnaire about the process of recovery (QPR) is an
example of such an instrument.

Objective: The purpose of the study was to describe factors concerning recovery. The
intention of the essay is to describe and discuss development of instruments in general and the
questionnaire QPR in special.

Design and methods: QPR is developed in collaboration with and for patients in England. It
has 22 items of intrapersonal and interpersonal character. In this study the questionnaire QPR
was mailed to 274 earlier inpatients. In the essay development of instrument is illustrated and
discussed in general and the used questionnaire, QPR, especially.

Results: The findings showed a high level of recovery in most of the respondents. The
relation between intrapersonal variables and recovery was higher, but not significant, than the
relation between interpersonal variables and recovery. Higher education, marriage or living
with another person and employment were factors linked to recovery. The essay revealed
many surveys within empirical and theoretical developed instruments.

Conclusion: Because of a low rate of respond one should explore the procedure of recruiting
and the collecting of data. Apparent the instrument is suitable both in research and in clinical
practice. Measure of recovery could with benefit be more nuanced, for instance by using EQ-
5D, which is well validated in Norway and limited in size and scale.

Key words: Psychosis, mental health, quality of life, quantity study, instrument development,

questionnaire, translation, cultural adaptation, validity, reliability
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Bedringsprosessen hos personer tidligere innlagt med alvorlige

psykiske lidelser

Sammendrag

Bakgrunn: Psykoselidelser, spesielt schizofreni, er blant de mest alvorlige psykiske lidelser.
De fleste som far en psykisk lidelse er svaert unge nar de blir syke. Mange av dem har kanskje
ikke rukket a tilegne seg nok kunnskaper til & mestre hverdagslivets utfordringer.

Bade empiri og forskning har vist at det er mulig a bli rehabilitert, bedret og frisk etter

psykisk sykdom.
Hensikt: A kartlegge elementer i bedringsprosessen hos pasienter med schizofrenidiagnose.

Metode: Studien var en survey. | november 2010 ble det sendt ut sparreskjema til 274
personer utskrevet fra en psykiatrisk avdeling i perioden 1999 til 2009. Et spgrreskjema

oversatt fra engelsk til norsk ble brukt.

Funn: Det var hgy skare pa bedring hos de fleste som svarte. Sammenheng mellom
intrapersonlige variabler og bedring var noe starre, men ikke signifikant, enn sammenhengen
mellom interpersonlige variabler og bedring. Hay utdanning, ekteskap eller bofellesskap og

arbeid var faktorer som medvirket til bedring.
Konklusjon: Svarprosenten var lav. Det tilsier at man bgr sondere rekrutteringsprosedyre og

datasamlingsform. Mal pa bedring kunne med fordel nyanseres noe, for eksempel ved bruk

av EQ — 5D, som er godt validert i Norge og begrenset i omfang og skalering.

Ngkkelord: Psykose, psykisk helse, livskvalitet, kvantitativ studie



The process of Recovery in patients earlier admitted with severe

mental illnesses

Abstract

Background: Psychosis, especially schizophrenia, is among the most severe mental illnesses.
Most people are very young when they get sick. Many of them have perhaps not acquired
enough experience and education to manage everyday life. Both empiricism and research

have shown that it is possible to be rehabilitated, better and recovered after mental illness.

Objective: To investigate given elements in the process of recovery in patients with

schizophrenia diagnosis.

Method: The study was a survey. In November 2010 a questionnaire was mailed to 274
persons discharged from a psychiatric ward in the period from 1999 to 2009. The instrument

used was a questionnaire translated from English to Norwegian.

Findings: There was a high level of recovery in those who replied. The relation between
intrapersonal variables and recovery was higher, but not significantly, than the relation
between interpersonal variables and recovery. Higher education, marriage or living together

with another person and employment seemed to be factors positively linked to recovery.

Conclusion: The responsrate was low. An exploration of procedure of recruiting respondents
and of data collection could have been helpful. Measure of recovery could with benefit be
more varied, for instances by using EQ-5D, which is well validated in Norway and limited in

size and scale.

Key words: Psychosis, mental health, quality of life, quantity study.



Bedringsprosessen hos personer tidligere innlagt med alvorlige

psykiske lidelser

INNLEDNING

Tradisjonelt har det ikke veert vanlig a forvente at mennesker med alvorlige psykiske lidelser
skulle bli friske. Imidlertid har forskning vist at de fleste mennesker med schizofrenidiagnose
blir bedre. Internasjonalt kom recovery, eller bedringsbegrepet, frem pa 1970-tallet og ble i
gkende omfang brukt gjennom 1990-arene.

Bade empiri og forskning har vist at bedring er mulig ved schizofreni. Fortsatt fokus pa
bedringsprosesser og et stigende antall studier vedragrende bedring relatert til nye
behandlingstilneermninger, viser at behandlere og forskere ogsa i dag har bedring som et
vesentlig mal.

Bedring

Bedring kan ses pa som medisinsk orientert og som prosessorientert. Disse kan sta i
motsetning til hverandre. Den medisinsk orienterte definisjon innebzrer forandring i
helsetilstanden, fra syk til frisk, med samme helse- og funksjonsniva som far
sykdomsutbruddet. For mange med alvorlige psykiske lidelser kan en slik definisjon pa
bedring oppleves som uoppnaelig. Bedring forstatt som en prosess er et alternativ til det
resultatorienterte synet pa bedring. Ut ifra en slik forstaelse handler bedring om a gjenvinne
kontroll over livet og ikke ngdvendigvis omfattende reduksjon av symptomer eller
helbredelse. Det er individuelt fra person til person nar bedring inntreffer. Noen opplever
relativ rask bedring og mestring i lgpet av ett til to ar. For andre kan det ta tiar for de erfarer
bedring.

Forskning knyttet til bedring og livskvalitet hos personer med psykiske lidelser er serlig
relatert til forhold til andre og til seg selv, i tillegg til eksterne faktorer som utdanning, arbeid
og familiestruktur.

Bedring er en personlig prosess, men den forutsetter stgtte fra andre. Anthony (1) definerte
1 1993 bedring som en dyp, personlig, unik endringsprosess som gjelder egne holdninger,
verdier, falelser, mal og/eller roller. Det er en mate & leve et tilfredsstillende, forhapningsfullt
og konstruktivt liv pa, selv innenfor den begrensede rammen sykdommen skaper.

Studier om bedring
Warner (2) skiller mellom det 8 komme seg helt (recover completely) og det & komme seg

sosialt (regain good social functioning). Ved fgrstnevnte har personen ingen symptomer og et



fungerende sosialt liv. Ved sistnevnte fungerer personen sosialt, men kan fortsatt ha
symptomer som krever poliklinisk oppfalging.

Oppfelgningsstudier fra ulike tider har vist at personer med psykiske lidelser er blitt delvis
eller helt bra. Warner (3) sammenlignet et stort antall oppfalgingsstudier vedrgrende personer
med schizofrenidiagnose publisert i perioden mellom 1900 og 1980. Utfallet av studiene viste
at mellom 10 og 20 prosent av pasientene ble friske. Mellom 30 og 40 prosent oppnadde
sosial bedring. Senere studerte Warner ulike hypoteser for & kunne forklare bade antall
personer som ble bedre og de tidvise variasjonene med hensyn til hvor mange som hadde fatt
det bedre. Hans konklusjon var at den faktor som best samvarierte med antall personer som
ble bedre av alvorlige psykiske lidelser var omfanget av arbeidsledighet i de respektive land.
Den gkonomiske depresjon pa 1930-tallet, der det var sveert hgy arbeidsledighet, var den
perioden med lavest antall mennesker som ble bedre. Det kan tolkes dit hen at det er vanskelig
a komme inn pa arbeidsmarkedet, kanskje serlig nar man er psykisk syk, i nedgangstider.
Tider der arbeidsledigheten var lav sammenfalt med perioder med hgyt antall personer som
ble bedre. Av dette fremgar det, som flere studier senere har vist, at det er en klar
sammenheng mellom arbeid og bedring. Warners funn viser at sosiale og gkonomiske forhold
kan spille en viktig rolle nar det gjelder hvor mange mennesker, med psykiske lidelser, som
oppnar bedring.

WHO (4) gjorde i 1979 en internasjonal oppfalgningsstudie av personer med
schizofrenidiagnose. Studien viste at sannsynligheten for bedring var betydelig hgyere i u-
land enn i i-land. Femtini prosent av dem som hadde blitt fulgt opp i u-land hadde kommet
seg etter to ar mot 39 prosent i i-land. Det ble lagt frem fire hypoteser for a forklare dette
uventede resultat. 1) I u-land kom personer med de mest alvorlige psykiske lidelser ikke i
kontakt med psykiatrisk behandling. De inngikk dermed ikke i oppfelgningsstudien og kan ha
pavirket de positive resultater i disse landene. 2) Familiestrukturen er annerledes. Mange
lever i storfamilier der flere generasjoner bor sammen. Nar et familiemedlem blir sykt kan
byrden deles mellom flere. Statten kan bli mer konstruktiv og mindre preget av skyld og
skam. 3) I u-land er arbeidsmarkedet ikke sa strengt regulert som i i-land. Det er lettere, for
eksempel i en tradisjonell jordbruksgkonomi, & finne egnede arbeidsoppgaver til en person
som ikke kan delta pa heltid i arbeidslivet. 4) I u-land har andelige forklaringsmodeller
fotfeste blant brede befolkningsgrupper. Via magiske ritualer forsgker man a hjelpe den som
er rammet. | disse ritualene finnes lignende mekanismer som man i i-land kaller

placeboeffekten, dvs. at en behandling kan virke bare alle involverte tror den virker.



Nyttingnes (5) referer til studier gjort etter 2. verdenskrig som viste at det gikk bedre med
pasienter med schizofrenidiagnose enn farst antatt av behandlere og forskere. Han viser til
Harding som har oppsummert noen av disse studiene. De viste at mellom 1/3 og 2/3 av dem
som pa ett tidspunkt har diagnosen schizofreni blir helt eller delvis bra.

Borg (6) har i sin forskning om bedringsprosesser tatt utgangspunkt i hverdagslivet til
mennesker med psykiske lidelser. Bedringsprosessene handlet om & leve livet sitt. Personene
var opptatt av & handtere konsekvenser av sine vansker. A bli kvitt symptomene var ikke det
viktigste, men a leve et meningsfylt liv. Begrensninger i sosiale og materielle betingelser
kunne veere like bekymringsfulle og krevende som de psykiske problemene.

Intra-og interpersonlige komponenter

Forskning vedrgrende bedring har identifisert intrapersonlige komponenter som hap,
besluttsomhet, selvtillit og interpersonlige komponenter som tilknytning og tillit til andre,
andres omsorg og hjelp som hovedkomponenter i bedringsprosessen (7).

Det intrapersonlige refererer til selvbilde; hva man tenker om seg selv og egen evne til a
kunne omgas med og handtere falelser og behov. Det intrapersonlige motiverer mennesket til
a ta initiativ og handle mot gnsket mal (8). En studie som undersgkte varigheten av
ubehandlet psykose (VUP) og hvordan unge mennesker, som farste gang ble syke sgkte hjelp,
viste at etablert kontakt med fastlege var en ngkkelfaktor i a redusere tiden fra man blir syk til
man far behandling (9).

Det interpersonlige refererer til samspill og sosial kompetanse i omgang med andre
mennesker. Relasjoner mennesker imellom har stor betydning for psykisk helse. Funn i en
studie (10) av sammenheng mellom sosial kompetanse og sluttresultat av behandling ved
psykisk lidelse stgttet hypotesen om at det er en positiv relasjon mellom premorbid sosial
kompetanse og prognose. Det viste seg at sosial kompetanse fgr sykdomsutbrudd var av sterre

betydning for utfallet enn gitt behandling.

HENSIKT
Studiens hensikt var a kartlegge bedring hos tidligere pasienter utskrevet, fra en psykiatrisk
institusjon, i perioden 1999 — 2009.

Bedring ble kartlagt ved skaring av intra- og interpersonlige faktorer i et spgrreskjema og
ved respondentenes vurdering av egen bedring. Ogsa enkelte sentrale individuelle variabler
ble inkludert.



METODE
Studien ble anlagt i et surveydesign for & undersgke bedringsprosessen hos alle utskrevne
pasienter fra en gitt psykiatrisk avdeling i det nevnte tidsrom. Ved & inkludere mange

respondenter kan man komme frem til kunnskap som er representativ og generaliserbar (11).

Instrument

| denne studien ble data samlet inn ved hjelp av et sparreskjema utviklet i England.

Det opprinnelige spgrreskjema, med 22 utsagn, er testet for reliabilitet og validitet og henger
tett sammen med generell psykologisk velbefinnende, livskvalitet og bemyndigelse
(empowerment). Disse er vesentlige omrader i bedringsprosessen fra psykose (7).
Instrumentet ble utviklet etter intervjuer med brukere om bedring etter psykoser med den
hensikt & fa en bedre forstaelse av bedringsprosessen. Skjemaet inneholder to subskalaer;
intrapersonlige komponenter (dekket av 17 utsagn), og interpersonlige komponenter (dekket
av 5 utsagn).

Etter tillatelse fra forfatterne, ble spgrreskjemaet oversatt til norsk av fire forskere etter
anerkjente prosedyrer (12,13). For & undersgke om utsagnene etter oversettelsen var
forstaelige, ble 5 polikliniske pasienter ved avdelingen spurt om & lese og kommentere
sparreskjemaet. Alle 5 gav uttrykk for at de forstod formuleringen av, og innholdet i,
utsagnene.

Utsagnene i sparreskjemaet skulle besvares ved avkryssing i ett av fglgende svaralternativ,
sterkt uenig, uenig, verken enig eller uenig, enig, sterkt enig.

I tillegg til besvarelse av de 22 utsagn ble det spurt om demografiske data som kjgnn,
fadselsar, sivil status, utdanning, arbeidssituasjon, boligforhold og hvor lang tid siden
utskrivning fra avdelingen. For & fa opplysning om respondentenes vurdering av egen bedring
ble de, pa et skjema med noen tilleggssparsmal, bedt om a krysse av pa en skala fra 1 til 4,
hvor 1 sto for ingen bedring og 4 for meget stor grad av bedring.

Et alternativ til dette som f. eks. livskvalitetsinstrumentene WHOs QOL SF36 eller EQ-5D
ble vurdert, men det var gnskelig & begrense antallet spgrsmal innefor rammen av
instrumentet som ble brukt. Den enkle skalaen ble derfor valgt.

Utvalg

| denne studien ble 274 pasienter som hadde veert i behandling i mer enn et halvt ar og blitt
utskrevet fra avdelingen i perioden 1999 til 2009 inkludert. De hadde hatt tilbud om
behandling ved avdelingen opp til 5 ar. Ved utskrivning ble de, hvis de gnsket det, henvist til
videre oppfelgende behandling ved et distriktspsykiatrisk senter eller hos fastlege. En



sekreteer identifiserte navn og adresse og sendte spgrreskjema til alle 274. Av disse kom 20 i
retur fra postvesenet. Datainnsamlingen foregikk fra medio november til medio desember
2010. Det ble gjort en purring i begynnelsen av desember 2010. Til sammen 63 respondenter
svarte.

Pasientene inkludert i studien fikk sammen med spgrreskjemaet, som var uten
gjenkjennbare personopplysninger, tilsendt opplysninger om bakgrunn for undersgkelsen; hva
den innebar, mulige fordeler og ulemper, at besvarelsen var anonym, hva som ville skje med
den innsamlede informasjon, at deltakelse i studien var frivillig og at det var anledning til 4 fa

informasjon om utfallet av undersgkelsen.

STATISTIKK

Statistiske analyser ble utfart med Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versjon
18.

ETIKK

Forut for studien ble det sgkt om tillatelse hos avdelingssjef ved Avdeling for
Farstegangspsykoser. Der ble ogsa sgkt om intern godkjenning ved Oslo universitetssykehus.
Godkjenning ble mottatt 5. november 2010.

FUNN
Sekstitre (25 %) personer svarte, 24 kvinner og 39 menn. Aldersspennet var fra 22-48 r,
gjennomsnittsalder 34.



TABELL 1: Oversikt over demografisk data og stor grad av bedring.

KARAKTERISTIKA n %

STOR GRAD AV BEDRING n %

SIVILSTATUS

Gift n=10/16% n=9/90%
Skilt n=2/3% n=2/100%
Enslig n=49/77 % n=40/82%
BOFORM

Bor sammen med n=26/41% n=24/92%
Bor alene n=36/57% n=28/78%
UTDANNING

Grunnskole n=11/17% n=7/64%
Videregaende n=20/32% n=16/80%
Hayskole/universitet n=31/49% n=29/94%
ARBEID

Arbeid n=17/27% n=15/88%
Arbeidsledig n=13/21% n=10/77%
Trygdet n=32/51% n=27/84%
UTSKREVET

Under et ar n=8/12% n=38/100%
Etar n=4/6% n=4/100%
To ar n=10/17% n==6/60%
Tre ar n=4/6% n=4/100%
Over tre ar n=33/52% n=28/85%

Frekvensanalyse viste systematisk hgy skare pa enig og sterkt enig pa alle 22 utsagn med en

gjennomsnittskare pa 3,80. Fire variabler, 11 (Jeg er i stand til & forsta meg selv bedre), 20




(Jeg skjgnner at synspunkter blant enkelte helsearbeidere ikke er den eneste maten a se ting
pd), 21 (Jeg kan ta kontroll over deler av livet mitt) og 22 (Jeg kan ta meg tid til & gjere ting
jeg har glede av), hadde gjennomsnittsskare over 4.

Far krysstabellanalyse ble det gjort Chronbach Alphatest, der verdien for intrapersonlige
variabler var .90 og tilsvarende skare for interpersonlige variabler .73, hvilket indikerer hgy
grad av reliabilitet.

For & se sammenhengen mellom bedring og intrapersonlige og interpersonlige variabler ble
variablene gruppert i intrapersonlige og interpersonlige utsagn og grad av bedring
dikotomisert. Sammenhengen mellom intrapersonlige variabler og bedring var noe starre enn
sammenhengen mellom interpersonlige variabler og bedring.

Da det var lavt antall svar ble det gjort nonparametrisk test. Den viste (TABELL 2) en svak
signifikant sammenheng mellom bedring og intrapersonlig gruppevariabel, og ingen
sammenheng mellom bedring og interpersonlig gruppevariabel. Grunnet det svake
signifikansniva ble det valgt a gjere testen om igjen med de opprinnelige variabler og verdier.

Denne testen viste ingen signifikant sammenheng.

TABELL 2: Nonparametrisk test mellom bedring og gruppevariabel intrapersonlig og

interpersonlig.

Hypothesis Test Summary

MNull Hypothesis Test Sig. Decision
Independent-
The distribution of gruppeintra is the Samples Reﬁect the
1 same across categories of Mann- 011 nu
Bedringreorg. Whitney U hypothesis.
Test
Independent-
The distribution of gruppeinter is the Samples Hetain the
2 same across categories of Mann- 00 null
Bedringreoryg. }.-I_“-.-"hitney ] hypothesis.
est

Asymptotic significances are displayed. The significance level is 05,

Tabell 2 viser at det er signifikant sasmmenheng mellom bedring og intrapersonlige variabler,

nar disse variablene ble gruppert og verdiene dikotomisert.



DISKUSJON

Bedring

Hgy skare pa enig og sterk enig pa alle 22 utsagn kan tolkes som at respondentene hadde det
relativt bra med seg selv og sine omgivelser.

Studien viste at det var hgy grad av bedring uansett andre variabler. Det ble ikke spurt
direkte etter hva som hadde fart til bedring, men det kan, ut fra data, se ut som om ekteskap,
hgyere utdanning, arbeid og bofellesskap var av betydning i positiv retning. En studie (14),
gjort 5 ar etter farstegangs psykose, fant at stabilt sosialt liv med normal sosial fungering kan
forutsi godt utfall av sykdommen. Til tross for eventuell senere ny psykose kan arbeid og
ganske stabilt liv opprettholdes.

Mange studier har benyttet diverse instrumenter i maling av utfall av sykdom. Eksempel pa
dette er blant annet instrumenter til maling av symptomer, funksjonsniva,
mellommenneskelige problemer, livskvalitet og brukererfaring. To studier (15,16)
identifiserte hap, statte og tilknytning til andre som viktig. Videre fant man at arbeid eller
annen meningsfull strukturert aktivitet ogsa hadde stor betydning. Oppfelging av
samfunnstjenesten med tanke pa sosial tilhgrighet og tilknytning til arbeid viste seg likedan &
veere vesenlig i bedringsprosessen. Disse studiene inkluderte bl.a. bruk av instrumenter
knyttet til hap (Beck Hopelessness Scale), attribusjonsteori ( Locus of Control Questionnaire)
og livskvalitet ( Subjective rating of quality of life).

Variabler med hgy gjennomsnittskare

Blant variabler med systematisk hgy skare var det 3 intrapersonlige variabler, som omhandlet
selvinnsikt, kontroll over livet og evne til & finne glede i hverdagen. En interpersonlig variabel
som omhandlet refleksjon vedrgrende synspunkter hos enkelte helsearbeidere gav ogsa
systematisk hgy skare.

En multinasjonal studie om recovery (17) identifiserte blant annet fglgende fremtredende
tema i bedringsprossen: Personens beslutning om bedring, egen aksept, gradvis etablering av
selvkontroll, villighet i deltakelse i normale aktiviteter og viktigheten av at ens rettigheter blir
respektert samt tilbakevending til meningsfull sosial rolle gjennom arbeid og/eller positive

relasjoner utenfor det formelle psykiske helsevern.



Arbeid

Til tross for at 32 % av respondentene hadde utdanning pa videregaende niva og 49 % hadde
hagyskole/universitetsutdanning var bare 27 % i arbeid. | Norge var den generelle
arbeidslgshet i 2010 3.6 %.

I den norske befolkning i alderen fra 15-66 ar hadde 17,2 % i 2010 funksjonshemning. Av
disse oppgav 12 % funksjonshemning grunnet psykiske problemer. Kvinner var representert
med 18,7 %, menn 15,9 %, ungdom mellom 15-24ar med 7 % og eldre mellom 60-66 ar med
35 % (18). Til sammenligning var det i England i 2000 8 % som hadde funksjonshemning
grunnet langvarige psykiske plager og 18 % av disse var i arbeid (19).

Arbeid har alltid hatt en sentral rolle i menneskers liv. Undersgkelser fra forskjellige land
viser at de fleste med alvorlige psykiske lidelser gnsker a jobbe. Arbeid gir mulighet for aktiv
deltakelse i samfunnet. Det gir gkonomisk belgnning, men ogsa gevinst som sosial identitet
0g status og sosial kontakt og statte. For personer med psykiske helseproblemer er arbeid
viktig bade for a fremme bedring og opprettholde psykisk helse.

Lav arbeidsdeltakelse blant mennesker med psykiske lidelser kan bl.a. skyldes nedsatt
arbeidsevne forarsaket av sykdom og negative holdninger til mennesker med denne
funksjonshemning. Andre barrierer kan vaere ikke fullfgrt skolegang og/eller utdanning.

En studie (20) fra Australia med deltakere, mellom 18 og 28 ar, med psykisk lidelse viste
at disse personer stod over for omfattende barrierer bade med hensyn til & skaffe og & beholde
arbeid. Tema som fremkom dreiet seg om tap, lav selvfglelse og selvrespekt, stigmatisering,
forhold vedrgrende behandlingen, behov for stgtte og vanskelighet med identifisering og
oppnaelse av mal.

| Norge er det i regi av Nasjonal strategi for arbeid og psykisk helse 2007-2012 satt i gang
et prosjekt som omfatter spesielle tilbud og tiltak for mennesker med alvorlige psykiske
helseproblemer. Malet er & hjelpe deltakere til 8 komme i, eller beholde, arbeid til tross for
helseproblemer.

Et tiltak er Jobbmestrende oppfelging (Oslomodellen), som er et samarbeid mellom
helsesektoren og NAV. Mal med oppfelgingen er & undersgke om psykoedukativ metode kan
bidra til at deltakere lettere kommer ut i arbeid, eller at de far en avklaring mot andre tiltak
eller trygdeytelser. Psykoedukativ metode omfatter undervisning til deltakere og omgivelsene,
kommunikasjonstrening, problemlgsning og nettverksarbeid. Deltakerne tilbys spesialtilpasset
yrkesrettet tiltak. Etter arbeidspraksis i skjermet virksomhet med kartlegging, avklaring og

utprgvning av arbeidsevne med tett oppfalging i et trygt arbeidsmiljg vil en jobbkonsulent
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falge opp deltakere i eksterne bedrifter safremt dette anses som hensiktsmessig. Prosjektets

mal er & gi deltakere gode muligheter for & komme ut i ordinert arbeid (21).

METODEREFLEKSJON

Lav svarprosent

En svarprosent pa 25 er lav. Det kan skyldes at det er lenge siden utskrivning; en respondent
sa eksplisitt ’det er sent & sporre”. Pasientene studien omfatter er en sdrbar gruppe; mange har
vart igjennom flere psykoser og fatt en meget alvorlig og stigmatiserende diagnose. A bli
minnet om dette kan vere vanskelig og vondt og de gnsker ikke a forholde seg til dette ved
for eksempel & besvare et spgrreskjema. Grunnet lav svarprosent kan det vare vanskelig a
trekke gyldig slutning om viktige elementer i bedringsprosessen.

Ved sparreundersgkelser som sendes i posten er det vanlig med en svarprosent pa 50-60 %
(22). Imidlertid har svarprosenten de siste arene, ved survey, vert fallende og mest vanlig er
av 30-40 % av respondentene svarer (23). | tillegg har anonym besvarelse vist seg a gi lav
svarprosent. Selv om forskere tenker at anonymitet vil vaere mer behagelig for respondenter
ved besvarelser kan det ogsa tenkes at respondenter er mer komfortable med ikke & svare nar
de vet, at det ikke vil bli oppdaget (24).

En finsk studie (25), der svarprosenten var 63, undersgkte gruppen som ikke svarte. Det
viste seg at ikke- deltakere ofte var pasienter med schizofrenidiagnose, hadde flere
innleggelser, hadde mer positive symptomer (hallusinasjoner, vrangforestillinger, uorganisert

tenkning, uro) gjennom sykdomsforlgpet, var oftere ugift og hadde oftere ufgrepensjon.

KONKLUSJON
Studien viste at de fleste respondenter hadde stor grad av bedring. Det fremgikk at faktorer av
betydning for bedring var hgyere utdanning, arbeid, ekteskap eller det a bo sammen med en
annen person. Dette er funn som korresponderer med andre studier.

Sperreskjemaet kan tenkes anvendt som klinisk verktgy i kartlegging av problemomrader
og malsetting i forbindelse med psykisk sykdom.

Grunnet lav svarprosent, i denne studien, er det vanskelig & generalisere funnene til hele

utvalget.
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DEL 2 REFLEKSJONSOPPGAVE

Instrumentutvikling
En refleksjonsoppgave om drgfting av instrumentutvikling
generelt og spgrreskjema brukt i studien, The questionnaire about

the process of recovery (QPR) spesielt.
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1. INNLEDNING
Sperreskjemaer anvendes pa tvers over landegrenser, sprak og kultur. De er av substansiell og
vitenskapelig interesse for forskere. Utvikling og testing av sparreskjemaer gar igjennom flere
trinn. Farst vil en ga igjennom litteraturen for a finne ut om det en er opptatt av/vil gjare en
studie av er utfart tidligere. Finner en et sparreskjema som dekker det omradet og/eller
fenomenet en er opptatt av, og som ikke er validert innenfor egen sprak- og kulturramme, er
det ofte aktuelt med en oversettelse og kulturell tilpasning. Nar man i en undersgkelse
anvender et instrument oversatt fra et sprak til et annet, blir man konfrontert med utfordringer
av spraklig og kulturell art. I min studie (beskrevet i artikkelform foran) er det brukt et
sparreskjema, oversatt fra engelsk til norsk, for anvendelse i en annen kultur enn den
sparreskjemaet ble utviklet og testet ut i. Da er det ngdvendig og gnskelig at det oversatte
skjema blir validert pa ny.

| denne refleksjonsoppgaven blir fgrst instrumentutvikling generelt beskrevet. Dernest hva
som er relevant for et spgrreskjema. Instrumentutvikling har noen ganger basis i en teori, og i
det videre omtales tre forskjellige teorier. Forut for utviklingen av spgrreskjema QPR ble det
gjort et prosjekt "Researching recovery from psychosis” for a underseke hvilke personlige
erfaringer mennesker med psykoselidelse hadde med bedring. Dette omtales og deretter gis
beskrivelse og drgftning vedrgrende utviklingen av The Questionnaire about the process of
recovery. Avslutningsvis refereres det til Neil et al. sine anbefalinger vedrgrende bruk av

instrumentet i klinikken og forskning.

2. INSTRUMENTUTVIKLING
Instrumentutvikling kan gjgres pa forskjellige mater. Hvis en er opptatt av brukererfaringer
kan en starte med intervju av brukere, om deres erfaringer, slik forfatterne av spgrreskjemaet,
QPR, valgte a gjare. Forskjellige former for intervju inngar i samfunnsvitenskapene som er en
av flere forskningsmetoder. Intervju kan vare personlige (ansikt til ansikt), skje i
fokusgrupper, forega ved selvutfylling av spgrreskjemaer eller over telefon. Som empirisk
fundament kan intervju av pasienter og helsepersonell og lesing av andre studier vere nyttig.
A sparre pasienter om deres opplevelse og erfaring er utbredt og kan brukes som en av flere
kilder for & kartlegge effekt av gitt behandling.

| kvantitativ forskning er det mest vanlig a bruke allerede utprevde sparreskjemaer som er
validitets — og reliabilitets testet (Polit & Beck, 2008). Validitet viser til om resultatet i en
studie kan tillegges undersgkelsen og ikke andre ytre faktorer som det ikke kontrolleres for.

Reliabilitet viser til datamaterialets ngyaktighet og palitelighet. Hay validitet inneberer at



utsagn brukt i en skala gir et godt mal pa det teoretiske begrep de er ment & fange opp. Nar vi
undersgker validiteten i survey data er spgrsmalet om data viser det som er gnskelig den skal
vise. Det avhenger blant annet av om respondentene er i stand til & besvare de spgrsmal som

stilles. Sparsmal som ikke oppfattes eller forstas gir data med begrenset troverdighet.

2.1. Systematisk review
Selv om man har tenkt & bruke instrumenter utformet av fagfolk alene eller i samarbeid med
brukere gjgr man datasgk i relevante databaser for fagomradet med ngkkelord for a se om
dette fenomenet er undersgkt og beskrevet tidligere.

Forskningslitteratur deles i primear - og sekundeerlitteratur. Farstnevnte er artikler skrevet
om enkeltstudier. Enkeltstudier er artikler som beskriver en enkelt forskningsundersgkelse.
Sekunderlitteratur bygger pa allerede foreliggende litteratur og er ofte sammenstillinger av
flere studier. Den beste typen sekundeerlitteratur er systematiske oversikter (Stramme, 2008).

En vanlig fremgangsmate ved instrumentutvikling er a gjere systematisk litteraturreview
der enkeltstudier velges ut og sammenstilles. Et systematisk review er en systematisk, tydelig,
samlet og reproduserende metode for a identifisere, evaluere og tolke eksisterende arbeid
utfart av forskere og vitenskapsmenn (Fink, 2010). En systematisk oversikt er en mate a
samle informasjon pa for & besvare forskningsspgrsmal eller finne viten om et bestemt tema
(Fink, 2010). Stegene i utarbeidelse av en systematisk oversiktsartikkel er & formulere
kliniske sparsmal, identifiserer aktuelle studier, inkludere og ekskludere studier. Dernest a
trekke ut relevant data fra involverte studier for sa kritisk a vurdere bias og intern validitet. Til
slutt gjares en analyse og det utarbeides en konklusjon (Polit & Beck, 2008). En studie som
kvalifiserer for systematisk oversikt inneholder relevant informasjon, er tilgjengelig, har
forhandsinnstilte standarder for metodekvalitet og har ingen kjennetegn som rettferdiggjer
ekskludering (Fink, 2010). Systematiske review kan for eksempel brukes til utarbeidelse av
nasjonale retningslinjer, diverse spgrreskjemaer og gi oversikt over litteratur vedrgrende en
gitt intervensjon. Systematiske oversikter brukes ofte innen biomedisin og helsefag. Innenfor
helsefag er Cochrane Collaboration den viktigste kilden til systematiske oversikter.
Vektlegging av den beste evidens i evidensbasert praksis forutsetter at sa godt som all evidens
vedrgrende en klinisk problemstilling er blitt samlet, evaluert og syntetisert slik at det kan

trekkes konklusjoner vedrgrende den beste praksis (Polit & Beck, 2008).



2.2. Metaanalyse
Nar resultatene i en systematisk oversikt skal sammenstilles kan det vaere hensiktsmessig a
lage en metaanalyse. En metaanalyse blir da en ny studie som bruker statistiske teknikker til &
oppsummere resultater fra like, men forskjellige studier (Fink, 2010). Det er en lett
tilgjengelig og objektiv mate a integrere en stor mengde funn og iakttakelsesmgnstre som
ellers ikke ville blitt oppdaget (Polit & Beck, 2008). Metaanalyse er en statistisk metode til
kvantitativ oppsummering. Ideen er at det stgrre antall som man oppnar ved a kombinere
studieresultater, gir starre statistisk kraft enn noen av de individuelle studiene alene (Fink,
2010). Ved metaanalyse slas effektestimater fra flere uavhengige studier sammen til ett felles
overordnet effektestimat. En slik kvantitativ syntese forutsetter at primarstudiene er nok like,
at forskerne har undersgkt samme sparsmal pa et sammenlignbart utvalg og at utfall er malt
pa samme mate (Reinar & Jamtvedt, 2010). En metaanalyse kan ha statistisk styrke til &
fastsla hvorvidt et tiltak har effekt eller ei. Falgelig vil en systematisk oversikt med
metaanalyse ha sterkere grad av evidens enn en uten metaanalyse. En metaanalyse har ogsa
kvalitative kjennetegn, fordi den tar hensyn til mer subjektive forhold slik som styrken til
studiens design og i hvilken grad innhold blir dekket (Fink, 2010).

2.3. Metasyntese
Innen kvalitativ forskning er det i liten grad blitt gjort sammenlignende analyser av
primarstudier. Ved hjelp av metasyntese kan resultater fra kvalitativ forskning gjeres mer
tilgjengelig for forskere og klinikere. En metasyntese er en prosess hvor bruddstykker av viten
settes sammen og derved kan en komme frem til en ny erkjennelse. En metesyntese er klart
avgrenset fra en kvantitativ metaanalyse. En metasyntese handler om a utdype og tolke
informasjonen og mindre om a redusere den (Polit & Beck, 2008). Malet med en metasyntese
er a produsere en ny og integrert forstaelse av funn som gar ut over den forstaelse som
fremgar i de enkelte studiene. Metasynteser kan bidrag til teoriutvikling og til & heve status til
kvalitativ forskning. En sammenstilling av kvalitative studier vil ha stgrre utsagnskraft enn de
enkelte studiene alene (Tuntland, 2009).



3. OM SP@RRESKJEMA

3.1. Etikk
Etikk angar all forskning pa personer. Ved innhenting av data gjennom intervju eller survey er
det viktig a ta hensyn til forskningsetiske retningslinjer. Far en studie kan gjennomfares ma
det innhentes tillatelse fra en dertil relevant instans. | forbindelse med innhentning av data ma
respondentene fa informasjon om studiens formal, hvem som er ansvarlig for den, at det er
frivillig & delta, om data samles inn fra flere steder, om det benyttes opplysninger tilknyttet
eller utredet fra biologisk materiale og nar opplysningene skal slettes/anonymiseres. Hvis
innhentede opplysninger utleveres til andre ma navn pa disse oppgis. Det ma ogsa informeres
om retten til innsyn vedrgrende hvilke opplysninger som er registrert og muligheten for a
trekke seg fra studien pa et hvilket som helst tidspunkt (Ruyter, Fgrde, Solbakk, 2008).

3.2. Prosedyre for innhentning av data
Data kan, som tidligere nevnt, enten innhentes ved personlig intervju av aktuelle personer
eller ved foresparsel til dem om selvutfylling av spgrreskjema sendt i posten. Det strukturerte
intervjuet har den fordel at man oppnar hgy svarprosent og godt besvarte spgrreskjemaer.
Fordelen ved a bruke postalt spgrreskjema som datainnsamlingsinstrument er at det er lite
ressurskrevende etter det er sendt og at det er egnet for et stort utvalg. Respondentene kan
svare nar det passer for dem, men forskeren er ikke tilgjengelig i tilfelle de har sparsmal eller
trenger korrigering av eventuelle misforstaelser vedrgrende utsagnene. Forskeren har slik
ingen kontroll over hvordan spagrsmalene oppfattes. Det gis mulighet for absolutt anonymitet
noe som kan gke svarprosenten, spesielt nar det er snakk om sensitive temaer eller personlige
spgrsmal. Anonymitet kan ogsa sla negativt ut pa svarprosenten da respondenter kan vaere
komfortable med ikke & svare ettersom de vet at manglende besvarelse ikke kan spores tilbake
til dem (Asch, Jedrziewski, Chritakis, 1997). Respondentene har ingen utgifter i forbindelse
med besvarelsen ettersom frankert svarkonvolutt er vedlagt.

Formatet pa instrumentet bestemmer hvor lett det er for intervjuere og respondenter a lese
og forsta sparsmalene. Hva gjelder instruksjoner til respondentene er det vanlig a gi disse pa
det sted i sparreskjemaet hvor de vil bli brukt. Instruksjoner plasseres foran sparsmalene hvis
det er snakk om hvem som skal svare eller hvordan spgrsmalene skal bli administrert. Hvis
der er snakk om hvordan svarerne skal registreres eller hvordan intervjueren skal undersgke,
skal instruksjonen settes etter spgrsmalet.

En sparreundersgkelse er  samle inn informasjon i en bestemt hensikt.. Hvis et spgrsmal

etterspgr mer enn en dimensjon vil det ikke alltid gi den informasjon det sgkes etter. Hvert



spgrsmal ber derfor bare omhandle ett emne. Et godt spgrsmal kan gi alle mulige svar. Et godt
sparsmal er ikke tvetydig for respondentene. Det bar bare veere ett riktig eller passende svar a
velge. Et godt spgrsmal gir mulighet for variasjon i svaralternativene. Sparsmal ber grupperes

slik at de er like og enkle & besvare.

3.3. Apne versus lukkede spgrsmal
Instrumenter varierer i grad av struktur gjennom forskjellige kombinasjoner av apne og
lukkede spersmal. Begge typer utsagn/sparsmal har styrker og svakheter. Det er ofte
vanskelig a lage gode lukkede spgrsmal selv om de er lette & administrere og a analysere. |
sparreundersgkelser kan deltakere veere mindre villige til & gi egne skrevne svar enn a krysse
av ut for et passende svaralternativ. | tilfelle respondenter har problemer med & uttrykke seg
godt verbalt er lukkede sparsmal ogsa a foretrekke. Lukkede er dessuten mer effektive enn
apne sparsmal da respondentene kan fullfgre flere lukkede sparsmal i lgpet av en gitt mengde
tid. En innvending mot lukkede utsagn er at bruk av disse kan medfgre at forskere kan komme
til & neglisjere eller overse potensiell viktige svar. Utelatelse av mulige svaralternativer kan
fare til utilstrekkelig forstaelse av de tema man gnsker a undersgke eller til bias hvis
respondentene gir en uriktig fremstilling av sine synspunkter. Det kan ogsa tenkes at noen
respondenter ikke vil tvinges til & velge innenfor rammen av mulige svaralternativer som ikke
presist reflekterer deres meninger. Apne sparsmal gir respondentene frihet og gir slik
mulighet for spontanitet og utdypning (Polit & Beck, 2008). Bradburn, Sudman og Wansink
(2004) poengterer at apne spgrsmal kan avdekke uvanlige, men intelligente meninger og kan
peke pa anliggender som er mest viktige for respondentene. Fink anbefaler & velge lukkede
spgrsmal, da de er relativ enkle a skare, analysere og tolke. Sparsmalene kan imidlertid vaere
vanskelige a lage ettersom det forutsettes at alle respondentene tolker dem likt og at alle
relevante valgmuligheter er inkludert i svaralternativene. Apne sparsmal kan velges ndr man
gnsker & gi respondentene mulig til, med egne ord, & uttrykke meninger og nar man er

interessert i og har ressurser til a tolke funnene (Fink, 2009).

3.4. Organisering av spgrsmal
Det er ngdvendig a gruppere og organisere spgrsmal sa de er lette & lese og besvare, og i
forhold til hvordan og hvor svarene skal plasseres (Bradburn et al., 2004). Dernest ber
spgrsmalene organiseres i en rekkefalge som motiverer respondentene til a fullfere
besvarelsen av sparreskjema. Bradburn et al., (2004) anbefaler at det startes med

faktabaserte, interessante og ikke truende sparsmal som er lette & besvare. Dernest kan man



fortsette med meningsbaserte sparsmal. | falge farnevnte forfattere er det generelt slik at
intervjuobjekter ser pa de forste spgrsmalene far de bestemmer seg for om de skal eller ikke
skal besvare et sparreskjema. Hvis det farste sparsmal er truende eller kjedelig er sjansen for
at besvarelsen av sparreskjema fullfgres liten. Sendes sparreskjema i posten er det riktig a
plassere de mest viktige spersmal tidlig i skjemaet fordi det ofte skjer at respondenter
returnerer delvis utfylte spgrreskjemaer. Star de viktige spgrsmal farst, vil de returnerte

skjemaer ofte inneholde viktig informasjon (Bradburn et al., 2004).

3.5. Skalering
Valg av skala vil veere med & forme de data som gnskes samlet. | forskningsfeltet diskuteres
det mye hvilke skalaer og med hvor mange svaralternativer som farer til det mest effektive
maleverktay (Bradburn et al., 2004). Fire- eller sekspunkt skalaer diskriminerer bedre mellom
tilfredse og ikke tilfredse respondenter fordi de ikke har et ngytralt bade og svaralternativ.
Antall svaralternativ bgr bestemmes av hvordan data tenkes brukt. Selv om 7 til 9 punkt
skalaer kan synes & gi mer diskriminerende informasjon debatteres det hvorvidt respondenter
faktisk skiller svaralternativene fra hverandre ngye nok, nar de besvarer et slikt utformet
sparreskjema (Bradburn et al., 2004).

Utsagn/sparsmal med mange svarmuligheter er de mest populare i survey fordi de
vanligvis er de enkleste a besvare og analysere. Bradburn et al., (2004) anbefaler at antall
svaralternativer bar bestemmes av hvordan forskeren har tenkt & bruke de innsamlede data.
Selv om forskning knyttet til falelser og meninger tidligere vanligvis har brukt en 9- punkt
skala, har forskning vist at de fleste personer bare i liten utstrekning kan skille mellom flere
enn 6 eller 7 svaralternativer. Likert skala er en sammensatt maling av holdninger som
innbefatter summering av skarer vedrgrende et sett utsagn, som respondenter vurderer, hva
gjelder graden av enighet eller uenighet. | forbindelse med sparreundersgkelser og ved
meningsmalinger er det den mest anvendte skala. ldeen bak skalaen er at holdning/innstilling
/ synspunkter kan tenkes om som et sett av pastander vedrgrende tro, evaluering og handling
hos personer. Likert skala skilles fra skalaer med kategoriske svaralternativer som for
eksempel ja- og nei svar og skalaer med kontinuerlige svaralternativer som visuell analog
skala hvor svarene avmerkes pa en fra 1 til 200 mm horisontal skala. Visuell analog skala
(VAS) brukes til & male mange subjektive fenomener/erfaringer som for eksempel smerte,
trgtthet, kvalme og pustevansker (Polit & Beck, 2008). Pasientene krysser selv av hvor pa
skalaen de synes de ligger i forhold til det fenomen som males. Verdien leses av og kodes

som antall millimeter mellom pasientens avkryssing og venstre side av skalaen. En annen



ofte brukt skala er Guttmann skala. Denne skaleringen innebzrer vanligvis at spgrreskjemaet
er laget slik at respondentene skal vurdere grad av enighet eller uenighet i en pastand.
Utsagnene er utformet slik at hvis en person er enig eller uenig i et utsagn, er det stor

sannsynlighet for at vedkommende er tilsvarende enig eller uenig med de gvrige utsagn.

3.6. Faktoranalyse
Faktoranalyse er en statistisk metode som kan brukes til a fa fram en samlet rangering av
enheter som er malt etter mange indikatorer. For & oppna meningsfulle resultater er
forutsetningen at det foreligger samvariasjon mellom indikatorene. Ved hjelp av faktoranalyse
kan datamateriale forenkles ved a redusere antallet variabler til et mindre antall faktorer.
Forutsetning for a gjare en slik analyse er at det ma veere et visst antall respondenter som har
besvart. Det er forskjellige oppfatninger om hvor mange enheter det ma vere. Tabachnick og
Fidell (2007) mener det bar veere minst 300 enheter. Er det hgy korrelasjon og fa tydelige
faktorer kan mindre utvalg godtas. Er det hgy faktorladning pa ngkkelvariablene, starre enn

80, kan det veere tilstrekkelig med 150 enheter.

3.7. Validering
Innenfor helsevitenskapelig forskning arbeides det mye med a utvikle og a ta i bruk
sparreskjemaer. Mange spgrreskjemaer, som brukes til maling av livskvalitet og til
undersgkelse av kvaliteten pa helsetjenester, er fra engelsktalende land. Skjemaer som blir
direkte oversatt fra engelsk til et annet sprak kan medfgre problemer med validiteten. Ved
direkte oversettelse, ord for ord, kan ord, begreper og setninger gi utsagn eller spgrsmal et
nytt meningsinnhold. Oversatte utsagn/spersmal kan da ha liten relevans for dem som sparres,
og man kan fa svar pa noe annet enn det kildeversjonen spurte om. Det er derfor viktigere a
sikre korrekt oversettelse av meningsinnholdet enn av ordene (Kvamme, Mainz, Helin,
Ribacke, Olesen, Hjortdahl, 1998; Tiberg & Hallstrom, 2009). For a sikre at oversatte
sparreskjemaer fanger opp de problemstillinger som gnskes belyst og at svarene som
fremkommer er palitelige er det ngdvendig med en ny validering i det miljg eller den kultur
de skal brukes i. Bruk av standardiserte oversettelsesprosedyrer er en del av denne
valideringsprosessen (Kvamme et al., 1998 ). Ved validering undersgkes det om instrumentet,
her spagrreskjemaet, maler det som gnskes malt. Valideringen innebzrer en reflektert
vurdering av hvilke valideringsmater som er relevante i en bestemt undersgkelse, anvendelse
av konkrete valideringsprosedyrer og avgjerelse i hvilken sosial kontekst en dialog om

validitet bar finne sted (Kvale & Brinkmann, 2009). | forbindelse med oversettelse av to



instrumenter om etterlevelse av helserad for hjertesviktpasienter, fra USA, til norsk
undersgkte Nord, Jerpseth og Fagermoen (2012) betydningen av pilottestning fer validering
av de oversatte spgrreskjemaer. To pilotundersgkelser ble gjort. Kulturell tilpasning ble
oppnadd gjennom fokusgruppeintervju hvor fire pasienter deltok og ga feedback. Strukturerte
intervjuer og apne spgrsmal i tillegg med 16 pasienter kartla gnskede prosedyrer angaende

rekruttering av pasienter og elementer i datasamlingsprosessen.

3.8. Reliabilitet
Konsistensen og paliteligheten til en forskningsrapport, intra - og intersubjektiv reliabilitet,
henviser til om et gitt resultat kan oppnas pa andre tidspunkter og av andre forskere ved hjelp
av den samme metode (Kvale & Brinkmann, 2009).

Reliabiliteten har a gjgre med intern konsistens, det vil si styrken pa relasjonen mellom et
spgrsmal og resten av dimensjonen. Korrelasjonen mellom alle sparsmalene i en dimensjon
males med Cronbachs alfa. Denne bar resultere i et reliabilitetsestimat som er 0,7 eller over.
Jo hgyere alfa — verdien er, jo sterkere er korrelasjonen mellom spgrsmalene i dimensjonen
(Danielsen, lversen, Bjertnas, 2009).

Reliabiliteten pavirkes av tilfeldige malefeil. For eksempel kan respondenter huske feil nar
de blir spurt om forhold de har god oversikt over, intervjuere kan notere feil, spgrreskjemaer
kan vare uoversiktlige og darlig forklart, eller det kan skje feil i forbindelse med den
elektroniske dataregistreringen.

Hvis sperreskjema ikke kun bestar av enkeltspgrsmal ma test - retest brukes for & male dets
reliabilitet. Man kan slik se om resultatskarene for det samme spgrreskjema er omtrent de
samme pa to tidspunkt. Det er ikke klare regler for hvor lang tid det skal ga mellom farste og
andre utsendelse av spgrreskjema til aktuelle respondenter. Likevel er det enighet om at det
ikke bar veere sa kort tid at de tydelig kan huske hva de svarte farste gang, men heller ikke sa
lang tid at deres helsetilstand eller erfaringsgrunnlag kan ha endret seg vesenlig. | praksis vil
det ga minimum to uker mellom farste og andre utsendelse i en postal sparreundersgkelse
(Streiner & Norman, 2008).

4. TEORIBASERTE INSTRUMENTER
Forskjellige teorier er blitt brukt som utgangspunkt for instrumentutvikling. Det meste av data
som blir analysert kvantitativt har i utgangspunktet vert basert pa kvalitative data, og av og til

stimulerer teorier forskere til a gjere nye studier (Polit & Beck, 2008). | det fglgende



beskrives kort tre teorier som er blitt brukt som overordnet guide for a utvikle spgrreskjema.
Innefor disse tre er det blitt utviklet en rekke instrumenter pa tvers av diagnosegrupper og
land.

Teoriene har dannet grunnlag for utdannings- og veiledningsprogrammer for pasienter og
pargrende. Lorig leder et forskningssenter for pasientutdanning ved Stanford universitet i
California, USA. Hun har med grunnlag i Banduras teori om mestringstro utviklet et
leeringsprogram, Chronic Disease Self Management Program (CDSMP) for personer med
kroniske lidelser (Lorig & Holman, 2003). Programmet er oversatt til flere sprak. Det brukes i
flere land, hvor ledere gjennomgar opplering og blir sertifisert, blant annet Norge og
Danmark (Lerdal & Fagermoen, 2011). Leeringsprogrammet er evaluert i flere studier og har

vist seg a ha hatt effekt pa livstilsendringer.

4.1. Health Belief Model
Pa 50-60 tallet i USA forsket Rosenstock og kolleger pa problemstillinger knyttet til bruk av
forebyggende helsetjenester. Helsemyndighetene var opptatt av hvorfor en stor andel
mennesker ikke deltok i kartlegging og forebygging av for eksempel tuberkulose, cervix-
canser, polio, reumatisk feber og etter hvert influensa. | samarbeid med Becker utviklet
Rosenstock ”Health Belief Modellen” (HBM), som har dannet grunnlag for utviklingen av en
rekke instrumenter som kartlegger personers etterlevelse av helserad. | falge modellen er
hjelpsgkende atferd pavirket av en persons oppfattelse av en trussel, forarsaket av et
helseproblem, og gevinsten av handlinger som tilstreber & redusere trusselen. 1 modellen er
innbefattet personens oppfattet mottakelighet, oppfattet alvorlighetsgrad, oppfattet fordeler og
omkostninger, motivasjon og evne til handling. Motiverende faktorer som er blitt identifisert
er blant annet pasienttilfredshet og sosiodemografiske faktorer (Polit & Beck, 2008). Ved
oppfattet mottakelighet forstas en persons persepsjon av at et helseproblem gjelder for
vedkommende eller at diagnosen er eksakt. VVed personlig mottakelighet vil en handling ikke
inntreffe med mindre personen oppfatter at alvorlighetsgraden vil medfare alvorlige
kroppslige eller sosiale konsekvenser. Oppfattet fordeler er personenes tro pa at en gitt
behandling vil kurere sykdommen eller bidrag til & forebygge den. Oppfattet omkostninger er
kompleksiteten, varigheten og tilgjengelighet av behandlingen (Rosenstock, 1975). Det har i
mange sammenhenger vist seg at hvis det koster en pasient mer a gjgre det helsepersonell
anbefaler enn det vedkommende far igjen ved etterlevelse s& orker pasienten ikke. Health
Belief Modellen har i sitt forsgk pa a forklare, forutsi og pavirke helserelatert atferd frembrakt

mye forskning. Bruken av den har ofte gitt signifikante resultater skjent graden av variasjon
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som er kommet til uttrykk, varierende fra studium til studium, ofte har veert lavere enn
forventet. Denne variabiliteten kan skyldes at det ikke har lyktes & inkorporere begrepet
mestringsforventninger/mestringstro i modellen (Rosenstock, Strecher, Becker, 1988).
Champion (1985) identifiserte holdninger til brystselvundersgkelse og brystkreft i forhold
til hyppigheten av brystselvundersgkelse. Bennett, Milgrom, Champion og Huster (1997)
undersgkte etterlevelse av medisinbruk og diett hos pasienter med hjertesvikt. Bennett, Hays,
Embree og Arnould (2000) undersgkte effekten av et tilpasset intervensjonsprogram for &
forbedre etterlevelse (compliance) av selvhjelpsregime anbefalt til pasienter med
hjertesykdom. Ali (2002) kartla hva som kunne predikere preventiv atferd i forhold til hjerte-

kar lidelser hos kvinner mellom 50 og 69 ér.

4.2. Sosialkognitiv laeringsteori
Bandura forklarer i sin sosiale kognitive teori menneskers atferd ved bruk av begrepet self
efficacy, pa norsk oversatt til mestringstro - eller forventninger. Begrepet fokuserer pa
personens tro pa sin egen kapasitet til a utfgre en bestemt handling, for eksempel slutte med &
rgyke. Fire faktorer som virker inn pa en persons kognitiv vurdering av mestringstro ble
identifisert av Bandura. For det farste personens egen mestringserfaring og etterfalgende den
verbale overbevisning, omfattende stgtte og oppmuntring fra andre. Til slutt vikarierende
erfaring det vil si 4 ha sett andre, som det er naturlig & sammenligne seg med, utfare samme
oppgave og fysiologiske og affektive tegn som for eksempel smerte og angst. Betydningen av
mestringstro er blitt undersgkt i forhold til helseatferd som rgykeavvenning, vektkontroll og
mestring av kronisk sykdom (Polit & Beck, 2008). Mestringstro former resultatene som
personer forventer deres anstrengelser skal medfare (Bandura, 2004 ).

Lorig, Chastain, Ung, Shoor og Holman (1989) kartla helseutfall og selvmestringstro, hos
pasienter med artritt, etter et hjelpe- og undersvisningsprogram fundert pa Banduras sosiale
kognitive teori. Helse og skare pa mestringstro bedret seg i lgpet av selvhjelpskurset og
forbedringene korrelerte med hverandre. Carroll (1995) beskrev og testet en recovery modell i
forhold til eldre over 65ar som hadde gjennomgatt bypass operasjon. Tsay og Healstead
(2002) undersgkte sammenhengen mellom mestringstro og depresjon og livskvalitet hos
pasienter som gikk i bloddialyse. Miller og Newton (2006) undersgkte smerte i relasjon til

kjgnn, mestringstro og sosialisering gjennom livsforlgpet.
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4.3. Sense of coherence

Sosiologen Antonovsky var opptatt av hvorfor noen mennesker overvinner motstand, kriser
og voldsomme begivenheter uten a bli syke. Kunne det skyldes forskjeller i motstandskraften
betinget av arv og miljg. Om det var slik, hvordan pavirker disse forskjeller var
motstandskraft nar vi utsettes for psykososialt stress. Kan forskjellene males og er det mulig a
styrke motstandskraften? | fglge Antonovsky (2000) avhenger motstandskraften av det
enkelte menneskets opplevelse av sammenheng (Sense of Coherence). Dette begrep
innbefatter menneskets opplevelse av tilvaerelsen som forstaelig, meningsfull og handterbar. |
1979 presenterte han i boken “Health, Stress and Coping” sin salutogenetiske modell. Hans
utgangspunkt var forskningsdata som indikerte at pa et hvilket som helst tidspunkt er minst en
tredjedel av befolkningen i alle moderne, industrielle land syke. Ut fra patologisk orientering
prgver man a forklare hvorfor mennesker blir syke. En salutogenetisk orientering derimot spar
hvorfor befinner mennesker seg i den positive ende av et kontinuum, god helse — darlig helse.
Antonovsky mente at alle mennesker med eller uten sykdom kan erfare helse og at
opplevelsen av sammenheng kan ses pa som en bestemmende faktor for den enkeltes helse. |
1987 lagde han The Orientation to Life Questionnaire. Instrumentet finnes i 2 versjoner, et
med 29 utsagn og et med 13 utsagn. Forskjellen er antall utsagn innenfor menings-, forstaelse-
og handterbarhetsaspektet (Feldt& Rasku, 1998). Sparreskjemaets reliabilitet og validitet er
funnet & veere tilfresstillende (Eriksson & Lindstrom, 2005). Instrumentet maler hvordan
mennesker mestrer stressende situasjoner og fortsatt greier a holde seg friske. En har sett at
SOC gker med hgyere alder. Det kan ha sammenheng med at livserfaring har betydning for
hvordan mennesker forholder seg til vanskelige livssituasjoner.

| en studie undersgkte Bengtsson og Hansson (2001) begreps- og forutsigbarhetsvaliditeten
i Sense of Coherence begrepet. Studien var randonomisert med et utvalg av mennesker med
schizofrenidiagnose som bodde i lokalsamfunnet. For & male forutsigbarhetsvaliditeten i
forhold til den enkeltes helse ble livskvalitet, tilfredshet med helsen, global velvere og global
psykososial fungering malt. Hva gjelder begrepsvaliditeten ble mestring, selvtillit, sosial
integrasjon og psykopatologi kartlagt. Et av studiens hovedfunn var at det var signifikant
sammenheng mellom respondentenes mestring, selvtillit, sosial integrering og opplevelse av
sammenheng i livet. Det var ingen klar sammenheng med respondentenes psykopatologi. Et
annet funn var at den enkeltes opplevelse av sammenheng, som bade ble malt ved intervju og
selvrapportering, var signifikant forbundet med livskvalitet, tilfredshet med somatisk og

psykisk helse og global velvaere og fungering. Studien viste at det er viktig at hjelpe- og
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stattesystemer ikke bare fokuserer pa tiltak som gjer det mulig for pasienter & gke sin
forstaelse og mestring, men ogsa medvirke til en gkt opplevelse av mening i deres liv.
Eksempel pa andre studier som er gjort kan kort nevnes falgende: Dantas, Motzer og Ciol
(2002) undersgkte forholdet mellom livskvalitet, SOC og selvrespekt hos personer som hadde
hatt en bypass operasjon hvor det var blitt transplantert vev. Andrén og Elmstal (2005)
undersgkte forbindelsen mellom byrde, helse og SOC hos personer som tok seg av
hjemmeboende demente familiemedlemmer. Nygren, Jonsén, Gustafson, Norberg og
Lundman ( 2005) kartla hos 125 deltakere pa 85 ar eller eldre evnen til & hente seg inn
(resilience), SOC, mening med livet og selvovervinnelse i forhold til fysisk og psykisk helse.
Drageset, Espehaug og Kirkevold (2012) har sett pa forholdet mellom depressive symptomer,
SOC og emosjonell og sosial ensomhet hos mennesker, uten kognitiv svekkelse, som bor pa

sykehjem.

5. BRUKERUNDERS@KELSER | PSYKISK HELSEVERN

A innhente informasjon ved & sende sparreskjemaer postalt kan by pa flere metodologiske
problemer som for eksempel lav svarprosent. Det har de senere ar vist seg at denne
datainnsamlingsmetode ofte bare gir en svarprosent pa 30 — 40 % (Johannessen, 2009).
Svarprosenten avhenger ogsa av om noen av spgrsmalene er ubesvarte (missing) eller om det
er gitt ungyaktige svar som ikke kan brukes.

Sparreundersgkelser i psykisk helsevern har ofte lav deltakelse. Nar mindre enn halvparten
av de spurte svarer blir representativiteten tvilsom. Det er ogsa pavist strukturelle skjevheter i
utvalget i flere store helseundersgkelser ved at personer med alvorlige psykiske lidelser,
personer med rusmisbruk og personer med kognitive problemer er underrepresentert.
Personlig intervju som datainnsamling har vist seg a gi hgyere svarprosent, men samtidig kan
en slik metode gi feerre kritiske tilbakemeldinger fra den som blir intervjuet, og saledes gi en
kunstig hgy tilfredshet (Bjertnas, Garratt, Johannessen, 2006). Med lav svarprosent fglger en
hgy andel tapte data. Problemer relatert til meningsklarhet blir kanskje ikke oppdaget far etter
at data er innsamlet, men denne ulempen kan reduseres eller elimineres gjennom ngye
pilottesting. Sperreskjemaer kan bare brukes overfor personer som kan lese og skrive. Dette
kan begrense bruken overfor utvalg som ogsa er av interesse for sykepleiepraksis og forskning
(Waltz, Strickland, Lenz, 2005).
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5.1. Prosjekt med brukermedvirkning
Forut for utarbeidelsen av sparreskjemaet, The questionnaire about the process of recovery
(QPR), ble et prosjekt med tittelen “Researching recovery from psychosis: a user-led project”
utfart, der brukere medvirket (Pitt, Kilbride, Nothard, Welford, Morrison, 2007). Hensikten
med prosjektet var a gjare en studie om bedring fra brukernes perspektiv. Malet var a utforske
de personlige erfaringene personer med psykose hadde vedrgrende bedring, & definere bedring
fra et brukerperspektiv, & identifisere temaer assosiert med bedringsprosessen utefra
individuelle beretninger og endelig a viderebringe funnene for a informere fremtidige
praksisfelt. En komité av brukere fra psykisk helsevern ble etablert. Den skulle bestemme
tema, gi veiledning vedrgrende studiens design og ha tilgang/pavirkning pa analysene. Syv
brukere, 2 kvinner og 5 menn mellom 18 og 65 ar, deltok i studien og det ble foretatt semi
strukturerte intervjuer i 45 til 60 minutter.

Funn fra intervjuene viste at bedring er en gradvis og ujevn personlig forandringsprosess,
som oppleves i stadier. Det er snakk om vendepunkter og milepeler uten en endelig slutt.
Bedring er et relativt begrep som oppleves forskjellig fra person til person.

Bedringsprosessen utfordrer ogsa hva andre personer tror om den sykes erfaring med mental
sykdom og en endring i deres oppfatning av at bedring er mulig. Bedring kan omfatte en
prosess fra sosial ekskludering til sosial inkludering. Ekskludering kan vise seg ved at lidelsen
farer til arbeidslgshet, avhengighet av trygdeordninger og manglende sosialt nettverk.
Inkludering derimot omfatter blant annet arbeid og dermed bedre gkonomi og starre sosialt
nettverk (Pitt et al., 2007).

Deltakerne i prosjektet gav uttrykk for behov for forandringer i psykisk helsevern hva
gjaldt holdninger og behandlingstilneermninger. Det er gnskelig med en mer samarbeidende
tilneerming, sterre kontinuitet i behandlingen, beskyttelse mot a bli skadet av de ansatte, flere
behandlingstilneermninger som alternativ til den medisinske modellen, mer vektlegging og
veiledning/tilrettelegging av bedring og mer brukermedvirkning. Tre ngkkeltema ble
identifisert: Gjenoppbygging av selvet, Gjenoppbygging av livet og Hap om en bedre fremtid
(Pitt et al., 2007).

Bade Deegan (1988) og Lauveng (2011) har fremhevet hap som en viktig faktor i
bedringsprosessen. Deegan uttalte at et lite skjart glimt av hap kommer til syne og lover at det
kan veere noe mer enn bare mgrke. Dette er den tredje fasen i bedringsprosessen; dette er
mysteriet og nadegaven. All snakkingen og fagspraket i psykiatrien, psykologien,
sosialarbeidet og vitenskapen kan ikke oppveies av dette fenomenet av hap. De som er blitt

bedre vet at denne nadegaven er virkelig. De lever den og den er deres delte hemmelighet.
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Laueng skriver hvordan det for henne, som ikke greide a bo alene eller ga en liten tur utenfor
avdelingen pa egen hand til tross for flere ars innleggelse i institusjon, hgye doser med
nevroleptika og mange ar i terapi, var en enorm forskjell pa a ha et hap om et annet liv — en

drem a holde fast ved, et mal til a gi livet menig — og det a ikke ha et hap.

5.2. Utvikling og bruk av instrumentet The Questionnaire about the process of recovery
| det videre vil jeg gjennomga det brukerutviklede sparreskjema QPR. Til tross for gkt
vektlegging pa brukerdefinerte utfall fokuserer bedringsutfall primart pa symptombaserte
mal. Selv om adskillige brukerdefinerte bedringsmal er blitt utviklet, er fa utviklet spesielt for
mennesker som har psykoseerfaringer. Neil et al., (2009) refererer til Allott og Loganatham
som har foreslatt at forskning vedrerende méal pa bedring m4 “’skreddersys” mennesker med
like erfaringer. De mener derfor at mal pa bedring innenfor fysiske sykdommer ikke kan
gjelde for personer med psykiske problemer.

Hensikten med utvikling av sperreskjema om bedringsprosessen var a utvikle og validere et
kortfattet instrument i samarbeid med brukere. Personer som hadde veart igjennom psykose
ble dybdeintervjuet om sider som var meningsfulle for dem nar det gjaldt det & bli bedre. Det
er uvisst hvor mange spgrreskjemaer som ble delt ut under utarbeidelsen av sparreskjema om
bedringsprosessen, men 126 skjema kom i retur. Dette var kanskje et litt lavt antall som
forutsetning for faktoranalyse. Imidlertid indikerte Chronbach’s Alpha god intern konsistens.
En del besvarelser var mangelfulle og ble derfor kassert. Et hundre og elleve (88 %)
respondenter fullfarte besvarelsen. Instrumentet ble validert mot 9 andre bedrings- og
livskvalitetsinstrumenter. Det ble funnet signifikante korrelasjoner unntatt mellom QPRs
(Questionnaire about the Process of Recovery) interpersonlige subskala og SQLSs (The
Schizophrenia Quality of Life Scale) motivasjon - og energi subskala. Dette kan skyldes at
QPRs interpersonlige subskala maler hvordan bedring blir lagt til rette av interpersonlige
prosesser, mens motivasjon og energi blir oppfattet som intrapersonlige faktorer.

Utsagnene i et sparreskjema ble formulert med brukernes egne ord og ferst utviklet til et 25
utsagn selvrapporteringsskjema. Etter faktoranalyse av 111 fullverdige utfylte skjema bestod
det ferdige instrumentet av 22 utsagn fordelt pa to subskalaer: Intrapersonlige (dekket av 17
utsagn) og Interpersonlige (dekket av 5). Det intrapersonlige omfatter tanker og falelser i
personen selv og oppgaver vedkommende er ansvarlig for & utfere og som fullfares med den
hensikt & gjenoppbygge ens liv. Det interpersonlige relaterer til personens ferdighet/mulighet
til a reflektere over sin verdi i den ytre verden og hvordan bedring blir fremmet ved hjelp av

ytre prosesser og mellommenneskelige forhold til andre.
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Sperreskjemaet ble testet for reliabilitet og validitet. Resultatene her viste at det er sterk
sammenheng med generell psykologisk velbefinnende, livskvalitet og empowerment, her i
betydningen a ha kontroll over eget liv, som er viktige faktorer i bedringsprosessen hos
personer med psykoselidelser (Neil et al., 2009). Respondentene, som spgrreskjema ble
utarbeidet sammen med, definerte bedring som noe mer enn bare fraver av symptomer og
foreslo at gkt livskvalitet og empowerment ble innbefattet i bedringsprosessen.

Skaleringen var helt lik for alle 22 variablene; de positive verdiene var systematisk plassert
pa hayre side av skalaen. Instruksjonen til spgrreskjema var plassert aller farst og det ble gjort
bruk av lukkede utsagn. Det innebar at respondentene kunne velge det svaralternativ som
passet best for deres situasjon. Hadde derimot utsagnene veert apne kunne respondentene ha
svart med sine egne ord, sakalt narrativ mate. Utsagnene er plassert slik at det startes med
utsagn som omhandler de positive aspekter ved navaerende tilverelse. Dernest dreier det seg
om forholdet til andre mennesker og avslutningsvis igjen utsagn knyttet til mestring.

Temaene i sparreskjemaet er forenlige med tema som man har kommet frem til i kvalitative
studier om bedring fra psykoser. Bedringsprosessen omfatter bade indre og ytre forhold, som
skaper prosessen. Disse forhold har en gjensidig effekt. Nar farst bedringsprosessen er erfart
hos den det gjelder, kan den selv bli en faktor som ytterligere omformer bade indre og ytre
forhold (Davidson, Borg, Marin, Topor, Mezzina, Sells, 2005; Jacobsen& Greenley, 2001).
Funnet av hgy intern konsistens blant utsagnene i spgrreskjemaet stetter tesen om at de
enkelte komponenter i bedringsprosessen ikke er uavhengige av hverandre, men
ngkkelelementer som interagerer med hverandre og slik legger til rette for en bedringsprosess
(Pitt et al., 2007). At sparreskjemaet har utsagn av intrapersonlig og interpersonlig art stetter
tidligere empirisk forskning om bedring hvor intrapersonlige faktorer slik hap, kontroll over
eget liv, tillit og mal og interpersonlige faktorer som tilknytning/tiltro til andre, og andres
omsorg og hjelp anses som ngkkelkomponenter i bedringsprosessen (Jacobson & Greenley,
2001; Jerrell, Cousins, Roberts, 2006 ; Resnick, Fontana, Lehmann, Rosenheck, 2004;
Resnick, Rosenheck, Lehman, 2004; Spaniol, Wewiorski, Gagne, Anthony, 2002; Tooth,
Kalyanasundaram, Glover, Momenzadah, 2003).

Dominansen av intrapersonlige utsagn kan forstas som en fglge av at bedring i overveiende
grad er en tilfriskningsprosess av ens eget sinn, som mye omhandler personens egne falelser
og tanker om seg selv og andre. Indre eller intrapersonlige faktorer har intervjuede personer
selv beskrevet som hap, helbredelse/heling, empowerment og tilknytning til andre mennesker.
Bedring handler i fglge Anthony (1993) om en dyp, personlig og unik endringsprosess som
gjelder personenes egne holdninger, verdier, falelser, mal og/eller roller.
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Selvforakt, selvkritikk, skam- og skyldfglelse er ofte til stede ved psykisk lidelse. Kognitiv
terapi har de senere ar, i Norge, fatt gehar som en adekvat behandlingsform for personer med
psykiske lidelser. Et viktig mal i terapien er a fa pasienten til & forholde seg utforskende og
sparrende til sitt liv, sine tenkemater og sin egen indre samtale. Personen skal i stgrre grad bli
i stand til & gi seg selv bekreftelse, statte og forstaelse, og samtidig, i starre utstrekning, greie
a involvere seg i og bruke sine sosiale nettverk. Den gode terapeutiske samtalen kjennetegnes
ved at den stimulerer til konstruktive og stettende indre samtaler, og til utforskning og
refleksjon vedrgrende egne tanker og holdninger. Den gir hap om at endring er mulig og mot
til & gjennomfare endring (Wilhelmsen, 2005 ).

QPR ble oversatt og anvendt i en norsk studie av bedringsprosessen hos personer tidligere
innlagt med alvorlige psykiske lidelser. Studien hadde et beskrivende og korrelerende design.
Hensikten med studien var a kartlegge elementer i bedringsprosessen hos pasienter, med
schizofrenidiagnose, utskrevet fra en psykiatrisk institusjon i Norge, i perioden 1999 — 2009.
Psykometriske egenskaper ved det oversatte sparreskjema (QPR) ble vurdert og diskutert av
fire eksperter (face validity). Det ble gjort bruk av standardiserte oversettelsesprosedyrer
ettersom instrumentet ble oversatt av tospraklige eksperter pa tema som Beaton, Bombardier,
Guillemin, Ferraz, (2000) foresléar. Alle variabler i QPR hadde Cronbach’s alpha 0.91. For
subskala intrapersonlige variabler var skaren 0.90 og subskala interpersonlige variabler 0.73
hvilket indikerte ”god” intern konsistens. Sprak og forstaelsen av utsagnene i det oversatte
instrument ble testet i en pilotundersgkelse. Fem personer, som gikk i poliklinisk behandling
etter & ha veert innlagt i avdelingen for behandling av psykose, leste og kommenterte
sparreskjemaet. De gav alle uttrykk for at sprak og utsagn var forstaelig. Pilotstudien var kun
rettet mot tydelighet i sprak, ikke rekruttering og datasamlingsform.

| studien ble svar pa hvert enkelt utsagn gradert etter en fempunkt Likert skala med
svaralternativene sterkt uenig, uenig, verken enig eller uenig, enig, sterkt enig. Det kan
kanskje vaere problematisk med en slik skala, da det kan bli overvekt av positive eller
negative svar. Likedan kan midtfeltet veere for ngytralt eller representere en verden med gode
og darlige dager med bade/og synspunkter. Det kan tenkes at respondentene er sann passe
mellomforngyde eller har en blanding av positive og negative synspunkter. Pa den annen side
kan en ved utelatelse av dette svaralternativet risikere a miste en del respondenter.

Sekstitre personer fra studien, tilsvarende en svarprosent pa 25, returnerte sparreskjema i
utfylt stand. Respondentene representerer en sarbar gruppe pasienter som ofte har vart
igjennom et sveert dramatisk sykdomsforlgp. Ved forespgrsel om deltakelse i en studie kan

vonde og ubehagelige minner bli vekket. De vil kanskje av den grunn ikke gnske a svare. Fem
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tidligere pasienter ringte og sa de ikke gnsket a svare. Ytterligere to tok kontakt etter
purringen med samme beskjed. En respondent hadde revet i stykker spgrreskjema og sendte
det retur med en henstilling om a fa veere i fred. En annen sendte et brev der vedkommende
oppga a ha blitt frisk "pa tross av og ikke pa grunn av”’ behandlingsopphold i avdelingen.

Sammen med spgrreskjema ble det sendt et eget ark med noen tilleggssparsmal. Et
spgrsmal var om det var noe respondentene hadde savnet a bli spurt om. Nitten tidligere
pasienter svarte. Mange ga uttrykk for at de savnet a bli spurt om virkning/bivirkning av
medisiner. De gnsket ogsa a kunne forklare sin bedringsprosess, og hva som hadde hjulpet/
ikke hjulpet i behandlingen. Videre savnet de spgrsmal om de hadde tatt utdanning etter
utskrivningen, hvordan de fungerte i arbeidslivet og hvor mye de orket & jobbe etter
utskrivningen.

Forfatterne av spgrreskjemaet anbefaler det til bruk i sa vel klinisk praksis som i
forskningsgyemed. | klinikken kan sparreskjema anvendes som et verktay som hjelper folk til
a apne seg, gir dem struktur og tilbyr et fokus for individuelle mal som det kan arbeides mot.
Innenfor forskning kan sperreskjemaet anvendes for a utvide og legge til evidensgrunnlag for

omradet bedring etter psykose.

6. OPPSUMMERING

| kvantitativ forskning er det mest vanlig & bruke instrumenter som allerede er blitt
psykometrisk testet og utprgvd i studier. Det oversatte engelske spgrreskjema, QPR, innfridde
kravene til validitet, reliabilitet og spraklig/ kulturell tilpasning. Ved a se nermere pa
instrumentutvikling generelt og noen teorier brukt som utgangspunkt for instrumentutvikling
kom en fram til at denne type teoriutviklede instrumenter er egnet til & utvikle teoriene videre
i forhold til personer i ulike livssituasjoner.

Studier vedrgrende hva som hjelper mennesker med psykiske lidelser kan eksemplifiseres
med undersgkelser som far frem pasienterfaringer pa ulike mater, enten ved kvalitative
dybdeintervjuer eller ved a utvikle instrument sammen med brukere. Det er blitt mer vanlig at
profesjonelle tar brukere med i utarbeidelse av spgrreskjemaer, slik tilfellet er med
instrumentet brukt i studien. Da kan en mer eksakt fa kartlagt hva som er det mest essensielle
a sparre om. QPR gjorde det mulig a undersgke samme fenomenet, bedringsprosess, i et annet

land.
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Emne: Gjennomfgring av forskningsprosjekt

Det vises til ditt forskningsprasjekt, "Hva hjelper pasienter i deres bedringsprosess”.
Yi gir med dette tillatelse til prosjektet, og ser fram til 3 dra nytte av de resultater prosjektet vil frembringe.
Lykke til
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Ingar Tufte

Avdelingssjef
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Vedlegg 3 Svar fra REK

Fra: post@helsefarckning etkkom.na [mait:post@hekefarskning etkkom.nal
Sendt: 7. juli 2010 1137

Til: Askham Kirstin

Emne: REK sgr-gat REK Srflst

Hei

3lik denne saken er heskrevet, kan den gjennomfsres innenfor ramen av det son kalles kvalitetssikring eller aystewatisk
giennowgang av gitt behandling, For & giennomfere tiltak av demne typen trenges det ingen serskilt godkjenning fra RER.
Det er institusjonens ansvar & ssrge for pa vanlig mdte at tiltaket folger gieldende requleringer for hehandling av
deltakere og opplysninger om dem.

Hvis dataene ma opphevares avidentifisert, dvs. med en kodenskkel komee prosjektet inn under personopplysningsloven og det
1a forelegges NSD/PVO, Hvis sperreskiewaene Xan hesvares anonymt trenges ingen godkienning.

Iivh

Jargen Hardang
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KVALITETSSTUDIE OG ANNEN FORSKNING ENN MEDISINSK

OG HELSEFAGLIG FORSKNING
INTERNKONTROLL OG FORANKRING AV FORSKNINGSANSVAR (OBLIGATORISK)

Til: Kirstin Askham

Kopi: Randi Nord

Fra: Stab forskning, innovasjon og utdanning

Dato: 5. november 2010

Offentlighet: Ikke unntatt offentlighet

Sak: Internregistrering OUS vedr. forskningsprosjekt
Saksnummer ePhorte: 2010/24567

Forskningsprosjektet:
”Hva hjelper pasienter i deres bedringsprosess"

Viser til innsendt sgknad om igangsetting av forskningsprosjekt ved
Oslo universitetssykehus. Det fglgende er den formelle interne forankringen av sgknaden.

o Stab forskning, innovasjon og utdanning sikrer internkontrollen og ivaretar
ngdvendig forankring av foretakets forskningsansvar.

e Personvernombudet tilrar databehandlingen og gir betingelser for bruk og lagring av
personopplysninger.

Oppfylling av fglgende forutsetninger ligger til grunn for den interne forankringen av
studien:

Personvernombudet har vurdert studien til kun a benytte anonyme opplysninger.
Databehandlingen reguleres saledes ikke av personvernlovgivningen.

Skjema skal lagres pa forskningsserver pa Ulleval.



Seksjon for biobank og registerstatte har vurdert studien til ikke a vare relevant i forhold
til opprettelse av forskningsbiobank.

Enhet for klinisk forskningsstatte/GCP har vurdert studien til ikke a veere klinisk

utprgving av legemidler til mennesker, og studien er ikke sgknadspliktig til Statens
legemiddelverk.

Studien er registrert i sykehusets offentlig tilgjengelig database over
forsknings- og kvalitetsstudier (ForPro).

Lykke til med studien!

Med vennlig hilsen
Mette B. Stinessen
Seniorradgiver

Stab forskning, innovasjon og utdanning
Oslo universitetssykehus HF
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Deres ref.: Bankgiro: 6468 05 00205

Angiende seknad om tillatelse til 4 gjore pilotstudie

Avdeling for fgrstegangspsykoser, poliklinisk seksjon, gir sin tillatelse til at du i forbindelse
med ditt forskningsprosjekt “Hva hjelper pasienter i deres bedringsprosess” kan gjgre en
pilotstudie pa noen pasienter som gar i poliklinisk behandling. Formalet er a validere et
spgrreskjema som er oversatt fra engelsk til norsk.

Tillatelsen gjelder a dele ut et sp@rreskjema til 5 pasienter. Dette spgrreskjemaet er en
evaluering av det oversatte skjemaet.

Anne Kristine Walseth

Overlege/seksjonsleder AFP, poliklinisk seksjon
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Vedlegg 6 Forespgrsel om deltakelse i spgrreundersgkelse om bedringsprosessen

FORESPYRSEL OM DELTAKELSE | EN SPGRREUNDERSGKELSE OM
BEDRINGSPROSESSEN

Bakgrunn:

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i en undersgkelse ved Avdeling for
farstegangspsykoser, tidligere Lien psykiatriske behandlingssenter, Oslo universitetssykehus.
Grunnen til at du far denne foresparsel er at du tidligere har veert i behandling ved avdelingen.
Hensikten med studien er & undersgke bedringsprosessen, det vil si hva som hjelper til bedring
og hva som ikke hjelper sa mye.

Hva innebaerer undersgkelsen:

Du har fatt et sparreskjema som omhandler bedringsprosessen samt noen
bakgrunnsopplysninger. Vi stiller ogsa noen tilleggsspgrsmal, pa et eget ark, som det er fint
om du vil svare pa.

Vi setter stor pris pa hvis du, ved & delta i undersgkelsen, kan hjelpe oss med denne
innhenting av informasjon om bedringsprosessen.

Mulige fordeler og ulemper:

Du vil ikke ha noen spesielle fordeler av undersgkelsen, men den kan veere med a kartlegge
hva som er viktig i en bedringsprosess. Samtidig kan funnene veere en hjelp, i fremtiden, for
avdelingen til & gi mer malrettet behandling.

Hva skjer med informasjonen om deg:

Besvarelsen er anonym. Det betyr at all informasjon vi far er uten navn, fadselsnummer eller
andre opplysninger som kan fortelle hvem du er.

Informasjonen som registreres skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med studien.
Data slettes etter at besvarelsen er ferdiganalysert.

Frivillig deltakelse:

Det er frivillig & delta i sperreundersgkelsen. Dersom du kan tenke deg a delta ber vi deg
svare pa spgrreskjemaet og det ekstra arket med tilleggsspgrsmal. Vennligst legg
sparreskjemaet og arket med tilleggsspersmalene i den vedlagte svarkonvolutten og send til
avdelingen innen 29. november 2010.

Har du noen spgrsmal kan du kontakte prosjektleder Kirstin Askham, tIf: 22 93 10 19 eller
avdelingens sekreteer, tIf: 22 93 10 00.

Utfallet av undersgkelsen:
Du har rett til & fa informasjon om resultatet av undersgkelsen. Hvis du gnsker det, ta kontakt
med avdelingen pa telefon 22 93 10 19/22 93 10 00.



SPORRESKJEMA OM BEDRINGSPROSESSEN

Vi har utviklet dette sparreskjema i den hensikt a fa en bedre forstaelse av bedringsprosessen;
hva hjelper til bedring og hva hjelper ikke sa mye. Alle er forskjellige og det vil veere
forskjeller for alle.

De ulike utsagn i dette skjema ble utviklet gjennom en prosess hvor man intervjuet brukere
om deres ulike veier til bedring.

Vi haper at ved a fylle ut dette spgrreskjema sa vil du hjelpe oss & fa informasjon som er
viktig for deg og din egen bedring. Ikke alle omrader i skjema vil vare viktige for deg siden
folk er forskjellige. Sperreskjema skal ikke brukes til noe mot dine gnsker.

Hvis du kunne tenke deg a fylle ut skjema, veer sa snill a ta deg litt tid til & tenke over og
summere opp hvordan ting er for deg for tiden, serlig de siste 7 dager, med hensyn til din
egen mentale helse og bedring.

Veer vennlig a svare pa de fglgende utsagn ved a krysse av i den ruten som best beskriver din
erfaring.

Sterkt Uenig | Verken |Enig Sterkt
uenig enig enig
eller
uenig

1. Jeg har det bedre med meg selv

2. Jeg foler meg i stand til 4 ta sjanser
i livet

3. Jeg klarer & utvikle positive
forhold til andre mennesker

4. Jeg faler meg mer som en del av
samfunnet enn som isolert

5. Jeg klarer & hevde meg selv

6. Jeg faler at livet mitt har en hensikt

7. Mine erfaringer har forandret meg
til det bedre




Sterkt
uenig

Uenig

Verken
enig
eller

uenig

Enig

Sterkt
enig

8. Jeg har klart & akseptere ting som
har skjedd med meg i fortiden og &
komme meg videre med livet mitt

9. I bunn og grunn er jeg sterkt
motivert for a bli bedre

10. Jeg kan anerkjenne de positive
ting jeg har gjort

11. Jeg er i stand til 4 forsta meg selv
bedre

12. Jeg kan ta hand om livet mitt

13. I tillegg til hjelp og stette fra
helsepersonell og familie kan jeg
skaffe meg det fra andre personer

14. Jeg kan vurdere positive og
negative sider ved psykiatrisk
behandling

15. Jeg faler at mine erfaringer har
gjort meg mer fglsom overfor andre

16. Det & mgte mennesker som har
hatt lignende erfaringer far meg til &
fgle meg bedre

17. Min bedringsprosess har hjulpet
meg til 3 stille spgrsmal ved andres
synspunkter om det a bli bedre

18. Jeg er i stand til & forsta mine
opprivende erfaringer

19. Jeg kan aktivt engasjere meg i
livet

20. Jeg skjgnner at synspunkter blant
enkelte psykiatriske helsearbeidere
ikke er den eneste maten a se ting pa

21. Jeg kan ta kontroll over deler av
livet mitt

22. Jeg kan ta meg tid til & gjere ting
jeg har glede av

Neil et al., 2009 (oversatt med tillatelse fra forfatteren juli 2010).
Oversatt av Nina Aarhus Smeby, PhD & Randi Nord, Amanuensis & Karen Bjgro, PhD &

Ann Faerden, PhD.




Bakgrunnsopplysninger:

Kjonn: L] Mann L] Kvinne Fodselsar:
Sivil status:

|| Gift/ samboende
L] skilt/ separert
L] Enslig/ ugift

Utdanning:
[ Grunnskole || Videregdende/ gymnas L] Hagskole/ universitet

Arbeidssituasjon:
L] 1 arbeid L] Arbeidsledig/ sykmeldt ] Trygdet

Bosituasjon:

|| Bor sammen med noen | | Bor alene

Hvor lenge er det siden utskrivning?

Mindre enn 1 &r ]
1ar
2 ar

3ar

I I O o

Lengre enn 3 ar

Takk for at du fylte ut sparreskjemaet



Tilleggsspgrsmal:

Var utsagnene lette eller vanskelige a forsta?
Lett [] Vanskelig [

Kjente du deg igjen i utsagnene?

Ja L] Nei [

Var det noe du savnet a bli spurt om?

Ja L[] Nei [

Hvis ja kan du si hva:

Var det lett eller vanskelig a gradere svarene?
Lett [] Vanskelig [

P4 en skala fra 1 til 4 pa bedring, hvor syns du, du er?
(Sett kryss ved det tallet som passer for deg.)

1 2 3
Ingen grad Liten grad Stor grad

Du har svart pa dette spgrreskjemaet som kom i posten.

Ville det ha veert bedre om du var blitt ringt til?

Ja [ Nei []

Om du hadde blitt intervjuet pa et avtalt mgtested?

Ja L] Nei []

4
Veldig stor grad



Vedlegg 7 Purring

PAMINNELSE

Hei

Du fikk for noen uker siden en foresparsel om a delta i en sparreundersgkelse om
bedringsprosessen.

Om du allerede har svart kan du se bort i fra denne henvendelsen.

| tilfelle du ikke har svart er vi takknemlig om du kan gjare det
innen 15. desember 2010.

Med vennlig hilsen

Kirstin Askham
Avdeling for farstegangspsykoser
Telefon 22 93 10 19/ 22 93 10 00






