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Oppsummering

Innledning

Kunnskapssenteret fikk hgsten 2013 et hasteoppdrag fra Helsedirektoratet, i forbin-
delse med arbeidet med nasjonale kvalitetsindikatorer for helse og omsorg. Oppdra-
get omhandlet kartlegging av relevante studier, instrumenter og undersokelser i
andre land néar det gjelder maling av brukererfaringer- og tilfredshet pa dette feltet.

Metode

Den korte tidsrammen pa dette prosjektet muliggjorde ikke et systematisk sgk. Vi
har i stedet tatt utgangspunkt i kjent litteratur pa feltet, gjennomfort et usystematisk
litteratursek, samt kartlagt nettsidene til institusjoner i andre land med nasjonalt
ansvar for brukerundersgkelser innenfor pleie og omsorg.

Resultater

I denne kartleggingen har vi identifisert og beskrevet malinger av brukererfaringer i
kommunal helse og omsorg i USA, Sverige, Danmark og Nederland. Langt de fleste
publikasjonene ga et innblikk i hvordan brukererfaringsundersgkelse i helse og om-
sorg varier med tanke pa lengde pa sparreskjema, dimensjoner, svarskala, respon-
denter og hvorvidt instrumentene er psykometrisk testet. I tillegg inkluderer noen
instrumenter spgrsmal om livskvalitet. Alt i alt viser kartleggingen at det er fullt mu-
lig & gjennomfore brukerundersgkelser innenfor det kommunale helse- og omsorgs-
feltet. Den viser et stort antall instrumenter og undersgkelser pa omradet, og omfat-
ter bdde sma lokale undersgkelser og store nasjonale undersgkelser. I Sverige har
det for eksempel blitt gjennomfer standardiserte, nasjonale undersgkelser pa kom-
muneniva siden 2006, og fra 2013 skal undersgkelsen blant eldre bli gjennomfart pa
institusjons- og avdelingsniva.

Samtidig viser kartleggingen at det er flere utfordringer ved & gjennomfere bruker-
undersgkelser pa det kommunale helse- og omsorgsfeltet. De storste utfordringene
er knyttet til at store deler av brukergruppen av kognitive eller helsemessige grunner
ikke kan delta i sparreskjemaundersgkelser, og at mange av institusjonene har et sa
lavt antall brukere at det vil vaere stor statistisk usikkerhet ved estimatene fra under-
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sekelsen. I tillegg kommer rent praktiske og skonomiske aspekter, da det er et stort
antall kommuner og sykehjem/hjemmebaserte tjenester i Norge.

Konklusjon

Vi kan ikke med basis i denne kartleggingen gi detaljerte anbefalinger om metodiske
sporsmal og veien videre i Norge, men vi peker imidlertid pa noen viktige problems-
tillinger som ma avklares:

1. Behov: Det ma vurderes om det er behov for et standardisert, validert
undersokelsesopplegg pa dette omradet i Norge. De andre
problemstillingene avhenger av svaret pa dette sparsmaélet.

2. Formal: Dersom det er behov for dette, ma det avklares hva som skal vaere
formélet med standardiserte undersgkelser framover. Dersom slike
undersgkelser skal levere tall til det nasjonale kvalitetsindikatorsystemet vil
formalet veere gitt. Det ma vurderes hva som er hovednivéet pa dette
omradet: avdeling, institusjon, kommune eller region.

3. Avgrensninger: Det mé besluttes om alle helse- og omsorgstjenester skal
inkluderes (med én gang), eller om det skal gjares avgrensninger i forhold til
type tjeneste og bruker. Det er fullt mulig 4 starte med en deltjeneste, for
eksempel hjemmebaserte tjenester, og sa utvikle og validere etappevis. Det er
ogsa fullt mulig & avgrense pa alder.

4. Pargrende: Det ma vurderes om parerende skal kunne hjelpe brukerne til &
svare eller svare i stedet for brukere som ikke kan svare selv. Generelt bar
pargrende svare ut fra brukerens perspektiv, men det bgr nok ogsa utvikles
egne pargrende-undersgkelser slik som CAHPS har gjort fordi mange
brukere ikke kan delta selv.

5. Utviklingsprosjekt: Det ber avklares om Kunnskapssenterets standard
utviklings- og valideringsmetodikk skal benyttes pa dette omradet. Dette
ligner pa tilneermingen til CAHPS, med litteraturgjennomgang, intervjuer
med brukere, ekspertgrupper og pilotundersgkelser. I utviklingsprosjektet
utredes og testes bade sparreskjema (dimensjoner, formuleringer,
svarkategorier) og datainnsamlingsmetoder (postalt, intervju). Generelt bar
et slikt instrument inneholde viktige temaer for brukerne, inkludert
brukererfaringer og livskvalitet.

6. Kuvalitetsindikatorer: I utviklingsprosjektet ma det ogsa utredes hvordan
brukerundersgkelser kan danne basis for nasjonale kvalitetsindikatorer, gitt
at antall svarere er lavt for mange institusjoner. Dette henger ngye sammen
med hva som er hovednivaet for nasjonale kvalitetsindikatorer pa dette
omradet, se punkt 2 ovenfor.
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Innledning

Bakgrunn

Lov om kommunale helse- og omsorgstjenester palegger kommunene & sgrge for at
personer som oppholder seg i kommunen, tilbys nedvendig helse- og omsorgstjenes-
ter (1). Dette ansvaret omfatter alle pasient- og brukergrupper i kommunen, og det
innebarer en plikt for kommunene til & planlegge, gjennomfare, evaluere og korri-
gere virksomheten (1). Videre heter det i loven at enhver som yter helse- og om-
sorgstjenester skal sgrge for at virksomheten arbeider systematisk for kvalitetsfor-
bedring og pasient- og brukersikkerhet.

En méate & arbeide med kvalitetsforbedring og brukersikkerhet er 4 samle kvalitets-
informasjon om tjenestene for avdekke hvor man jobber bra og hvor det er rom for
forbedringer. Hasten 2011 vedtok Helse- og omsorgsdepartementet (HOD) et nasjo-
nalt kvalitetsindikatorsystem hvis formal skulle vaere a stremlinjeforme arbeidet
med utvikling, formidling og bruk av kvalitetsindikatorer innenfor alle fag- og om-
rédetjenester i helsetjenesten. Det ble opprettet tre arbeidsgrupper i Helsedirektora-
tet, hvorav én egen arbeidsgruppe for utvikling og testing av kvalitetsindikatorer in-
nenfor pleie- og omsorgstjenestene.

Kunnskapssenteret fikk hasten 2013 et hasteoppdrag fra Helsedirektoratet, i forbin-
delse med arbeidet med nasjonale kvalitetsindikatorer for helse og omsorg (2). Opp-
draget omhandlet kartlegging av relevante studier, instrumenter og undersgkelser i
andre land nar det gjelder méling av brukererfaringer- og tilfredshet pa dette feltet.

Organiseringen av kommunale helse- og omsorgstjenester varierer mellom ulike
land, og det gjor ogséd begrepsbruken. Et paraplybegrep i engelsk forskningslitteratur
er imidlertid "long-term care”, og dette ble et ngkkelord i arbeidet med & identifisere
relevante kunnskapskilder. I dette notatet beskriver vi resultatet av kartleggingen,
som grunnlag for vurderinger av hvordan brukerperspektivet kan integreres i det
nasjonale indikatorsystemet p& det kommunale helse- og omsorgsfeltet.
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Begrepsmessig avklaring

Tjenestene som vi ser pa i denne hurtigkartleggingen betegnes ofte som pleie og om-
sorgstjenester. I lovverket omtales imidlertid tjenestene kommunale helse og om-
sorgtjenester. I dette notatet vil termen helse og omsorg bli brukt for a beskrive tje-
nestene kommunene tilbyr. Helt konkret er det helse- og omsorgstjenester som utfa-
res i brukerens hjem, i omsorgsboliger eller tilrettelagte boliger og i heldggnsinstitu-
sjoner (sykehjem) som er under lupen i dette notatet.

Mal med prosjektet

Malet med dette prosjektet er a identifisere og beskrive relevante, systematiske
kunnskapsoppsummeringer for brukerundersgkelser i kommunal helse- og om-
sorg/long term care, i tillegg til & identifisere og beskrive relevante nasjonale syste-
mer og undersgkelser. Studier/undersgkelser beskrives etter ulike parametre, for
eksempel formal, inklusjons- og eksklusjonskriterier, datainnsamlingsmetoder, te-
maer, type sporsmaél og svarkategorier. Kartleggingen avgrenses til sporreskjemaun-
dersgkelser.
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Valg av kunnskapskilder

Den korte tidsrammen pa dette prosjektet muliggjorde ikke et systematisk sgk. Vi
har i stedet tatt utgangspunkt i kjent litteratur pa feltet, gjennomfort et usystematisk
litteratursek, samt kartlagt nettsidene til institusjoner i andre land med nasjonalt
ansvar for brukerundersgkelser innenfor helse og omsorg. I det usystematiske sagket
benyttet vi sgkebasen PubMed med sgkeordene: review, long-term care, satisfaction
og survey. Dette sgket ga 176 treff, hvorav 174 treff ikke var relevante.

Artikkelen, "A Review of Satisfaction Instruments Used in Long-Term Care Settings"
(3), pekte seg ut som spesielt relevant for problemstillingen, og var allerede kjent
ved prosjektstart. Artikkelen er en systematisk gjennomgang av eksisterende til-
fredshetslitteratur innenfor helse og omsorg. I artikkelen gjennomgas undersgkelser
bade med hensyn til omfang, innhold og administrasjon av instrumentene (3). In-
strumentene beskrives med hensyn til utvikling, valg av dimensjoner og skalaer,
hvem som er respondentene i undersgkelsene og hvorvidt instrumentene er psyko-
metrisk testet. P4 denne méaten far en god innsikt i hva som er aktuelle problemstil-
linger nar en skal giennomfgre brukerundersgkelser i helse og omsorg.

Artikkelen "Satisfaction of Residents and Families in Long-Term Care: I. Construc-
tion and Application of an Instrument" (4) fremkom béde i det usystematiske sgket
vart og inngikk i materialet til Castle et al. sin gjennomgang av brukererfaringsun-
dersgkelser i helse og omsorg. I og med at den inngar i datagrunnlaget til oversikts-
artikkelen vil vi ikke gjennomga den ytterligere i notatet.

I tillegg har vi sett pa hvor langt andre land er kommet med & gjennomfere bruker-
undersgkelser i helse og omsorg, ved 4 gjennomgé nettsidene til kjente forskingsin-
stitusjoner i USA, Sverige, Danmark og Nederland. Forskningsinstitusjonen vi ser
nermere pa i USA er Consumer Assessment of Healthcare Providers and Systems
(CAHPS). I tillegg til at oversiktsartikkelen til Castle et al. i all hovedsak ser pa ame-
rikanske publikasjoner og slik sett gir et inntrykk av brukererfaringsundersgkelser i
USA. I Sverige ser vi pa Socialstyrelsen sine nettsider og deres publikasjoner om
"Oppna jaimforelser",
http://www.socialstyrelsen.se/oppnajamforelser/aldreomsorg, i helse og omsorg. I

Danmark har vi vaert i kontakt med Enhed for Brugerundersgkelser som primeert
jobber mot spesialisthelsetjeneste. Enheden tipset oss om Kvalitetsportalen,
http://www.kl.dk/Aktuelle-temaer/kvalitetsportalen/. Dette er en samleside hvor
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kommunene kan finne verktgy til maling av faglig kvalitet og resultater fra gjennom-
forte ssmmenlignbare brukerundersgkelser i helse og omsorg. I Nederland har vi
sett pa undersokelsene til Netherlands Institute for Health Services Research (NI-
VEL).

Det naermeste en kommer brukererfaringsundersgkelser i helse og omsorg i Storbri-
tannia, er undersgkelsen "First national VOICES survey of bereaved people: key fin-
dings report” (5). Dette er en nasjonal undersgkelse hvis formaél er 4 male kvaliteten
pa tjenestene til brukere av helsetjenesten i deres tre siste levemaneder, pa tvers i
landet og mellom ulike pasientgrupper. Det finnes lite systematisk informasjon om
kvaliteten i tjenestetilbudet til denne pasientgruppen, og via rapporter har mangler i
tjenestetilbudet blitt papekt (5). Denne undersgkelsen skiller seg mye fra de andre
undersgkelsene som er beskrevet i dette notatet. Bide med tanke pa populasjonen
for undersokelsen og pa grunn av sensitivitet i sparsmal som stilles samt at respon-
dentene er i sorg over & ha mistet en neer slektning eller venn. Vi har valgt 4 ikke vie
mer tid til denne undersgkelsen i notatet fordi denne type undersgkelse ikke faller
inn under notatets problemstilling.
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Beskrivelse av kunnskapskilder

Oversiktsartikkel — Castle et al. 2007

I det usystematiske litteratursgket pekte Castle sin artikkel "A Review of Satisfaction
Instruments Used in Long-Term Care Settings" fra 2007 seg ut som relevant i for-
hold til prosjektets problemstilling (3). I artikkelen beskrives eksisterende brukerer-
faringslitteratur innenfor helse og omsorg ved 4 sammenligne omfang, innhold og
administrasjon av instrumentene (3).

Beskrivelse av instrumenter

Castle et al. identifiserte 50 brukererfaringsundersgkelser i helse og omsorg i USA.
Det var stor variasjon mellom instrumentene i undersgkelsene, bide med hensyn til
antall spersmél og dimensjoner, antall respondenter og psykometrisk testing.

Antall spersmél som var inkludert i sparreskjemaet brukt i disse undersgkelsene va-
rierte fra 10 til 62. I oversiktsartikkelen hevder Castle et al. at korte og generiske
sparreskjema var mindre nyttige for administrativt personell og ledere i helse og
omsorg enn lengre og mer detaljert sperreskjema. Men lengre sparreskjema har ut-
fordringer med svarprosent og storre respons byrde. En mate & utvide lengden pa
sporreskjemainstrumentet er & bruke et lite sett av generelle kjernespgrsmal etter-
fulgt av en serie mer spesifikke spgrsmél relevant for den enkelte avdeling. Kjerne-
sporsmalene méler brukererfaringer pa aggregert niva til styring og ledelse av tje-
nestene, mens de mer spesifikke spgrsmélene kan brukes til kvalitetsforbedring i
tjenesten.

I artikkelen peker forfatterne pa at lengden pa sperreskjema sier noe om hvilke
spersmal som stilles i skjema. I kortere skjema er spgrsmaélene ofte mer generelle.
Det er tendens til at mindre spesifikke hendelser/spersmal henger sammen med
bedre erfaringer.

Dimensjoner

Castle et al. identifiserte instrumenter med alt fra 1 til 14 dimensjoner, hvilke dimen-
sjoner som er inkludert i de ulike instrumentene virker imidlertid & veere tilfeldig
(3). Tidligere forskning har identifisert standard og omgivelser, mat, pleie og be-
handling, pleiepersonalet, aktiviteter, tillit og sikkerhet som de mest brukte dimen-
sjonene i brukererfaringer i helse og omsorg er. Likevel er det slik at de hyppigst
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malte dimensjonene ikke nadvendigvis er de viktigste. Eksisterende sporsmaél og
dimensjoner kan vere innrettet mot temaer som opptar tjenestetilbydere og beslut-
ningstakere heller enn brukerne.

Noen undersgkelser har papekt at brukererfaringsundersgkelser i helse og omsorg
ikke i tilstrekkelig grad inkluderer tema som er viktige for brukerne. Dette har blitt
forklart med at eldre sjelden inkluderes i utviklingsfasen av instrumentet. Det at te-
maer som er viktige for brukerne ikke inkluderes i méaleinstrumentene ses i artikke-
len som en mulig arsak til takeffektene (bruk av gvre del av svarskalaen) som en fin-
ner i flere av tilfredshetsundersgkelsene i helse og omsorg. Takeffekter og folgelig
mangel pé variasjon i svarene er en vanlig utfordring i tilfredshetsstudier.

Svarskalaer

Liten variasjon i resultatene i form av takeffekter gjor avveiningene om bruk av type
svarskala og antall svarkategorier viktig i tilfredshetsstudier. Det papekes videre at
det ikke er enighet om hvilke svarskala som fungerer best i tilfredshetsstudier. I
oversiktsartikkelen er Likert-skala den mest brukte svarkategorien. Antallet svarka-
tegorier innenfor dette svarformatet varierte imidlertid mellom 3 til 7 kategorier.

Noen instrumenter brukte skalaer for & male graden av enighet med en pastand,
mens andre brukte skalaer mer direkte knyttet til & vurdere handlinger, for eksempel
hyppighet av noe. Ifolge Castle har empiriske undersgkelser vist at det fungerte best
& male meninger direkte. Den svarskalaen som i minst mulig grad ga skjevheter i
resultatene og som var den mest populare blant eldre var en visuell analog svarskala
med 10 svarkategorier. Videre ble kommentarfelt for fritekstkommentarer brukt i
flere av instrumentene.

Utvalg og inkludering av pargrende

Utvalgsstarrelsen vil vaere viktig i forhold til hva undersokelsen skal brukes til. Skal
undersgkelsen brukes til 4 sammenligne kvalitet pa tjenestene mellom institusjone-
ne eller sammenligning mellom institusjonene over tid setter dette krav til utvalgs-
starrelsen. Samtidig er det flere forhold som er med pa & begrense utvalgsstorrelsen.
For det farste, identifisering og ekskludering av pasienter med kognitive svekkelser
er en begrensende faktor. Det er stor variasjon rundt eksklusjonskriteriene i bruker-
undersgkelser i helse og omsorg. For det andre er mange av institusjonene sma. Li-
kevel har flere av studiene som blir gjennomgatt klart a rekruttere tilstrekkelig med
respondenter.

I de fleste undersgkelsene som gjennomgas i oversiktsartikkelen var det ingen fa-
ringer pa nar sparreskjemaet ble sendt/gitt til utfylling. Undersokelsene varierte
mellom & anbefale & sende ut sporreskjema 2 uker etter utskrivelse og en anbefalte
to til seks méneder etter at brukeren startet 4 motta tilbudet.
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De fleste undersgkelsene ble gjennomfert med personlig intervju eller ved hjelp av
postalt sparreskjema. Noen av undersgkelsene hadde brukt kognitiv screening for a
vurdere beboerne, og de fleste studiene brukte kognitive vurderinger som eksklu-
sjons- og inklusjonskriterier for deltakelse i undersgkelsen. Andre utfordringer i til-
fredshetsstudier i helse og omsorg som beskrives av Castle et al. er at respondenten
svarer slik de tror det er forventet at de skal svare. Egenvurdert helse henger sam-
men med svarsannsynligheten til brukerne.

Pasienter kan ogsa veere redd for represalier, saerlig hvis ikke man kan garantere for
anonymitet i undersgkelsen. Det kan veere lavere terskel for a fa tilbakemelding der-
som spgrreskjema blir sendt til paregrende. I de fleste undersgkelsene utgjorde bru-
kerne selv eller pargrende respondentene. I oversiktsartikkelen pépeke Castle et al.
diskusjonen om hvorvidt pargrende i tilstrekkelig grad svarer ut ifra eget eller bru-
kerens perspektiv. Empiriske undersgkelser har imidlertid vist at familiemedlem-
mers vurderinger skiller seg minst fra brukernes néar er konkrete.

Antall respondenter varierte mellom 14 og 9053. De fleste undersgkelsene ble gjen-
nomfgrt i sykehjem. Noen av studiene ble giennomfort i omsorgsboliger og ved lang-
tidsopphold pa sykehus.

Psykometrisk testing

Castle et al. rapporterer at flere av undersgkelsene de gjennomgikk i sin artikkel
mangler opplysninger om psykometriske egenskaper ved maleinstrumentet. Noe
som kan gjare det utfordrende for andre & velge instrument med tilstrekkelig validi-
tet og reliabilitet nér de skal gjennomfore tilsvarende brukerundersgkelser. Dette er
viktig & ha in mente fordi denne type undersgkelser kan oppleves som patvunget for
pasientene. Darlig validitet og reliabilitet i tilfredshetsundersgkelser kan gi misvi-
sende resultater, begrenser pasientenes mulighet til & uttrykke sine betraktninger
om ulike sider av helse og omsorg og kan fd ansatte til & tro at pasienter er tilfredse
nar pasientene egentlig er utilfredse.

USA: CAHPS Nursing Home Surveys

Consumer Assessment of Health Care Providers and Systems (CAHPS) i USA har
utviklet instrumenter for & male brukererfaringer i helse og omsorg. CAHPS Nursing
Home Surveys (NHCAHPS) inneholder tre instrumenter for maling av brukererfa-
ringer i helse og omsorg: 1) brukere med langtidsopphold i sykehjem, 2) brukere
som er utskrevet fra sykehjem og 3) familie/péargrende av brukere i sykehjem. Vi har
funnet to artikler som beskriver CAHPS-brukererfaringsundersgkelser gjennomfort
i helse og omsorg (6, 7), publisert i henholdsvis 2007 og 2012. Artikkelen fra 2007 er
referert til i artikkelen fra Castle og kom ut samtidig i tidsskriftet Journal of Aging
and Social Policy som Castle et al sin artikkel.
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I artikkelen fra 2007 beskriver Sangl et al. hvordan de har utviklet et instrument for
maling av brukererfaringer i helse og omsorg i tre steg: 1) utvikling og testing av
sporsmal til instrumentet, 2) testing av vignetter som kognitive screening for & be-
stemme hvilke brukere som kan delta i intervju og 3) designe undersgkelsen.

Utviklingsprosess og valg av dimensjoner

Steg 1 inkluderte litteraturgjennomgang, telefonintervju med eksperter i helse og
omsorg og radfering med eksperter i en metodegruppe. Ved hjelp av disse metodene
kom Sangl et al. frem til 10 aktuelle dimensjoner 4 male i helse og omsorg: 1) pleie
og medisinsk behandling, 2) pasientsikkerhet og generell sikkerhet, 3) fA ngdvendig
hjelp av pleiepersonalet, 4) interaksjon og kommunikasjon med personellet, 5) mat,
6) verdighet og respekt, 7) renhold, 8) stay, 9) aktiviteter og 10) generell tilfredshet.

Fokusgruppeintervju med brukere og pargrende

Tilsammen ble det gjennomfert 6 fokusgruppeintervju i tre stater. Det ble gjennom-
fart fire fokusgruppeintervju med brukere for a teste viktigheten av de 10 dimensjo-
nene og for a identifisere andre mulige dimensjoner. To fokusgruppeintervju ble
gjort med pargrende for & sammenlikne hva de mente om dimensjonene i forhold til
brukerne og for 4 teste om familie/parerende var egnet til a svare pa vegne av bru-
kerne om erfaringene fra oppholdet.

Fokusgruppeintervjuene viste at brukerne vurderte dimensjonene renhold pé avde-
lingen, stagy, mat, trening, kompetanse hos personellet, sprak, kontinuitet i persona-
let og & fa riktig medisin som viktigst. Mens dimensjoner som er identifisert i littera-
turen som viktige, for eksempel pasientsikkerhet, ble ikke vurdert som viktig av bru-
kerne.

Brukerne mente ogsa at temaer som kommunikasjon med lege var irrelevante for
deres vurdering av kvaliteten pé pleie og behandling, fordi de ikke snakket s ofte
med legen i forhold til annet personell. Fokusgruppeintervjuene med péargrende vis-
te mye det samme som intervjuene med brukerne. De viktigste temaene for pare-
rende var renhold, mulighet for aktiviteter, at personalet hadde tilstrekkelighet tid
til brukeren og at personalet behandler brukerne med respekt. Medisinsk behand-
ling var mye mindre viktig bade for brukere og parerende enn for eksempel daglige
aktiviteter. Fokusgruppeintervjuene viste ogsa at paregrende ikke hadde tilstrekkelig
kunnskap til 4 svare pa kvalitetene pa pleie og behandling pa vegne av brukerne (6).

Kognitive intervjuer

Etter fokusgruppeintervju ble det gjennomfert til sammen 7 kognitive intervju i tre
runder pa de spgrsmaélene som var aktuelle & ha med i det endelige spgrreskjemaet.
Dette for & sikre at spgrsmalene ble forstatt likt mellom respondentene og for & se
om respondentenes svar reflekterte hva de hadde & si pa omradet.
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Den forste runden med kognitiv testing viste at brukerne hadde problemer med
CAHPS sin klassiske firekategori svarskala (alltid, vanligvis, av og til, aldri) og at en
svarskala med to kategorier (ja eller nei) heller ikke fungerte. Det & utelate enhver
angivelse av hyppighet i et sparsmal som for eksempel "(siste uken), fikk du noe
hjelp til & berste héret" gjorde spersmalet mer tvetydig heller enn a forenkle det.

Videre kom det frem i de kognitive intervjuene at brukerne generelt sett nesten ikke
var oppmerksomme pa tidsrammene i spgrsmalene. Den viktigste lerdommen fra
de kognitive intervjuene var likevel at det & oppsummere pa tvers av tid og mennes-
ker var veldig utfordrende for respondentene. For eksempel var det utfordrende for
respondentene & syntetisere sparsmél som "Tenk pa alle gangene du har spist siste
uken". Respondentene var ikke i stand til & vurdere hvor ofte slike dagligdagse ting
skjedde.

Etter runde 1 med kognitiv testing ble det tydelig at man i runde 2 og 3 métte foku-
sere pa hvilke type og form pa spgrsmalene som ville fungere pa brukerne i helse og
omsorg, for de bestemte det eksakte innholdet. Sangl et al. fant at det var tre forhold
de kunne variere pé i type og form pa spersmalene: 1) type sparsmal (rapportering
av hendelse/frekvens, eller brukernes vurdering av opplevelse), 2) tidsperiode det
sporres om, for eksempel en enkelt dag, flere dager, ikke-spesifikk tidsperiode, 3)
type svar-kategori, ja/nei, rapportering av frekvens eller hvor mange dager skjer en
aktivitet (hver dag, noen dager, ingen dager).I tillegg kan man sperre om vurdering
ved hjelp av forh&dndsbestemte adjektiver (utmerket til darlig) og komparative evalu-
eringer og nummererte vurderinger.

Deretter valgte forskerne ut noen temaer (mat, fa hjelp og stay) og utviklet sparsmaél
som varierte i type og form etter angivelsene over og testet disse i en ny runde kogni-
tive intervjuer. Denne intervjurunden viste at det & sperre med tidsangivelsen "i gar"
og "siste uken" ikke fungerte bra. "I gar" fordi det i for stor grad begrenset respon-
dentenes mulighet til & rapportere og noen respondenter svarte ut ifra siste gangen
noe skjedde selv om det ikke hendte pa den dagen det ble spurt om. "Siste uken" var
problematisk fordi respondentene hadde utfordringer med & oppsummere over tid
og & fokusere pé spesifikke referanseperioder. Uspesifiserte natidsspgrsmal (hvor-
dan gar det n4?) ga de mest pélitelige svarene, ut ifra respondentenes beskrivelser av
hvordan de bestemte svaret.

Nar det gjelder type spersmaél, fant Sangl et al. ut at det var lettere & spagrre om en
vurdering enn & spgrre om rapport, siden vurderinger ikke hviler pa respondentenes
evne til & oppsummere sine erfaringer i samme grad. Eksempelvis var det mye vans-
keligere & fa brukerne til 4 rapportere hvor ofte de likte maten pa sykehjemmet enn &
sperre om en vurdering av maten. Vurderinger sa ut til & reflektere brukernes gene-
relle beskrivelser av pleie og behandling pa spesifikke omrader uten krav om at de
skulle dra inn flere atskilte hendelser.
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Videre var skalaer med adjektiver (utmerket til darlig) vanskeligere & huske og bruke
for respondentene selv nar svarene var listet opp pa et kort. Respondentene hadde
ogsé utfordringer med komparative vurderinger (6). Om det var skalaen som var for
vanskelig eller om det var den komparative sammenligningen som var kognitiv for
vanskelig var usikkert.

Testing viste at den beste formen for de fleste sparsmél om brukernes erfaringer
med behandling og pleie var & sparre om evalueringer i uspesifisert nétid ved hjelp
av en o til 10 punktskala. Brukerne opplevde det bedre og lettere a bruke en skala fra
0 til 10 enn a bruke en svarkategorier som var angitt med ord. Tallene forenklet svar
oppgaven, og brukerne ble ikke distrahert med betydningen eller folelsesmessig
innhold av ordene. Brukerne kunne forklare valgene sine og angi hva hgyere og lave-
re skérer betydde.

Inkludering av livskvalitet i malingen

I sykehjem bor brukerne i de samme omgivelsene som de mottar tjenestene i, slik far
man en unik setting hvor tjenestemottak og livskvalitet for brukere veves sammen.
CAHPS undersgkelsen i helse og omsorg omfatter livskvalitet i tillegg til brukernes
vurderinger av kvaliteten pa tjenestene (6).

Integrasjonen av livskalitetssparsmal i det gvrige sparreskjemaet gjennomgikk ogsa
kognitive intervju og disse viste at o0 til 10 punktskalaen (déarligste til beste) ikke
fungerte for livskvalitetsspgrsmalene. Svarkategoriene som fungerte best for livskva-
litetssparsmal var "ja/nei/av og til". Videre ble det kognitivt for komplekst for res-
pondentene & veksle mellom o til 10 svarskala og svarkategorier angitt med ord selv
om innholdet i spersmélene var likt. Dette ble lgst ved & strukturere skjema slik at
alle spgrsmélene med o til 10 punktskala ble stilt forst i skjema.

Noen spgrsmal som forskerne trodde ville vare aktuelle for alle respondentene viste
seg 4 trenge filterspersmal. For eksempel om brukeren ble liggende sa lenge i sengen
i en stilling at det gjorde vondt matte forst ha filter som anga hvorvidt brukeren
kunne snu seg/bevege seg selv i sengen.

Utvalg, maleniva og undersgkelsesmetode

Undersgkelsen ble gjennomfort ved hjelp av personlig intervju basert pé sporre-
skjema blant pasienter med lengre enn 30 dagers opphold pa pleiehjemmet og uten
noen planlagt utreisedato. De med korttidsopphold (90 dager eller kortere) fikk pos-
talt sparreskjema. Undersgkelsen ble gjennomfart fra juni til og med august i 2005 i
12 sykehjem i statene Maine, New Hampshire, and Connecticut og er slik sett ingen
lokal undersgkelse.

Inkludering av pargrende

Som sagt innledningsvis bestir NHCAHPS instrumentet av tre méleinstrumenter,
hvorav det ene instrumentet er utviklet med tanke pa at parerende skal svare. Artik-
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kelen fra 2007 tar ikke for seg utviklingen av pargrendeskjema seerskilt, men dette
gjores i publikasjonen i 2012 som vi gjennomgar her. Pargrende har ogsa veert in-
kludert i utviklingsprosessen av NHCAHPS.

Finansiering

Centers for Medicare & Medicaid Services (CMS) farer det statlige tilsynet med kva-
liteten i helse og omsorg og har stattet utviklingen av CAHPS Nursing Home in-
strumentet (NHCAHPS). Flere etablerte forskningsmiljger har bidratt i utviklingen
av NHCAPHS (Agency for Health Care Research and Quality (AHRQ), CAHPS®
consortium of Harvard Medical School, The RAND Corporation, Research Triangle
Institute International, and the American Institute for Research (AIR)).

CAHPS- instrument for pargrende i helse og omsorg

Utviklingsprosess

I artikkelen fra 2012 "Giving Voice to the Vulnerable. The Development of a CAHPS
Nursing Home Survey Measuring Family Members' Experiences." (77) ser man neer-
mere pa utviklingen av sparreskjemaet til familie/pargrende. Undersgkelsen ble
gjennomfert samtidig som utviklingen av instrumentet for brukeren og fulgte
CAHPS sine standarder for utvikling av instrumenter: litteraturgjennomgang, kogni-
tive intervjuer, ekspertgjennomgang av spgrreskjema, pilotering av sporreskjema,
psykometrisk analyse av pilotdata, revisjon basert pa pilotering, ekspertgjennom-
gang av revisjonene som munner ut i endelig sparreskjema.

Pargrende som respondenter

I artikkelen betones det at to tredeler av brukerne i helse og omsorg har en kognitiv
svekkelse som forhindrer de i 4 evaluere kvaliteten pé tjenestene de mottar. For & f&
til evaluering av kvaliteten pé tjenestene denne gruppen mottar og samtidig unnga
at pargrende svarer annerledes enn det brukerne selv ville gjort, spurte man parg-
rende om deres direkte erfaringer fra pleiehjemmet nar de har vert der. Pirgrende
har ofte hjulpet brukeren med & sgke seg til et tilbud i helse og omsorg og vil fortset-
te & folge brukeren opp etter at tilbudet er etablert. For eksempel ved & ta del i utvik-
ling av pleieplan og ta beslutninger pa vegne av brukerne. Slik sett er pargrende eg-
net til 4 evaluere erfaringer pa tjenestene til brukerne. Ved a sporre pargrende far
man et supplement til brukernes erfaringer og fir malt erfaringene til de svakeste
brukerne (de med kognitive svekkelser) i helse og omsorg (7).

Dette instrumentet kan brukes av tilbydere av helse og omsorgstjenester og beslut-
ningstakere for 4 male kvaliteten pa tjenestene fra pargrendes perspektiv. Tilsam-
men maéler de tre CAHPS-instrumentene brukere med langtidsopphold i sykehjem,
brukere med kortere opphold som er utskrevet fra sykehjem og parerende av bruke-
re i sykehjem. De tre instrumentene tilbyr ulike perspektiv pa brukeropplevd kvalitet
i kommunal helse og omsorg. Langtidsoppholdsundersgkelsen gir brukerne mulig-
heten til 4 vurdere kvaliteten pa mottatte tjenester og kortidsundersgkelsen gir et
bilde pa kvaliteten pa tjenestene innenfor rehabilitering. Parerendeundersgkelsen
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gir de brukerne som mottar flest dager med tjenester og er sykest muligheten til &
vurdere kvalitetene pé sine tjenester. Uten & sparre pargrende ville ikke denne grup-
pens kvalitetserfaringer blitt registrert (7).

Fokusgruppeintervju

Det ble gjennomfort 12 fokusgruppeintervju i 2005 med parerende til brukere som
hadde plass pa sykehjem eller som vurderte & sgke plass for et familiemedlem.
Gruppene inkluderte en miks pa tvers av kjonn, etnisitet og utdannelse.

Fokusgruppeintervjuene viste at folgende indikatorer ble vurdert som viktige av pa-
rorende: kursing av personalet, bemanning, kvaliteten pa interaksjonen mellom per-
sonalet og brukerne, kvalitet pd maten, sosialt engasjement og mulighet for privatliv.
Pérgrende var opptatt av & méale bade god og dérlig behandling, og det ble utviklet
sporsmal slik at dette var mulig. God og darlig kvalitet inkluderte spgrsmél om hvor
omsorgsfull og tilgjengelig personalet var, for eksempel behandler personalet bruke-
ren som et fullverdig mennesker? Eksempler pa dérlig kvalitet ble malt ved & sporre
om for eksempel skriking og grating pa sykehjemmet.

Deltakerne i fokusgruppeintervjuene identifiserte flere konsepter som péaregrende
ikke har tilstrekkelig erfaring eller kunnskap om til 4 danne seg et godt svargrunn-
lag. For eksempel kvaliteten pa maten, gi medisiner pa riktig tidspunkt og klinisk
kvalitet pd behandling. Spgrsmal som ble tatt med videre i utviklingen av spgrre-
skjema inkluderte de som parerende kunne observere eller erfare selv.

Kognitive intervjuer og ekspertgjennomgang

Utkastet til sparreskjema ble testet kognitivt ved hjelp av 27 intervjuer. Etter kogni-
tiv testing ga et ekspertpanel rad om og godkjente hvilke spersmal som var viktige
og malbare indikatorer for kvalitet pa tjenesten. Ekspertpanelet besto av, administ-
rative beslutningstakere i helse og omsorg, organisasjoner som jobber med kvali-
tetsutvikling, brukerorganisasjoner (inkludert representanter fra pasientombud),
tjenestetilbydere fra helse og omsorg og helse- og omsorgsforskere.

Spersmél om hvorvidt personalet oppfordret brukeren til & delta i beslutninger om
behandling og pleie og a vaere sé uavhengig som mulig viste seg & veere vanskelig &
svare pa for pargrende. Disse spgrsmalene ble ekskludert fra spgrreskjemaet fordi
pargrende ikke hadde observert disse forholdene, eller ikke var i stand til & observe-
re disse forholdene. Spgrsmalet om & oppfordre brukeren til 4 vaere uavhengig viste
seg & ikke fungere fordi brukerne i disse tilfellene er sa svake at uavhengighet ikke er
et relevant mal.

De kognitive intervjuene viste at tilstrekkelig bemanning er et tema som er viktig for
de fleste parerende. Men det viser seg a vaere vanskelig & operasjonalisere dette til et
sporsmal slik at pargrende kan observere det. For & méale bemanning, lagde forsker-
ne derfor spersmal som handlet om "behov som ikke ble mgtt", for eksempel om fa-
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miliemedlemmer métte hjelpe ved maltidet fordi personalet ikke var tilgjengelig. I
tillegg spurte man hvor ofte respondenten fant en pleier nar man trengte det og om
respondentene syntes det var nok pleiere og gvrig personale pa vakt til enhver tid.
Dette siste sparsmélet er et atypisk CAHPS sporsmaél. Pargrende vet ikke ngdven-
digvis om det var nok pleiere og ansatte pé jobb. Det var ogsé usikkert om dette
sporsmalet var et godt mal pd bemanning.

Valg av dimensjoner

Basert pa litteraturgjennomgang, kognitive intervjuer og ekspertgjennomgang av
sporreskjemautkastet ble disse dimensjonene valgt ut til videre testing i pilot: 1)
renhold, 2) bemanning, 3) interaksjon og kommunikasjon med personellet, 4) mat
og 5) mulighet for privatliv.

Pilotundersgkelse: utvalg og undersgkelsesmetode

Pilotundersokelsen ble gjennomfort i oktober 2006 til januar 2007 i Texas. 15 syke-
hjem som varierte i kvalitet ut ifra Texas sitt eksisterende rapporteringssystem i hel-
se og omsorg ble valgt ut til 4 delta i piloten. Respondentene ble valgt ut ifra hjelp av
pargrendelistene til sykehjemmet. Pargrende (dvs familier, venner, verger, bruke-
rens lege eller advokat) av brukere som hadde vaert pa sykehjemmet i 30 dager eller
mer ble valgt ut som respondenter. Respondentene fikk tilsendt et postalt sparre-
skjema. Respondenter som ikke svarte innen to uker fikk en postal pAminning om
skjema, to uker dette fikk de tilsendt sparreskjema pé nytt hvis de ikke hadde svart.
Respondenter som ikke hadde svart etter postal paminning, ble oppringt to uker et-
ter siste postale purring for telefonintervju. Gjennomferingen pa telefon eller pos-
talt, er mindre ressurskrevende enn personlig intervju som er pakrevd i CAHSP sin
undersgkelsen for brukere med langtidsopphold i helse og omsorg.

Den totale utvalgsrammen for alle sykehjemmene var pa 1471 brukere. Det ble opp-
nadd en svarprosenten pa 63.

Psykometrisk testing

Mer enn halvpartene av respondentene (55%) var voksne barn av brukerne, 11% var
sgsken, 9% var ektefelle, 14% var andre familiemedlemmer og 11% var andre enn
disse. Mer enn 69% besgkte brukeren mer enn 20 ganger i lopet av de siste seks mé-
nedene, 11% hadde vert pa besgk 11-20 ganger, 10% besgkte 6-10 ganger, 7% besok-
te 2-5 ganger og bare 3% hadde vert pa besgk én eller faerre ganger (svarene til disse
3% ble slettet fra videre analyse).

Det ble gjort faktoranalyser for & identifisere strukturene i datamaterialet. Denne
opprinnelige hypotesen om 5 dimensjoner, ble redusert til 4 dimensjoner (21 spars-
mal 14 under disse). Chronbach alfa viste hay grad av intern konsistens for alle 4 in-
dikatorene. Tak og gulv effektene var lave, unntatt for indikatoren grunnleggende
behov hvor ceiling effekten var relativt hgyere enn for de andre indikatorene. Korre-
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lasjonene mellom indikatorene og generell tilfredshet med tjenesten viste ogsa at
indikatorene hadde god validitet.

Tre av fire av indikatorer hadde hgy reliabilitet pa den méten at de diskriminerte pa
tvers av sykehjem. Mens indikatoren grunnleggende behov diskriminerte ikke i saer-
lig grad mellom tjenestilbudene fordi to tredeler av respondentene ikke svarte pé
disse spgrsmaélene pa grunn av filterspgrsmal.

10 av de 32 spgrsmailene som ble ekskludert fra spgrreskjema basert pa analysen av
pilotdata, hadde lav item-total korrelasjon, korrelerte hoyt med flere enn ett spors-
mal, diskriminerte darlig mellom sykehjemmene og hadde lav og/eller hadde et inn-
hold som var inkludert andre steder i sparreskjema.

Spersmélet om pargrende syntes det var nok pleiere og gvrig personale pé jobb, var
overraskende nok det spgrsmalet som ga mest variasjon mellom pleiehjemmene.
Spersmalet ble derfor inkludert videre i instrumentet.

Finansiering

The Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ) og the Centers for Medica-
re and Medicaid Services (CMS) finansierte utviklingen av CAHPS sin pargrendeun-
dersgkelse for & komplementere den eksisterende NHCAHPS brukererfaringsunder-
sekelsen i helse og omsorg.

Sverige

I Sverige har Soicalstyrelsen pa oppdrag fra regjeringen siden 2006 gjennomfort na-
sjonale undersgkelser av eldres opplevelser av medisinsk behandling, helse og om-
sorg i kommunehelsetjenesten. Fra 2008 har undersgkelsen blitt gjort arlig. Social-
styrelsen har publisert rapportert fra disse undersgkelsene i 2008, 2010, 2011 og
2012 (8). Fra 2013 vil brukerundersgkelsen blant eldre bli gjennomfert pa institu-
sjons- og avdelingsniva, og kommunene far dermed mulighet til & bruke resultatene
til kontinuerlig kvalitetsutvikling.

Spersmaélene i sparreskjemaet i 2012 undersgkelsen er revidert i forhold til tidligere
fordi eldre og pargrende har meldt om at det tidligere sporreskjemaet var vanskelig
& besvare. I tillegg har det vaert utfordrende a tolke resultatene fra det tidligere spor-
reskjemaet (8). Sporreskjemaet i 2012 har derfor betydelig faerre sparsmal, spors-
maélene er mer konkrete og antallet svarkategorier er faerre enn tidligere.

Utviklingsprosess og valg av dimensjoner

De endringene som er gjort i sparreskjema, har giennomgatt kognitive tester med
brukere. Stockholms lins Aldrecentrum gjennomferte kognitive intervju pa vegne av
Socialstyrelsen. Formalet med de kognitive testene var 4 undersgke om de eldre for-
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sto instruksjonene, sparsmaélene og svaralternativene i sporreskjemaet. Testperso-
nene hadde synspunkter pa flere av spgrsmalene, og noen spgrsmal ble oppfattet
ulikt av ulike personer. Statistika centralbyrin gjennomferte en ekspertvurdering av
sporreskjema for 4 sikre at sparsmalene innhentet den informasjonen som var in-
tensjonen, identifiserte mulige problemer og for a foresla justeringer underveis. I
ekspertvurderingen ble ingen brukere involvert.

Dimensjonene i undersgkelsen ble bestemt ut ifra modellen som angir hva "God
Vard" og "God kvalitet inom socialtjanesten for henholdsvis hjemmetjenesten og
omsorgsbolig/pleiehjem. Disse dimensjonene var: 1) delaktighet og innflytelse, 2)
utfering av arbeidet (renhold, kommunikasjon med personalet, bemanning), 3)
trygghet, 4) behandling, 5) informasjon, 6) bomiljg, 7) mat og omgivelser for malti-
dene, 8) sosiale aktiviteter og aktiviteter utendgars, 9) pleie og omsorg, 10) psykisk
velveaere, 11) overordnet vurdering av tjenestene og 12) pargrendes opplevelse av
samarbeidet mellom dem og tjenesten.

Utvalg, maleniva og undersgkelsesmetode

Alle eldre som fylte 65 ar i lapet av undersokelsesaret og som fikk hjelp av hjemme-
tjenesten eller som bodde permanent i omsorgsbolig/pleiehjem ble valgt ut til a del-
ta i undersgkelsen. Niviet man maéler pa er kommune og stadsdel. Alle kommuner
og stadsdelar inngar i undersgkelsen. Det ble sendt ut 89 436 postale skjema til per-
soner som fikk hjelp av hjemmetjenesten og 61 521 skjema til personer med perma-
nent bosted i omsorgsbolig/pleiehjem. Det ble gjennomfert 3 purringer. Svarprosen-
ten var pa henholdsvis 69 for hjemmetjenesten og 54 for omsorgsbolig/pleiehjem.
Svarprosenten i 2012 undersgkelsen skiller seg ikke vesentlig fra tidligere ar til tross
for at spegrreskjemaene er blir forenklet.

Dette er den eneste nasjonale malingen av dette helsetilbudet i Sverige. Med sparre-
skjemasvar fra 61 600 hjemmetjenestebrukere og 33 400 brukere av omsorgsbo-
lig/pleiehjem har man et godt grunnlag for & si noe om kvaliteten pa tjenestetilbu-
det. Det gjennomfares flere lokale brukerundersgkelser i de enkelte kommunene i
Sverige. Disse undersgkelsene har ulike formal, anvender ulike metoder og sparsmal
samt gjennomfores pé ulike tidspunkt. Resultatene fra disse undersgkelsen kan der-
for ikke sammenlignes og kan ikke gi et nasjonalt bilde av eldres vurderinger av tje-
nestetilbudet.(8). P4 grunn av at spegrreskjemaet ble sendt ut til relativt mange bru-
kere, har det ikke vert praktisk mulig 4 samle inn fritekstkommentarer.

Inkludering av pargrende

For & forebygge frafall har man i disse undersgkelsene gitt parearende muligheten til
a svare pa sperreskjema pa vegne av pasienten. I rapporten pekes det pa hvordan
enhver spgrreskjemaundersgkelse mgter utfordringer knyttet til frafall. Sperreskje-
maundersgkelser blant eldre er spesielt utfordrende (8). I denne populasjonen har
man for eksempel hayere forekomst av personer med synsnedsetting og demens.
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Samtidig er det viktig & oppna tilstrekkelig antall svar fra alle disse gruppene slik at
svarene er representative.

I 2011 undersgkelsen i Sverige gjorde man en egen frafallsanalyse som viste at de
svarte pa sporreskjemaet var friskere enn restene av utvalget. De som svarte pa
sporreskjema i 2011 hadde ogsé hatt faerre dager pa sykehus og hadde feerre diagno-
ser enn resten av utvalget. At det er hgyere frafall blant de sykeste brukerne er viktig
informasjon og ha in mente nar man vurderer resultatene fra disse undersgkelsene
(8). Tidligere brukerundersgkelsene i denne populasjonen i Sverige har vist at per-
soner med darligere helse har darlige erfaringer med tjenestetilbudet.

15% av svarene til brukerne av hjemmetjenesten var fra parerende og 49% svarene
fra omsorgsbolig/pleiehjem var gitt av parerende. For & motvirke at parerende svar-
te ut ifra sitt eget perspektiv istedenfor brukeren sitt, oppmuntret Socialstyrelsen i
folgebrevet til sparreskjemaet pargrende og andre til 4 svare nar brukeren selv ikke
klarer det. Samtidig frardder man at ansatte svarer pa vegne av brukeren. Undersg-
kelsen i 2011 viste at pargrende svarer mer kritisk enn brukerne selv nar de vurderte
kvaliteten. Hvert ar sammenligner man derfor resultatene mellom de som har svart
selv og de som har hatt parerende/andre til & svare for seg.

Finansiering

Undersgkelsen er statlig finansiert. Socialstyrelsen gjennomferer undersgkelsen pa
oppdrag fra regjeringen og det er Socialstyrelsens rapport som gjennomgés her. I
tillegg har Socialstyrelsen og Sveriges Kommuner og Landsting (SKL) presentert
brukerundersgkelsen i helse og omsorg i en egen felles rapport siden 2010. SKL er
arbeidsgiver- og interesseorganisasjon for Sveriges kommuner, landsting og regio-
ner.

Danmark

I Danmark har man nettsiden: http://www.kl.dk/Aktuelle-
temaer/kvalitetsportalen/. Denne siden er drevet av KL, en privat interesse- og med-

lemsorganisasjon for alle kommunene i Danmark. KL sin kvalitetsportal samler data
og utvikler verktgy for systematisk méaling av kvalitet, deriblant brukerundersokel-
ser, i danske kommuner. Regjeringen og KL ble i 2011 enige om & anbefale kommu-
nene & offentliggjore sammenlignbare data om brukeropplevd kvalitet blant brukere
av hjemmepleien. Man har utviklet et felles sparreskjema til dette formélet med fas-
te og valgfrie spersmél med mulighet til kommunene og inkludere lokale spgrsmal i
skjema.

September 2012 dpnet datavarehuset Tilfredshetsportalen,
http://www.tilfredshedsportalen.dk/Sider/Forside.aspx, hvor data fra brukerunder-

spkelsene presenteres. I denne portalen kan man identifisere kommuner som gjor
det bra og darlig i tilfredshetsundersokelsene. Pa nettsiden har man laget standardi-
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serte gjennomferingslop for brukerundersgkelsene for hvert tjenestetilbud som un-
dersgokes. Sporreskjema for hjemmetjenesten inneholder 27 sparsmaél, hvorav 8 er
valgfrie for den enkelte kommune.

Informasjon om selve utviklingsprosessen av skjemaet; hvordan man har kommet
frem til disse spgrsmalene, hvorfor noen spgrsmaél er valgfrie, testing av spersmaél og
svarskala, hvem som svarer pa skjemaet og psykometrisk testing av data, finner en
ikke informasjon om pé kvalitets- eller tilfredshetsportalen. Pa denne bakgrunn blir
det vanskelig & hoaste erfaringer i forhold til denne kartleggingen.

Nederland

I artikkelen "Measuring client experiences in long-term care in the Netherlands: a
pilot study with the Consumer Quality Index Long-term Care" (9) beskrives det
hvordan brukerundersgkelser er etablert som én viktig komponent i kvalitetsmé-
linger. Men samtidig papekes det at det er stor variasjon i mél, rammer, dimensjo-
ner som males og mater 4 stille sparsmaél pa i brukerundersgkelser i helsetjenesten,
og sammenligninger av helsetjenester og tilbydere nasjonalt og over tid blir derfor
vanskelige a fa til.

12006 bestemte Helsedepartementet i Nederland ved lov & utvikle én nasjonal stan-
dard for maling og sammenligning i helse og omsorg (9). Standarden er basert pa
det amerikanske NHCAHPS sporreskjemaet (CAHPS Nursing Home Survey) og det
nederlandske QUOTE (QUality of Care Through the patient's Eyes) instrumentet, og
blir kalt Consumer Quality-index eller CQ-index Long-term Care. Formaélet med ut-
viklingen av dette instrumentet var & produsere valide, reliable og sammenlignbare
resultater for brukererfaringer i helse og omsorg.

Utviklingsprosess og valg av dimensjoner
Det begrepsmessige rammeverket for CQ-index Long-term Care. tok utgangspunkt i
det nasjonale rammeverk for kvalitet og ansvarlig pleie i helsetjenesten i Nederland.
I rammeverket var brukerorganisasjoner, fagforeninger og tilbydere av helsetjenes-
ter, Helsedirektoratet, forsikringsselskap og Helsedepartementet representert. Par-
tene kom til konsensus om ti dimensjoner til spgrreskjemaene i helse og omsorg:

1) pleie og livsplan

2) kommunikasjon og informasjon

3) fysisk velveere

4) sikkerhet ved behandling og pleie

5) hjemme- og boforhold

6) deltakelse og autonomi

7) psykisk velvaere

8) sikkerhet ved bomiljget

9) tilstrekkelig og kompetent personell

10) sammenheng i pleie og behandling
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I og med at brukerundersgkelsen i helse og omsorg bar reflektere at brukerne er en
sammensatt gruppe med ulike bomiljg, designet man tre versjoner av CQ-index
spoarreskjemaet. De tre sparreskjemaene skulle alle gjennomfares med ulike meto-
der: a) et skjema for personlig intervju med brukere ved somatiske sykehusavdeling-
er eller sykehjem hvor det er usannsynlig at brukerne vil klare & fylle ut lengre spor-
reskjemaer pa grunn av sykdom eller handikap, b) et postalt spgrreskjema for pare-
rende til brukere som ikke kan svare pa grunn av kognitive svekkelser og c) et pos-
talt sparreskjema for hjemmetjenestebrukere som mest sannsynlig er i stand til &
fylle ut et sparreskjema pa egen hand.

Det ble satt opp detaljerte protokoller for hver av de tre undersokelsene for 4 sikre
standardisering i datainnsamling. Protokollene ga instruksjoner for utvalg og trek-
king av populasjoner og prosedyrer for gjennomfering av intervju og postale under-
sokelser.

Spgrreskjemautvikling: NHCAHPS- og livskvalitetsspgrsmal

For & lage utkast til sparreskjema basert pa indikatorene fra det nasjonale ramme-
verket, valgte man ut spersmaél fra eksisterende validerte sporreskjema om kvalitet
pa pleie og behandling, spersmal om livskvalitet og spersmal fra CAHPS Nursing
Home Survey. Man inkluderte brukerne i utviklingen av disse instrumentene. Det
ble ogsé gjennomfart fokusgruppeintervju.

Menings- og tilfredshetsspgrsmal ble reformulert til erfaringsspgrsmaél siden disse
er mindre subjektive og fanger mer detaljert informasjon for kvalitetsutvikling.
Spoersmal til pargrende ble formulert med tanke pa situasjoner som pargrende fak-
tisk kunne ha observert eller opplevd selv. To forskjellige sparsmal ble brukt for &
male generell tilfreds med tjenesten. Hvert erfaringssporsmaél ble i tillegg fulgt av et
"viktighetssparsmal" for & fi vurdere viktigheten brukerne knyttet til de ulike aspek-
tene ved pleie og behandling.

Pilotundersgkelse

De tre sparreskjemautkastene og protokollene for trekking og datainnsamling ble
testet i en pilotundersgkelse som ble gjennomfert fra juli til november 2006 i Neder-
land. Fire uavhengige forskningsorganisasjoner var ansvarlige for datainnsamling-
en. P4 bakgrunn av standardisert gjennomfering av piloten og moter med interes-
senter i prosjektet ble sparreskjemaene revidert.

Totalt deltok 144 institusjoner, noe som ga 186 avdelinger som analyseenheter i pilo-
ten. Pleiepersonalet pé institusjonene hjalp til med a velge ut brukere til undersgkel-
sene. Eksklusjonskriteriene for de tre spgrreskjemaundersgkelsene var:
a) somatiske sykehusavdelinger: pasienter med én méaned eller kortere
opphold, rehabiliteringspasienter eller pasienter med alvorlige kognitive eller
psykiske lidelser eller pasienter som var svert syke eller i en terminal fase.
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b) sykehjem: brukere med kortidsopphold (mindre enn én méaned), sveert darlig
helsetilstand eller brukere som var i en terminal fase.

¢) Hjemmetjenestebrukere: brukere under 18 ar og de som hadde mottatt
hjemmetjenester i mindre enn 6 maneder.

Det ble gjennomfgrt to purringer pa de postale sporreskjemaene: et takkekort som
ble sendt ut etter én uke og paminningsbrev med nytt spgrreskjema vedlagt etter 5
uker. For & muliggjore frafallsanalyser ble total utvalgsramme, ekskluderte brukere,
grunnlaget for eksklusjon og bakgrunnsinformasjon om alle i utvalget registrert. Ved
hjelp av unike lopenummer pa sporreskjemaene ble svarer og ikke-svarere identifi-
serte til frafallsanalyser. P4 grunn av lengden pa sparreskjemaene valgte man a hol-
de erfaringsskjemaene og viktighetsskjemaene separat fra hverandre og presentere
de for ulike utvalg.

Pyskometrisk testing

For det forste ble det gjennomfert psykometriske analyser for & teste datas validitet:
analyser av enkeltspgrsmal, manglende svar, skjevhet, korrelasjon mellom enkelt-
spersmal og vurdering av viktigheten til sparsmalene); dimensjonalitet, eksplorativ
faktoranalyse; reliabilitetsanalyse, Chronbach alfa.

For det andre, erfarings-, viktighets- og forbedringsskarer ble vurdert for 4 fa et fors-
tehdndsinntrykk av brukernes erfaringer og preferanser, og for a prioritere i forhold
til kvalitetsforbedring. Det ble kalkulert erfaringsskarer for skalaene i erfarings-
skjemaet. Erfaringsskarene gikk fra 1 (Aldri/nei) til 4 (Alltid/ja). Viktighetsskirene
ble basert pa gjennomsnittskérer fra sporreskjemaet om viktighet (1 Ikke viktig til 4
Sveert viktig). Forbedringsskarene ble konstruert ved & kombinere erfarings- og vik-
tighetsvurderingene etter en gitt formel. Forbedringsskarene variert mellom 1 og 4,
jo hayere skar desto mer behov for kvalitetsforbedring.

Svarprosenten for de tre undersgkelsene var:

a) Sperreskjema for personlig intervju med brukere ved somatiske sykehusav-
delinger hadde en svarprosent pa 98%.

b) Postalt sperreskjema for paregrende til brukere i sykehjem pa 77%.

¢) Postalt sparreskjema for hjemmetjenestebrukere hadde en svarprosent pé
52%.

De tre spegrreskjemaene hadde 9 indekser til felles: deltakelse i beslutninger, hold-
ninger og hoflighet, informasjon, kroppslig pleie, kompetanse og sikkerhet i pleien,
aktiviteter, selvstendighet, psykisk velvare og personalets tilgjengelighet. Hvorav 6
av disse indeksen hadde tilstrekkelig reliabilitet (alfa 0,72-0,89) og 3 skalaer hadde
lavere reliabilitet (alfa 0,64-0,69).
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Hjemmetjenestebrukerne hadde mest positive erfaringene (9). Mens brukerne ved
somatiske sykehusavdelinger hadde mindre gode erfaringer og parerende som svar-
te pa vegne at brukere pa sykehjem hadde de minst positive resultatene.

Naér det gjelder kvalitetsforbedring, viste det seg at brukerne i somatiske avdelinger
og hjemmetjenesten vurderte "involvering i pleieplan” som omrédet med sterst for-
bedringspotensialet, mens pargrende heller ville forbedre sikkerheten i bomiljget og
mulighetene for bruker-sentrerte aktiviteter. Videre pekte hjemmetjenestebrukerne
ut deltakelse i aktiviteter, bedre informasjon, telefon tilgang og kommunikasjon og
sikkerhet i bomiljoet som fokusomrader for kvalitetsforbedring. P& sykehjem var det
personalets tilgjengelighet som ble uttrykt som omradet med starst forbedringspo-
tensialet. I tillegg understrekte sykehjemsbeboere at de hadde behov for bedre in-
formasjon, interesse for deres psykiske velveere og passende aktiviteter. Pargrende
uttrykte videre behov for & bli mer involvert i beslutninger vedrerende behandling
og skjerming av pasienter.

Evaluering av piloten

Artikkelen har et eget kapittel hvor piloten evalueres. Utfordringer knyttet til trek-
king av utvalg handlet om: i) tilgjengelighet av digital fil med brukerinformasjon i
onsket format, ii) mulighet for skjevhet i utvalg av brukere og iii) ensket utvalgsstor-
relse dersom denne overstiger det faktiske antall brukere. Pa bakgrunn av disse
punktene ble det anbefalt at forberedelsene til undersgkelsen og kommunikasjonen
med institusjonene som skulle delta startet tidlig, slik at undersokelsen ikke ble ut-
satt. At de deltakende institusjonene velger ut brukere som skal delta i naert samar-
beide med forskerne og at det trengs mer klarhet i forhold til utvalgssterrelser og det
minimale antallet tilgjengelige brukere som er ngdvendig.

Angiende intervjuene kom det frem at: i) Institusjonene var ikke forberedt pa inter-
vjuene og ikke hadde informert brukerne og personalet, ii) for lite tid til opptrening
av intervjuere, iii) og lengden pa sporreskjemaet og vanskelig formuleringer av en-
keltspersmal var av og til problematisk. Basert pa dette anbefaler Triemstra et al. &
legge an en mer realistisk timeplan, rekruttere og laere opp intervjuere i tide samt &
bruke erfaringer fra intervjuerne i bearbeidelsen av spgrreskjema. For & unnga
skjevheter i svar pa grunn av intervjueffekter, ble det anbefalt & velge ut og leere opp
intervjuere med omhu og 4 bruke svarkort som viser svaralternativene i intervjusi-

tuasjonen.

I de postale sporreundersgkelsene ble problemer med og mulige arsaket til frafall ble
relatert til: i) lengde pa sparreskjemaer, ii) sparreskjemaer ikke alltid skreddersydd
til brukerens situasjon, iii) sprak og ordvalg i skjemaene var ikke alltid klare og iv)
tvil om anonymitet i undersgkelsen. Pa grunnlag av disse utfordringene ble det an-
befalt a forkorte og tilpasse sporreskjema og & veere dpen om personvernet beskrevet
i protokollene for undersgkelsen.
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Sperreskjema ble revidert basert pa psykometrisk analyse av enkeltsparsmal og an-
befalinger fra svarere, intervjuere og interessentene i prosjektet. Bade i erfarings-,
pargrende- og hjemmetjenesteskjema ble antall spgrsmal redusert og tilpasset.

Finansiering
The Netherlands Organization for Health Research and Development finansierte
denne undersgkelsen.

Veien videre for CQ-index

Det er na pé palagt ved lov & gjennomfore CQ-index brukerundersgkelsen hvert an-
net ar i Nederland. Institusjonene lager kontrakt med én av de utvalgte forsknings-
organisasjonene som gjennomferer brukerundersgkelsene. Data blir tilgjengelige i
en nasjonal base slik at man kan sammenlikne nasjonalt og opplyse allmennheten
om kvaliteten i tjenestene pé nett. Man har etablert basis sammenlignende forskning
og kvalitetsutvikling i helse og omsorg i Nederland, men det gjenstér 4 se hvordan
institusjonene forholder seg til tilbakemeldingene fra brukerne og om disse vil ha
implikasjoner pé kvalitetsutviklingsarbeidet i institusjonene.

I en nyere publikasjon fra 2012, "Patients' experiences of the quality of long-term
care among the elderly: comparing scores over time" (10), ser en nermere pa hvor-
dan institusjonene folger med pa og bruker resultatene fra CQ-index undersgkelsene
i Nederland. Arbeidshypotesene i artikkelen er at den forste publiseringen av CQ-
index resultater vil fgre til kvalitetsforbedringsaktiviteter som vil gi bedre resultater i
den andre CQ-index malingen (10). Analysene bekrefter at resultatene pé de fleste
indikatorene blir bedre ved andre méling. Det var domenet Organisering som inne-
holder sparsmaél om pleieplan, deltakelse i beslutninger og kontinuitet i pleie og be-
handling.
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Avslutning

Kunnskapssenteret fikk hgsten 2013 et hasteoppdrag fra Helsedirektoratet, i forbin-
delse med arbeidet med nasjonale kvalitetsindikatorer for helse og omsorg. Oppdra-
get omhandlet kartlegging av relevante studier, instrumenter og undersgkelser i
andre land nar det gjelder méling av brukererfaringer- og tilfredshet pa dette feltet.
Den korte tidsrammen for prosjektet muliggjorde ikke et systematisk sgk. Vi har i
stedet tatt utgangspunkt i kjent litteratur pa feltet, giennomfort et usystematisk litte-
ratursek, samt kartlagt nettsidene til institusjoner i andre land med nasjonalt ansvar
for brukerundersgkelser innenfor pleie og omsorg.

I denne kartleggingen har vi identifisert og beskrevet malinger av brukererfaringer i
helse og omsorg i USA, Sverige, Danmark og Nederland. Langt de fleste av publika-
sjonene ga et innblikk i hvordan brukererfaringsundersgkelse i helse og omsorg va-
rier med tanke pé lengde pa sporreskjema, dimensjoner, svarskala, respondenter og
hvorvidt instrumentene er psykometrisk testet. I tillegg inkluderer noen instrumen-
ter spgrsmal om livskvalitet. Alt i alt viser kartleggingen at det er fullt mulig 4 gjen-
nomfgre brukerundersgkelser innenfor det kommunale helse- og omsorgsfeltet. Den
viser et stort antall instrumenter og undersgkelser pa omrader, og omfatter bade
sma lokale undersgkelser og store nasjonale undersgkelser. I Sverige har det for ek-
sempel blitt giennomfer standardiserte, nasjonale undersgkelser pA kommuneniva
siden 2006, og fra 2013 skal undersgkelsen blant eldre bli gjennomfert pa institu-
sjons- og avdelingsniva.

Samtidig viser kartleggingen at det er flere utfordringer ved & gjennomfere bruker-
undersgkelser pa det kommunale helse- og omsorgsfeltet. De storste utfordringene
er knyttet til at store deler av brukergruppen av kognitive eller helsemessige grunner
ikke kan delta i sparreskjemaundersgkelser, og at mange av institusjonene har et sa
lavt antall brukere at det vil veere stor statistisk usikkerhet ved estimatene fra under-
sakelsen. I tillegg kommer rent praktiske og gkonomiske aspekter, da det er et stort
antall kommuner og sykehjem/hjemmebaserte tjenester i Norge.

Vi kan ikke med basis i denne kartleggingen gi detaljerte anbefalinger om metodiske

sparsmal og veien videre i Norge, men peker imidlertid pa noen viktige problemstil-
linger som mé avklares:
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Behov: Det ma vurderes om det er behov for et standardisert, validert
undersgkelsesopplegg pa dette omradet i Norge. De andre
problemstillingene avhenger av svaret pa dette sparsmaélet.

Formal: Dersom det er behov for dette, ma det avklares hva som skal vare
formélet med standardiserte undersgkelser framover. Dersom slike
undersgkelser skal levere tall til det nasjonale kvalitetsindikatorsystemet vil
formalet veere gitt. Det ma vurderes hva som er hovednivéet pa dette
omradet: avdeling, institusjon, kommune eller region.

Avgrensninger: Det ma besluttes om alle helse- og omsorgstjenester skal
inkluderes (med en gang), eller om det skal gjares avgrensningeri forhold til
type tjeneste og bruker. Det er fullt mulig 4 starte med en deltjeneste, for
eksempel hjemmebaserte tjenester, og s utvikle og validere etappevis. Det er
ogsé fullt mulig & avgrense pé alder.

Pargrende: Det ma vurderes om péargrende skal kunne hjelpe brukerne til
svare eller svare i stedet for brukere som ikke kan svare selv. Generelt bar
pargrende svare ut fra brukerens perspektiv, men det bor nok ogsa utvikles
egne pargrende-undersgkelser slik som CAHPS har gjort fordi mange
brukere ikke kan delta selv.

Utviklingsprosjekt: Det bar avklares om Kunnskapssenterets standard
utviklings- og valideringsmetodikk skal benyttes pa dette omradet. Dette
ligner pa tilneermingen til CAHPS, med litteraturgjennomgang, intervjuer
med brukere, ekspertgrupper og pilotundersgkelser. I utviklingsprosjektet
utredes og testes bade sparreskjema (dimensjoner, formuleringer,
svarkategorier) og datainnsamlingsmetoder (postalt, intervju). Generelt bar
et slikt instrument inneholde viktige temaer for brukerne, inkludert
brukererfaringer og livskvalitet.

Kvalitetsindikatorer: I utviklingsprosjektet ma det ogsa utredes hvordan
brukerundersgkelser kan danne basis for nasjonale kvalitetsindikatorer, gitt
at antall svarere er lavt for mange institusjoner. Dette henger ngye sammen
med hva som er hovednivaet for nasjonale kvalitetsindikatorer pa dette
omradet, se punkt 2 ovenfor.

En mulighet er & arrangere en erfaringskonferanse om brukerundersgkelser med

kommunale helse- og omsorgstjenester. Under en slik konferanse kan man for ek-

sempel legge fram denne kartleggingen og diskutere spersmalene ovenfor. Man kan

ogsa presentere eksempler pa lokale brukerundersgkelser innen kommunale helse-

og omsorgstjenester i Norge.
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