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«Man, through the use of his hands as they are energized
by mind and will, can influence the state of his own
health».

M. Reilly 1962
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Sammendrag

Selvrapporterte problemer med handfunksjon og
aktivitetsutfgrelse hos personer med revmatoid artritt.

Hensikt

Hensikt med studien er & utarbeide en valid «item pool»' som ferste fase i & utvikle et
instrument for selvrapportert handrelatert aktivitetsutferelse for personer med revmatoid
artritt (RA).

Teoretisk forankring

Analyse av pasienters selvrapporterte aktivitetsproblemer er teoretisk forankret i modeller,
begrep og taksonomi for funksjon og aktivitetsutferelse. Internasjonal klassifikasjon av
funksjon, funksjonshemming og helse (ICF) og «Canadian Model of Occupational
Performance» (CMOP) utgjer hovedmodellene for forstaelse av aktivitetsutferelse, mens
«Taxonomic Code for Occupational Performance» (TCOP) er en del av begrepsapparatet
som ble benyttet i analysene.

Metode

Designet er en tverrsnittstudie. Femti personer med RA inngér.

Personlige opplysninger og tilherighet i funksjonsklasse ble registrert. Fysisk funksjon ble
malt med «Modified Health Assessment Questionnaire» (MHAQ). Sykdomsvariabler ble
mélt med visuell analog skala (VAS).

En modifisert utgave av intervjuinstrumentet «Canadian Occupational Performance
Measure» (COPM) ble benyttet for & beskrive handrelaterte aktiviteter som oppleves som
problematiske, men viktige & kunne utfere. I henhold til COPM ble aktiviteter innen
kategoriene personlig stell, mobilitet, fungere i samfunnet, lennet/ulennet arbeid, husarbeid,
lek/skole/utdanning, rolige fritidsaktiviteter, fysisk krevende fritidsaktiviteter og sosiale
aktiviteter etterspurt.

For analyse av utsagnene fra intervjuene ble COPMs aktivitetskategorier benyttet.
Aktiviteter som var beskrevet av minst 20 prosent av informantene ble inkludert i en «item
pool». TCOP og aktivitetskategoriene i COPM ble benyttet for & analysere «item poolensy»
innholdsvaliditet.

" En «item pooly er en samling med enheter eller aktiviteter som danner utgangspunkt for 4 utarbeide valg og formulering
av spersmal i et selvrapporteringsinstrument (Streiner & Norman G.R. 2003: 14).
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Resultater

Med unntak av sykdomsvarighet, MHAQ og tretthet, var det ikke statistisk signifikante
forskjeller mellom utvalget og en populasjonsbasert referansegruppe bestdende av personer
med RA bosatt i Oslo (#test).

Pasientene beskrev totalt 961 aktiviteter. Disse utgjorde 237 ulike aktiviteter, hvorav 32 ble
inkludert i «item poolen». De 32 aktivitetene ble totalt beskrevet 573 ganger og prioritert
170 ganger. Med unntak av én aktivitet, ble alle beskrevet og prioritert av begge kjonn. Atte
av de ti hyppigst prioriterte aktivitetene var i kategorien personlig stell. Med unntak av én
aktivitet, ble alle utfert ukentlig eller hyppigere av minst 50 prosent av dem som prioriterte
aktiviteten. Alle aktivitetene var innenfor aktivitetsbegrepet i TCOP og ble kodet som enten
oppgaver eller handlinger. I henhold til COPMs kategorier dekker «item pooleny alle
aktivitetsomrdder med unntak av lek/skole/utdanning.

Konklusjon

En «item pool» med 32 héndrelaterte aktiviteter er utarbeidet med utgangspunkt i aktiviteter
som 50 personer med RA har beskrevet som problematiske, men viktige & kunne utfore.
«Item poolen» vurderes & ha god innholdsvaliditet og til & ha et godt utgangspunkt for &
kunne generaliseres til personer med RA i vestlig kultur. Ferste fase i & utvikle et instrument
for selvrapportert handrelatert aktivitetsutferelse for personer med RA er gjennomfort.

Negkkelord: Handfunksjon, Aktivitetsutferelse, Revmatoid artritt, Brukermedvirkning, ICF,
COPM, TCOP, «Item pool», Innholdsvaliditet.
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Summary

Self reported problems with hand function and activity
performance in persons with rheumatoid arthritis.

Purpose

The purpose of this study is to generate a valid item pool, as a first phase of developing a
measure of self reported hand related activity performance for persons with rheumatoid
arthritis (RA).

Theory review

Analyses of patients self reported activity limitations are theoretically based on models,
concepts and a taxonomy of function and occupational performance. The International
Classification of Function, Disability and Health (ICF) and the Canadian Model of
Occupational Performance (CMOP) are used as the conceptual models, while the Taxonomic
Code for Occupational Performance (TCOP) is applied as a further classification of
activities.

Method

The study was performed as a cross-sectional design. Fifty patients with diagnosed RA were
included.

Personal characteristics and functional class were registered. Physical function was
measured by Modified Health Assessment Questionnaire (MHAQ). Disease variables were
measured by visual analogue scale (VAS).

A modified version of the Canadian Occupational Performance Measure (COPM) was used
to capture patients descriptions of hand related activities that were experienced as difficult to
perform within the areas of personal care, functional mobility, community management,
paid/unpaid work, household management, play/school/education, quiet recreation, active
recreation and socialization.

The statements from the interviews were analyzed according to the activity categories of the
COPM. Activities described by at least 20 percent of the informants were included in the
item pool. The TCOP and the activity categories from the COPM were used to analyze the
content validity of the item pool.

Results

Except for disease duration, MHAQ and fatigue, there were no statistical significant
differences between the sample and a population based reference group of persons with RA
living in Oslo (z-test).

The participants described a total of 961 activities. These constitute 237 different activities,
of which 32 were included in the intial item pool. The 32 activities were described as a
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problem a total of 573 times and prioritized 170 times. Except for one activity, all were
described and prioritized by both sexes. Eight of the ten most frequently prioritized activities
were in the area of personal care. Except for one activity, all were performed weekly or more
often by at least 50 percent of the patients who prioritized the activity. All activities were
classified as an «activity» according to the TCOP and were coded as either tasks or actions.
According to the activity categories of the COPM, the item pool represent all the
occupational areas except play/school/education.

Conclusion

An item pool of 32 hand related activities has been generated according to the activities
described by the 50 patients with RA as problematic, but important to be able to perform. As
a basis for evaluating the item pools ability to be generalized to the RA population in a
western culture, content validity of the item pool has been confirmed. The first phase of
developing a measure for self reported hand related activity performance for patients with
RA is hereby completed.

Key words: Hand function, Activity performance, Rheumatoid arthritis, Client perspective,
ICF, COPM, TCOP, Item pool, Content validity
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1. Innledning

1.1 Bakgrunn for valg av tema og problemstilling

Denne studien har til hensikt & utarbeide en valid «item pool»* som forste fase i 4 utvikle et
instrument for selvrapportert handrelatert aktivitetsutferelse for personer med revmatoid
artritt (RA). Validitet betyr gyldighet (Benestad H.B. & Laake P. 2004: 103). Det tas i denne
studien utgangspunkt i en antagelse om at optimalt valide selvrapporteringsinstrument er

utviklet ved primert 4 ta utgangspunkt i pasientgruppen erfaringer og vurderinger.

I rehabilitering er det et sentralt mal at mennesker med kroniske sykdommer skal kunne
vedlikeholde og eventuelt bedre funksjoner som gjor at de kan mestre aktiviteter som de
opplever som viktige (Sosial- og helsedepartementet 1999: 6). I dette inngar & ha mulighet
for & kunne delta i arbeids- og samfunnsliv. Av de kroniske sykdommene er sykdommer i
muskel- og skjelettapparatet de hyppigst forekommende (Ihlebzk C. 2004: 6). Revmatiske
sykdommer utgjor her en stor andel (ibid: 15-23). Av de inflammatoriske revmatiske

sykdommene utgjer RA den sterste gruppen (Stengaard-Pedersen K. et al. 2001).

Ved RA opptrer inflammasjon i kroppens bindevev, spesielt lokalisert til synovialhinne i
ledd og seneskjeder (ibid). De hyppigst affiserte ledd hos personer med RA er hand- og
fingerledd (Eberhardt & Fex 1995;van der Heijde et al. 1992). Studier viser at det & ha
smerte, reduserte gripefunksjoner, leddbevegelighet og muskelstyrke i hendene virker
begrensende pa personens evne til & utfore aktiviteter i dagliglivet (Bostrom et al.
1997;Hakkinen et al. 2006;Nordenskiold & Grimby 1997;Thyberg et al. 2005;Vliet Vlieland
et al. 1996). I tillegg rapporterer personer med RA om sammenhenger mellom redusert
handfunksjon og redusert deltagelse i yrkesliv og sosial isolasjon (Archenholtz & Bjelle
1997;Minor & Hewett 1995;Wolfe & Hawley 1998).

Rehabilitering er definert som «tidsavgrensa, planlagde prosessar med klare mdl og

verkemiddel, der fleire aktorar samarbeider om a gi nodvendig assistanse til brukaren sin

% En «item pool» er en samling med enheter eller aktiviteter som danner utgangspunkt for & utarbeide valg og formulering
av spersmal i et selvrapporteringsinstrument (Streiner & Norman G.R. 2003: 14).



eigen innsats for d oppnd best mogeleg funksjons- og meistringsevne, sjolvstende og
deltaking sosialt og i samfunnety (Sosial- og helsedepartementet 1999: 10). Pa grunn av
sykdommens karakter, har personer med RA ofte behov for bred og gjentatt rehabilitering
(Statens helsetilsyn 1996: 13). Som nevnt over kan inflammasjon i handens strukturer gi
funksjonsnedsettelse pa ulike omrider. P& grunn av sin s@rlige kunnskap om handfunksjon,
vil fysioterapeuter, ergoterapeuter, revmakirurger og revmatologer innga som naturlige
samarbeidspartnere for personer med denne type funksjonshemming. For at helsepersonell i
storst mulig grad skal kunne hjelpe pasienter med & vedlikeholde og eventuelt bedre sin
héndfunksjon, er man avhengig av systematiske undersokelser og registreringer som
beskriver aktuelle problem og méler effekt av de tiltak som iverksettes (Boers M. et al.

1998).

1.1.1 Begrepene pasient, bruker og klient

Innledningsvis gis en definisjon av begrepene pasient, bruker og klient da disse benyttes
vekselvis i oppgaven. Pasient er en person som far behandling for sykdom (Norsk
leksikografisk institutt et al. 1993). Bruker defineres av Sosialdepartementets Sekretariat for
modernisering og effektivisering i helsesektoren (SME) som «en person som har opplevd
behov for helsetjenester og som kommer i kontakt med eller oppsoker helsetjenesten for d fa
rad, hjelp til d bli frisk eller friskere, fd pleie, bli smertefri eller a bedre funksjonsevneny
(SME 1992). En klient kan forstds som en person som far hjelp av helsepersonell for sine

helserelaterte problem (Rygge J & Anderssen T.M. 1996).

«Canadian Model of Occupational Performance» (CMOP) er en modell for
aktivitetsutferelse (Townsend E et al. 2002: 33). Dette er en modell som inngar i studiens
teorigrunnlag. I beskrivelse av CMOPs kliniske anvendelse og verdigrunnlag benyttes
begrepet klient (client). Begrepet er imidlertid ikke vanlig brukt i norsk helsevesen (Rygge J
& Anderssen T.M. 1996). I oppgaven vil klient bli benyttet 1 tilknytting til CMOP, da dette
gjores konsekvent 1 beskrivelse av modellen (Townsend E et al 2002: 33). Pasient og bruker

benyttes vekselvis andre steder, da dette er vanlige begrep i norsk helsevesen.



1.1.2 Undersgkelse og dokumentasjon av handfunksjon hos personer med
RA

Min egen interesse for undersgkelse av handfunksjon hos personer med RA ble serlig
vekket da jeg i 1999 fikk mulighet til & arbeide mer systematisk med et fagutviklingsprosjekt
med tittel: «Utarbeidelse av en klinisk undersekelse av hdndfunksjon hos personer med RA»
(Paulsen & Mengshoel 2003). Jeg var den gang tilknyttet Revmatologisk avdeling pa
Rikshospitalet som utevende fysioterapeut. For & dokumentere pasientenes hdndfunksjon
benyttet fysioterapeutene ved avdelingen et delvis standardisert skjema som inneholdt
observasjoner og tester som skulle utfores av fysioterapeuten og et apent felt der pasientens
rapportering av symptomer skulle noteres. Prosjektet tok utgangspunkt i et enske om &
forbedre vare rutiner for dokumentasjon av handfunksjon etter modell for kunnskapsbasert
praksis. Kunnskapsbasert praksis ble her forstatt som kunnskap basert pa relevant
forskningsbasert kunnskap kombinert med pasienters og terapeuters erfaringer, verdier og
preferanser (Haynes RB et al. 2002). Innen denne konteksten var det et mal at
undersekelsesmetoder som ble benyttet i var kliniske hverdag skulle vere mest mulig
sammenfallende med metoder som ble benyttet i forskning. Dette ble antatt & ha betydning

for & kvalitetssikre og videreutvikle var kliniske praksis (Paulsen & Mengshoel 2003).

Som utgangspunkt for & utarbeide en ny klinisk handfunksjonsundersekelse, ble informasjon
fra innsamlede skjema og prosedyrer fra fysioterapi- og ergoterapipraksiser ved
revmatologiske avdelinger pa sykehus i Norge, Sverige og England vurdert og sammenstilt
med metoder som ble benyttet i forskning. Informasjon om metoder som ble benyttet i
forskning ble fremskaffet ved litteraturgjennomgang. Det ble sgkt i databasene Medline,
Embase og Cinahl fra 1988-2002. Sgkeord var «rheumatoid arthritis», «hand», «assessment/
physical examination», «physiotherapy», «disability», «range of motion», «muscle
performance» and «pain». Sgket ble supplert ved & innhente relevant litteratur fra
referanselister i artikler. Analyse av det innsamlede materialet viste at det var stor grad av
samsvar mellom klinisk praksis og forskning nar det gjaldt observasjoner og tester som ble
utfort av terapeuter. Dette var imidlertid ikke tilfellet for pasientrapportert handfunksjon.
Mens terapeuter i klinisk praksis benyttet samtale for & kartlegge hvordan pasienten opplever

sin hdndfunksjon, ble standardiserte selvrapporteringsinstrument benyttet i forskning (ibid).

At terapeutene ikke hadde utarbeidet instrument eller prosedyre for dokumentasjon av

pasientrapportert handfunksjon, ble vurdert som en svakhet ved den kliniske praksisen. I



henhold til Forskrift om pasientjournal er helsepersonell forpliktet til & registrere relevante
og nedvendige opplysninger om pasienten og helsehjelpen i en journal (Helsedepartementet
2001: 29-31). I dette inngér & dokumentere hvilke undersekelser som er gjort og resultat av
disse. Manglende instrument for dokumentasjon av pasientrapportert handfunksjon gjer at
terapeutens fortolkning av hva som er relevant og ngdvendig informasjon 1 stor grad blir
styrende for hva som journalferes. En konsekvens av dette kan vare at pasientens
beskrivelser og prioriteringer ikke blir tilstrekkelig vektlagt i dokumentasjonen. P& grunn av
manglende standardisering far helsepersonell heller ikke noe palitelig mél for pasientens
opplevde handfunksjon over tid. En mangler dermed grunnlag for & vurdere pasientopplevd
behandlingseffekt. I lys av disse problemomréadene ble det vurdert som viktig & inkludere et
instrument for selvrapportert handfunksjon i den kliniske handfunksjonsundersekelsen
(Paulsen & Mengshoel 2003). De standardiserte instrumentene som ble benyttet i forskning
ble derfor vurdert for klinisk relevans. Konklusjonen var at fenomenene som inngikk var
relevante, men at instrumentene enten ga for begrenset informasjon eller var for omfattende

til & veere klinisk anvendelige.

1.1.3 Grunnlagsfaktorer av betydning for utvikling av et valid instrument for
selvrapportert handfunksjon

I forkant av denne studien ble to grunnlagsfaktorer antatt & ha serlig betydning for & kunne
utarbeide et valid instrument for selvrapportert handfunksjon for personer med RA. For det
forste ber instrumentet vare utviklet med utgangspunkt i pasientgruppens erfaringer og
vurderinger (Polit D.F. & Beck C.T. 2004: 423). For det andre ber fenomenene som inngar
vare begrepsmessig forankret i teori (ibid). Dette innebaerer at det underliggende fenomenet

eller konstruksjonen som instrumentet er tenkt & male ma vere definert.

Over de siste 20 &r har brukermedvirkning® fatt okt oppmerksomhet innen helse- og
sosialpolitikk (Sosial- og helsedepartementet 2001). Innen revmatologi er brukerne i dag
blant annet inkludert i «Outcome Measures in Rheumatology» (OMERACT), som er et
internasjonalt nettverk som arbeider for & forbedre utfallsmal innen fagomradet (Quest et al.

2003). Brukernes medvirkning i OMERACT har fort til gkt erkjennelse av at helsepersonell

? Brukermedvirkning kan i en helsekontekst forstis som medvirkning i vid forstand, det vil si alle former for innhenting av
pasientenes erfaringer og synspunkter pé helsetjenestens organisering og tilbud (Andreassen T.A. & Grut L. 1994: 6).



og brukere kan ha ulike synspunkt pd hvilke fenomen som er viktig & méle (Hewlett 2003).
Innen nettverket er det i dag bred enighet om at brukerne er viktige primarkilder for &
identifisere fenomen som skal inngd i helserelaterte selvrapporteringsinstrument (Kirwan et
al. 2005a;Kirwan et al. 2005b). En antagelse i denne sammenheng er at et instrument som er
utviklet med utgangspunkt i pasientgruppens erfaringer og prioriteringer, vil ha god evne til
a fange opp klinisk betydningsfulle endringer for disse pasientene. Dette bygger pé hypotese
om at personer med RA utvikler spesifikke handrelaterte funksjonsproblem pa grunn av
sykdommens szregne innvirkning pa hendene. Hvis en slik antagelse er riktig, vil et
selvrapporteringsinstrument utviklet spesifikt for personer med RA vare mer sensitivt for
endring enn instrumenter utviklet for personer med andre sykdommer, eller som er generiske
og dermed er utviklet for & benyttes pa tvers av sykdommer og lidelser. Dette er en antagelse
som har stette 1 annen litteratur (Streiner & Norman G.R. 2003: 22). I tillegg antas et
sykdomsspesifikt instrument & inneholde spersmél som i stor grad vil oppleves som
meningsfulle & besvare for disse personene da problemomradene vil vare gjenkjennelige.

Dette kan bidra til & eke svarprosenten og péliteligheten av de svar som gis.

1.1.4 Litteraturgjennomgang og vurdering av instrument for selvrapportert
handrelatert aktivitetsutfarelse

Handfunksjon hos personer med RA, er i denne studien avgrenset til & omhandle
selvrapportert hindrelatert aktivitetsutforelse. I forkant av studien ble
selvrapporteringsinstrument som inneholder spersmél om héndrelatert aktivitetsutforelse
vurdert for de to grunnlagsfaktorene som er beskrevet i kapittel 1.1.3. Oversikt over
instrumentene ble fremskaffet gjennom tidligere nevnte litteraturgjennomgang (Paulsen &
Mengshoel 2003). Informasjonen er i tillegg supplert med nyere litteratur. Felgende
instrument er vurdert: Arthritis Impact Measurement Scales-2 (AIMS-2) (Meenan et al.
1992), Australian Canadian Osteoarthritis Hand Index (AUSCAN) (Bellamy et al. 2002),
Cochin rheumatoid hand disability scale (Duruoz et al. 1996), Disabilities of the Arm,
Shoulder and Hand (DASH) (Hudak et al. 1996), Evaluation of Daily Activities
Questionnaire (EDAQ) (Nordenskiold et al. 1996), Health Assessment Questionnaire (HAQ)
(Chung K.C et al. 1998) og Michigan Hand Outcomes Questionnaire (Chung K.C et al 1998)
(tabell 1.1).



Tabell 1.1: Oversikt over selvrapporteringsinstrument som inneholder sporsmal om
handrelatert aktivitetsutforelse. Det fremkommer informasjon om teoretisk
referanseramme for instrumentet er beskrevet, hvem som primeert har inkludert
aktivitetene, instrumentets mdlgruppe og hvilke kroppsstrukturer som madles.

Instrument Er teoretisk Primerkilde Instrumentets | Kroppsstrukturer
referanseramme | for inkludering malgruppe som males
beskrevet? av aktiviteter
sk skesk sk sheskskosk
Arthritis Impact Measurement Nei Helsepersonell RA Hele kroppen
Scales- 2 (AIMS 2),
underskala for hand/ fingre
AUSCAN Osteoarthritis Hand Nei Helsepersonell Arthrose Handen
Index
Cochin Rheumatoid hand Delvis Helsepersonell RA Handen
disability scale
Disabilities of the Arm, JA Helsepersonell Generisk Overekstremiteten
Shoulder and Hand (DASH)
Evaluation of Daily Activities Nei Helsepersonell RA Hele kroppen
Questionnaire (EDAQ)
Health Assessment Nei Helsepersonell RA Hele kroppen
Questionnaire (HAQ)
Michigan Hand Outcomes Nei Helsepersonell Generisk Handen
Questionnaire
Kategorier:

* Ja /Delvis /Nei.

**  Brukere /Helsepersonell.

(Delvis = Det henvises til modell der «functional disability» og
«functional handicap» er definert (World Health Organization 1980).
Aktivitetsdimensjoner for innholdsanalyse er ikke forankret i teori).
(Helsepersonell = Utvikling av instrumentet tar primeert utgangspunkt i
aktiviteter som helsepersonell har inkludert, i hovedsak hentet fra
eksisterende instrument).
***  Personer med RA /Andre sykdommer /Generisk.
**** Hele kroppen /Overekstremiteten /Hénden.

Tabell 1.1 viser at ingen av instrumentene er utviklet ved primaert & ta utgangspunkt i

pasientgruppens erfaringer og vurderinger. Den teoretiske referanserammen er kun beskrevet

for to av instrumentene. For Cochin Rheumatoid hand disability scale er «functional

disability» og «functional handicap» definert ved & henvise til Verdens helseorganisasjons

(WHOs) tidligere modell for funksjonshemming, «International Classification of

Impairments, Disabilities and Handicaps» (ICIDH) (World Health Organization 1980).

Aktivitetsdimensjoner som er benyttet for innholdsanalyse av dette instrumentet mangler

henvisning til teori. [ utvikling av DASH er «disability» definert med henvisning til

modellen «The Disablement Process» (Verbrugge & Jette 1994). Dimensjoner som inngdr i

denne modellen er benyttet for innholdsanalyse av instrumentet. Ingen av instrumentene i

tabell 1.1 har definert termen handrelatert aktivitetsutferelse. Egen vurdering av den samlede

informasjonen som fremkommer i tabell 1.1, er at eksisterende instrumenter som inneholder



spersmal om héndrelatert aktivitetsutferelse er mangelfullt utviklet for & kunne fungere som

valide og reliable selvrapporteringsinstrument for personer med RA.

1.2 Studiens hensikt og problemstilling

Denne studien er planlagt som forste fase i & utvikle et instrument for selvrapportert
handrelatert aktivitetsutferelse for personer med RA som lever i vestlig kultur. Det er et
langsiktig mal at det ferdige instrumentet skal kunne benyttes i klinisk praksis og forskning
for & beskrive pasientens ndverende handrelaterte aktivitetsutforelse og evaluere endring i

héandrelatert aktivitetsutferelse over tid.

Ved 4 ta utgangspunkt i handrelaterte aktiviteter som personer med RA beskriver som
problematiske, men viktige 4 kunne utfore, er studiens hensikt & utarbeide en valid «item
pool» for denne pasientgruppen. Aktivitetene som blir beskrevet og analysert frem for &

innga i «item poolen» skal danne utgangspunkt for videre utvikling av instrumentet.

Videre tas det sikte pa & teoretisk forankre studien i modeller, begrep og taksonomi for

funksjon og aktivitetsutferelse som grunnlag for & vurdere «item poolens» innholdsvaliditet.

I henhold til studiens hensikt er den overordnede problemstillingen:
Hvilke héndrelaterte aktiviteter opplever personer med RA som problematiske, men viktige

a kunne utfere?

1.3 Studiens betydning

Ved at utvikling av et nytt instrument for selvrapportert handrelatert aktivitetsutferelse for
personer med RA primeert tar utgangspunkt i pasientgruppens erfaringer og vurderinger,
antas dette instrumentet & kunne gi mer gyldig informasjon enn eksisterende instrumenter

som er utviklet med utgangspunkt i helsepersonells vurderinger (tabell 1.1).

Til forskjell fra hovedtyngden av de eksisterende instrumentene, vil dette instrumentet vere
teoretisk forankret i modeller og begrepsapparat for funksjon og aktivitetsutforelse. Dette

antas a gi et bedre utgangspunkt for 4 kunne vurdere instrumentets innholdsvaliditet. Pa



denne maten antas det nye instrumentet & kunne bli mer vitenskapelig gyldig sammenlignet

med eksisterende instrument.

Da studiens langsiktige mal er & utvikle et instrument som skal vaere anvendelig bade i
klinisk praksis og forskning, er det et hap at det nye instrumentet vil bidra til at tilbudet om
rehabilitering av handfunksjon for personer med RA pé sikt vil bli styrket.

1.4 Studiens avgrensning

Inflammasjon i synovialhinner i hdndens ledd og seneskjeder er vanlig ved RA (Stengaard-
Pedersen K. et al 2001). Dette kan hemme handfunksjon pa ulike niva (Archenholtz & Bjelle
1997;Bostrom et al 1997;Hakkinen et al 2006;Minor & Hewett 1995;Nordenskiold &
Grimby 1997;Thyberg et al 2005;Vliet Vlieland et al 1996;Wolfe & Hawley 1998). Denne
studien er avgrenset til & beskrive selvrapporterte problemer med handfunksjon pé

aktivitetsniva.

Studiens langsiktige mal er & utvikle et instrument for selvrapportert handrelatert
aktivitetsutforelse for personer med RA som lever i vestlig kultur. Relatert til dette malet er
studien avgrenset til & omhandle forste fase 1 en utviklingsprosess, begrenset til 4 utarbeide
en valid «item pool» med héndrelaterte aktiviteter som personer med RA beskriver som
problematiske, men viktige & kunne utfere. Studiens datamateriale er videre avgrenset til
informasjon fra 50 personer med RA rekruttert fra ett sykehus i Oslo som primert mottar
pasienter fra Qstlandsomradet. «Item poolens» validitet er derfor begrenset til personer med

RA som lever pa QUstlandsomradet.



2. Studiens teoretiske referanseramme

En studies teoretiske referanseramme omfatter modeller, teorier, begrepsapparat,
definisjoner og forskningstradisjoner (Malterud K 1996: 46). Denne studien tar
utgangspunkt i, og utvikles innenfor, en helsekontekst og det er et mal at kunnskapen som
fremkommer skal benyttes i denne konteksten. Helse er imidlertid ikke noe entydig begrep.
Kuhn introduserte begrepet paradigme som uttrykk for de vitenskapelig forankrede
antagelser og synsvinkler om kunnskap som et fagomrade bygger pa (Townsend E et al
2002: 16). Denne studien bygger pa forstaelse hentet bade fra et biomedisinsk, et bio-psyko-
sosialt og et aktivitetssentrert helseparadigme. Innledningsvis gjores det kort rede for et
biomedisinsk perspektiv. Et bio-psyko-sosialt perspektiv og et aktivitetssentrert perspektiv
presenteres i tilknytning til to modeller for funksjon og aktivitetsutforelse. Modellenes
begrepsapparat og en taksonomi for aktivitetsutforelse presenteres, og studiens mest sentrale
begrep relateres til disse. Avslutningsvis gis en samlet oversikt over definisjoner av studiens

mest sentrale begrep. Valg av teoretisk referanseramme begrunnes fortlapende.

2.1 Et biomedisinsk helseperspektiv

I moderne biomedisin inngér biologi sammen med vitenskapene kjemi og fysiologi
(Nortvedt P. & Grimen H.. 2004: 28). Sentralt i naturvitenskapen, og biomedisinen, star
leeren om at sann kunnskap innhentes ved observasjon under kontrollerte forhold. En
grunnleggende antagelse er at «ingen helhet er mer enn summen av delene» (Kragh H. &
Pedersen S.A. 1991). Objektivitet oppnas ved & isolere og undersgke fenomener i et
avgrenset og standardisert miljo (ibid). Filosofen Christopher Boorse argumenterer i sin
artikkel «Health as a theoretical concept» for et rent biomedisinsk helseperspektiv ( 1977).
Han definerer sykdom som «internal states that depress a functional ability below species-
typical levelsy. 1 dette perspektivet vurderes helse verdingytralt og objektivt.
Argumentasjonen bygger pa at helse er normalfunksjon hvor normalitet er et statisk beregnet
gjennomsnitt for arten og funksjon er biologisk funksjon. Sykdom forstés som et statistisk
beregnbart avvik fra de artstypiske biologiske funksjoner som tjener artens overlevelse og
reproduksjon. Unormal funksjon opptrer ndr funksjonen avviker mer enn en bestemt mengde

under eller over artens eller befolkningens middelverdi (ibid). Helse er i dette perspektivet
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fraveer av sykdom. Forstaelsen er preget av en lineer arsak-virkning tankegang der
helsearbeiderens eller forskerens mal er & finne feilen i «maskineriet», for eksempel i
handens anatomiske strukturer og fysiologiske funksjoner. Nar feilen er avdekket, kan tiltak
eller behandling iverksettes for i storst mulig grad & gjenopprette den biologiske balansen og

normalisere funksjonen.

Et viktig bidrag fra det biomedisinske helseperspektiv i denne sammenheng, er at det gir

legitimitet til & undersgke avgrensede deler av kroppen. Denne studien tar utgangspunkt i en
antagelse om at det er meningsfullt & avgrense undersgkelse av en persons handfunksjon fra
personens totale funksjon. Et biomedisinsk helseperspektiv gir stotte til en slik antagelse. Et
annet viktig bidrag er at man ut fra en slik forstaelse kan beskrive hva som karakteriserer en

sykdom eller tilstand og gradere avvik eller konsekvenser.

2.2 Et bio-psyko-sosialt helseperspektiv

Begrepet bio-psyko-sosial modell ble introdusert av indremedisineren og psykiateren G.L.
Engel ( 1977). Hans utgangspunkt var at psykiatrien hadde tatt inn kunnskap fra en rekke
fagomrader, blant annet humanistiske og samfunnsvitenskapelige fag. Han fant det
biomedisinske perspektivet utilstrekkelig for a forsta hvordan sykdom kan oppsté og som
utgangspunkt for & mete pasienten med sin sykdom. Et viktig bidrag fra Engels arbeid var at
han tok et oppgjer med den kartesianske kropp-sjel dualismen (Frankel R.M. et al. 2003:
258).

WHO har bidratt til & legitimere et bio-psyko-sosialt perspektiv pa helse ved at
organisasjonen pa generalforsamlingen i 2001 vedtok klassifikasjonen «International
Classification of Functioning, Disability and Health» (ICF) (World Health Organization
2001). ICF utkom i norsk sprakdrakt i 2003 som «Internasjonal klassifikasjon av funksjon,
funksjonshemming og helse» (ICF) (Verdens helseorganisasjon ved KITH 2003).
Overordnede mal for ICF er 4 etablere et enhetlig idégrunnlag, et standardisert sprak og
verktay for & beskrive helse og helserelaterte forhold og et systematisk kodeverk for
helseinformasjon (ibid: 5). I det folgende presenteres forst ICFs idégrunnlag. Deretter gjores
det rede for ICFs begrepsapparat og overordnede klassifikasjonssystem. ICFs kodeverk vil

ikke bli neermere presentert.
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2.2.1 ICF som idégrunnlag

ICF er utviklet fra et biomedisinsk perspektiv pa helse ved at WHO i 1973 inviterte Dr.
Philip Wood til & utforme en klassifisering av konsekvenser av sykdom (Nordenfelt 2003).
Den forste utgaven av klassifikasjonen ble i 1980 publisert som «International Classification
of Impairments, Disabilities and Handicaps» (ICIDH) (World Health Organization 1980).
ICIDH bygget pa en hierarkisk arsak-virkning tankegang der sykdom i linezr linje ble antatt
a forarsake «impairment» (definert som tap av eller unormal kroppsstruktur og
kroppsfunksjon), som deretter forte til «disability» (definert som begrenset evne til & utfore
vanlige aktiviteter) som videre forarsaket «handicap» (definert som begrenset evne til a fylle
en livsrolle) (ibid). ICIDH ble etter hvert sterkt kritisert, blant annet av representanter for de
funksjonshemmedes organisasjoner, for & bidra til at ansvaret for en persons
funksjonshemming ble plassert pa det enkelte individ og ikke pa omgivelsene eller
samfunnet (Hemmingsson & Jonsson 2005;Hurst 2003). ICF imetekom denne kritikken ved
a integrere et biomedisinsk og et sosialt perspektiv pd helse (Verdens helseorganisasjon ved

KITH 2003: 20). Dette innebzrer at helse i ICF forstds som mer enn fraver av sykdom.

Figur 2.1 viser hvordan ICF i dag presenteres som en bio-psyko-sosial modell for & forsta
sammenhenger mellom en persons helse- eller sykdomstilstand og funksjonsevne, der
faktorer i personens miljo og personlige faktorer er omgivelsesfaktorer som kan ha

fremmende eller hemmende virkning pa personens helsetilstand.

Figur 2.1: ICF-modellen: Interaksjon mellom helsekomponenter (WHO 2001)

Helsetilstand
(sykdom eller lidelse)
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Relasjonen mellom de enkelte helserelaterte omradene antas & virke sammen i en interaktiv
utviklingsprosess (figur 2.1). Modellen gir p4 denne maten assosiasjoner til dynamiske
systemteorier der et felles kjennetegn er at de ikke opererer med klare lineare arsaks- og

virkningskjeder, fordi mange faktorer pavirker samtidig (Leknes R. & Ness N.E. 1997).

2.2.2 ICFs begrepsapparat og klassifikasjonssystem

Et av ICFs hovedmal er, som tidligere nevnt, & vaere et felles internasjonalt sprék for
beskrivelse av helse og helserelaterte forhold der funksjon er et sentralt omrade (Verdens
helseorganisasjon ved KITH 2003: 5). P& grunn av WHOs globale rekkevidde har det vert et
mal at studiens hovedbegrep skal vare mest mulig sammenfallende med ICFs
begrepsapparat. Hensikten er at studiens begrep skal vere gjenkjennelige og plasserbare for
andre. I det folgende presenteres ICFs begrepsapparat og klassifikasjonssystem. Begrepene
handfunksjon og handrelatert aktivitetsutferelse plasseres inn i rammeverket og det gjores

rede for hvordan disse begrepene er forstatt i denne studien.

ICFs begrepsapparat tar utgangspunkt i de to hovedomradene funksjon og funksjonshemming
og kontekstuelle faktorer (ibid: 11). Begrepsapparatet inngar i et klassifikasjonssystem der
klassifikasjonens struktur bygger pa de fire hoveddimensjonene kroppsfunksjoner,
kroppsstrukturer, aktivitet og deltagelse og kontekstuelle faktorer. De fire dimensjonene

utgjer selvstendige, men relaterte klassifikasjoner.

Funksjon er i ICF en paraplyterm og omhandler de tre dimensjonene kroppsfunksjoner,
kroppsstrukturer og aktivitet og deltagelse (ibid). Funksjon ansees som et positivt aspekt av
en persons helse, mens funksjonshemming er negativt (ibid). For & beskrive de negative
aspektene benyttes termene funksjons- og strukturavvik, aktivitetsbegrensninger og

deltagelsesinnskrenkninger.

Begrepene helse og funksjon defineres ikke i ICF. Begrepet hdndfunksjon vil heller ikke bli
eksplisitt definert i denne studien, men forstas, pa lik linje som funksjon, som en
paraplyterm og defineres i de tre dimensjonene kroppsstrukturer, kroppsfunksjoner og

aktivitet og deltagelse.

Kroppsstrukturer defineres i ICF som «anatomiske deler av kroppen som organer, lemmer

eller enkeltdeler» (ibid: 10). Hdndens strukturer defineres ikke eksplisitt i ICF, men forstas i
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denne studien som hdndens og underarmens anatomiske strukturer. Underarmens
anatomiske strukturer er innlemmet i hdndens strukturer pa grunn av det distale

radioulnarleddets funksjonelle tilknytning til handleddet (Dahl H.A. et al. 1976: 126).

Eksempler pa handens strukturer er handens og fingrenes ledd og handens muskler.

Kroppsfunksjoner defineres i ICF som «organsystemenes fysiologiske funksjonery (Verdens
helseorganisasjon ved KITH 2003: 10). Handens funksjoner defineres ikke i ICF, men
forstas her som hdndens og underarmens fysiologiske funksjoner. Ved at underarmen er
inkludert som en del av handen, inngar vridningsbevegelser som en del av handens
funksjoner. Eksempler pa handens funksjoner er bevegelighet i handens ledd, kraft og

presisjon i hdndens muskler og smerte.

Aktiviteter defineres i ICF som «en persons utforelse av oppgaver og handlingery, mens
deltagelse er «d engasjere seg i en livssituasjony (ibid). Hdndrelatert aktivitet eller
handrelatert deltagelse er ikke definert i ICF, men forstés i denne studien som en
samlebetegnelse for dagliglivets hdndrelaterte oppgaver og handlinger og er en del av
menneskets totale aktivitet. En handrelatert aktivitet innebcerer i hovedsak bruk av de
anatomiske strukturene i hdnd og underarm. Eksempler pa héndrelaterte aktiviteter er &
«kneppe knapper» og «skjere brad», mens eksempler pa handrelaterte deltagelser er &
«handhilse» og «servere mat fra et serveringsfat». Domene for aktivitets- og
deltagelseskomponenter er presentert samlet i ICF da de kan opptre som overlappende
funksjoner. ICF apner for at alle kategorier under aktivitet og deltagelse kan betraktes som
uttrykk for bade aktivitet og deltagelse (ibid: 217). Pa denne maten overlates det til brukeren
a bestemme omrade. I denne studien vil domene for aktivitet og deltagelse bli presentert
samlet under termen aktivitet. Termene oppgaver og handlinger defineres ikke i ICF og
klassifikasjonen mangler en redegjorelse for hvordan fenomenene aktivitet, oppgave og

handling innbyrdes forholder seg til hverandre.

Aktivitetsutforelse beskrives som «aktiviteten slik personen utforer den i sitt navcerende
miljo» (ibid: 113). ICF gjer her en distinksjon ved & skille mellom utforelse og kapasitet.
Mens utferelse beskriver hva en person gjer 1 sitt ndvaerende eller «virkelige liv», beskriver
kapasitet hva en person maksimalt kan gjere i et standardisert testmiljo. I denne studien er

fokus pa handrelatert aktivitetsutforelse.
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De kontekstuelle faktorene utgjeres av miljofaktorer og personlige faktorer. Miljotaktorer
utgjer «de fysiske, sosiale og holdningsmessige omgivelser hvor en person utfolder sitt livy
(ibid: 157). Faktorene inkluderer bdde naere faktorer som for eksempel redskap eller verktoy
som benyttes for handrelatert aktivitetsutforelse og mer fjerne faktorer som for eksempel
sosiale holdninger og systemer. Personlige faktorer, som for eksempel kjonn, alder,
livserfaring og individuelle psykiske ressurser, klassifiseres ikke i ICF, men er plassert

losrevet som del av de kontekstuelle faktorene (se figur 2.1).

2.2.3 Undersgkelse av handrelatert aktivitetsutfgrelse i lys av ICF

For & undersgke en persons aktivitetsutforelse heter det i ICF at «begrensninger eller
innskrenkninger bedommes mot en allment akseptert standard for befolkningen. Den
standard som en persons kapasitet og utforelse sammenlignes med, er det en person uten
tilsvarende helsetilstand (sykdom, lidelse eller skade og sd videre) kan klare. Begrensningen
eller innskrenkningen registreres som uoverensstemmelsen mellom observert og forventet
utforelse. Forventet utforelse svarer til den omtalte standard eller normy (Verdens
helseorganisasjon ved KITH 2003: 15). Sitatet viser at ICF legger til grunn en biomedisinsk
forstaelse der aktivitetsutferelse undersgkes som et observert fenomen som vurderes opp mot

en allment akseptert norm.

2.2.4 Oppsummerende refleksjoner angadende ICF

I beskrivelsen av ICF fremkom det at klassifikasjonen har noen vesentlige mangler i forhold
til & kunne fungere som en fullgod teoretisk referanseramme for denne studiens formal. Det
presenters her noen oppsummerende refleksjoner som har til hensikt & begrunne og

tydeliggjore behovet for & supplere med annet teoretisk grunnlagsmateriale.

I relasjon til denne studien, der fokus er pa handrelatert aktivitetsutferelse som et opplevd
fenomen, vurderes det som problematisk at personlige faktorer i ICF er gruppert som del av
de kontekstuelle faktorene og ikke er integrert i personen (figur 2.1). At den subjektive
dimensjonen av menneskets funksjon er mangelfullt utviklet i ICF, er en kritikk som deles av
andre (Hemmingsson & Jonsson 2005;Nordenfelt 2003;Wade & Halligan 2003). For
eksempel har Wade og Halligan foreslatt at ICF ber suppleres med en personlig indre

dimensjon som blant annet inkluderer tilfredshet med livsrolle ( 2003), mens Hemingsson og
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Jonsson etterlyser personens subjektive opplevelse av mening ( 2005). ICFs retningslinjer
om at aktivitetsutforelse skal undersekes som et observert fenomen og vurderes opp mot en
allment akseptert norm, bidrar til & understreke behovet for & supplere med annen teori for &

imegtekomme studiens formal.

En annen svakhet ved ICF som idégrunnlag er at begrepene helse og funksjon ikke er
definert. Med utgangspunkt i en biomedisinsk forstaelse synes utviklingen av
klassifikasjonen fra ICIDH til ICF i stor grad & bygge pa praksiserfaringer fra helsepersonell
og i noen grad fra brukere (Hurst 2003;Verdens helseorganisasjon ved KITH 2003: 3). Som

idégrunnlag mangler modellen dermed en fullgod vitenskapelig dokumentert plattform.

En konsekvens av at helse og funksjon ikke er definert eksplisitt i ICF, er at klassifikasjonen
mangler et klart helseperspektiv. Implisitt mener jeg likevel at modellen synliggjer at WHO
anser en persons aktivitetsutforelse for 4 vaere av sentral betydning for individets helse.
Dette understottes av at WHO i sin deklarasjon om «Helse for alle i ar 2000» ga en global
anerkjennelse av betydningen av at mennesker har ressurser og muligheter som gir
anstendige boligforhold, arbeid, stotte fra samfunnet og glede (World Health Organization
1978). Som idégrunnlag for a belyse studiens hovedproblemstilling anser jeg det som mer
problematisk at den subjektive dimensjonen ikke er fullt utviklet og integrert som del av

menneskets funksjon.

At termene oppgaver og handlinger verken er definert eller innbyrdes plassert i relasjon til
aktivitetsbegrepet, vurderes i tillegg som en vesentlig mangel i1 forhold til & fremskaffe teori
som kan bidra til & begrepsforankre «item poolen». En teoribasert taksonomi for

aktivitetsutferelse presenteres derfor i kapittel 2.4.

2.3 Et aktivitetssentrert helseperspektiv

CMOP, som presenteres i det felgende, er en modell for aktivitetsutforelse utviklet av
kanadiske ergoterapeuter pa bakgrunn av klinisk erfaring og forskning (Townsend E et al

2002: 33). Modellen har til hensikt & gi retning for en klient-sentrert praksis (ibid: 51).

Termene «occupation« og «occupational performance», som er sentrale CMOP, viser seg a
vaere vanskelig & oversette til norsk. Forenklet kan «occupation» oversettes fra latin til d

fange meningen med tiden eller okkupere tid og rom (Ness N.E. 1997). Dette inneberer at
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tiden fylles og struktureres med ulike gjoremal. Vanligvis blir «occupation» av norske
ergoterapeuter oversatt med menneskelig aktivitet eller virksomhet (Trombly C.A. 1997).
Dette gjores vel vitende om at yrkesgruppen forstdr «occupation» som et bredere og mer
nyansert begrep (ibid). I denne oppgaven vil termene aktivitet og aktivitetsutforelse bli

benyttet synonymt med «occupation» og «occupational performance.

2.3.1 CMOP som idégrunnlag og begrepsapparat

Modellen CMOP, som er vist i figur 2.2, har til hensikt & illustrere at aktivitetsutforelse er et
resultat av dynamisk interaksjon mellom mennesket (person), aktivitet (occupation) og
omgivelser (environment) (Townsend E. et al. 2002: 32). Mennesket beskrives som et sosialt
og dndelig vesen som karakteriseres ved at det handler, tenker og foler. Disse kjennetegn
fremkommer i modellen som fysiske (physical), kognitive (cognitive) og emosjonelle
(affective) funksjoner, med det dndelige (spirituality), tilveerelsens eksistensielle kjerne, som
det sentrale element. Omgivelsene har fysiske (physical), sosiale (social), kulturelle
(cultural) og institusjonelle (institutional) elementer. De daglige aktiviteter klassifiseres i
kategoriene personlige daglige aktiviteter (self-care), produktivitet (productivity) og fritid
(leisure) (ibid: 32). Personlige daglige aktiviteter inkluderer personlig stell, mobilitet, og
organisering av personlig rom og tid. Produktivitet inkluderer lonnet og ulennet arbeid,
husarbeid og lek, skole og utdanning. Fritid inkluderer rolige- og fysisk krevende
fritidsaktiviteter og sosiale aktiviteter (ibid: 37). De ulike elementene i modellen antas &
virke sammen i et dynamisk og interaktivt system der forandring i en del av systemet vil

pavirke de andre delene (ibid: 45-46).
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Figur 2.2: «Canadian Model of Occupational Performance» (CMOP) (Townsend E. et al
2002: 32) . Figuren er gjengitt med tillatelse fra forfatterne.

Figure 1: Canadian Model of Occupational Performance
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Reproduced from Enabling Occupation: An Occupational Therapy Perspective, © 1997
with permission of CAOT Publications ACE

I prosessen med & oversette CMOPs definisjoner av aktivitet og aktivitetsutforelse til norsk,
har jeg stottet meg pa den danske oversettelsen av CMOP (Hanson T. 2002). Aktivitet
forstés som «samlinger af hverdagens handlinger og opgaver, som er navngivet, organiseret
og har fdet tillagt veerdi og mening af en kultur og dens individuelle medlemmer. Aktivitet er
alt, hva mennesket gor for at veere beskeeftiget inklusive at klare sig selv (egen-omsorg), nyte
livet (fritid) og at bidrage til samfundets sociale og okonomiske struktur (arbejde)» (ibid:
36). Ved at aktivitetsbegrepet i CMOP inkluderer omraddene egenomsorg, arbeid og fritid,
favner begrepet bade aktivitets- og deltagelsesdimensjonen i ICF. I denne studien tas det
utgangspunkt i CMOPs definisjon av aktivitet som forstds som en samlebetegnelse for

dagliglivets oppgaver og handlinger som er navngitt, organisert og har fatt tillagt verdi og
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mening av en kultur og dens individuelle medlemmer. Aktivitet er alt mennesket gjor for d
veere virksomt inklusiv d klare seg selv (egenomsorg), nyte livet (fritid) og bidra til

samfunnets sosiale og okonomiske struktur.

Aktivitetsutforelse (occupational performance) forstas i CMOP som «evnen til at veelge,
organisere og pd en tilfredstillende mdde at udfore meningsfulde aktiviteter, der er kulturelt
definert og passende for alderen, med henblikk pd at klare sig selv, nyde tilveerelsen og
bidrage til samfundets sociale og okonomiske struktury (ibid: 32). I denne studien
kombineres terminologi fra ICF og CMOP og handrelatert aktivitetsutforelse forstas som
utforelse av oppgaver og handlinger som i betydelig grad involverer bruk av handens og
underarmens anatomiske strukturer og fysiologiske funksjoner. Handrelatert
aktivitetsutforelse inngdr som del av en persons totale aktivitetsutforelse og har betydning
for den enkelte med tanke pd d klare seg selv, nyte livet og bidra til de sosiale og

okonomiske strukturer i sitt samfunn.

Aktivitetsutfarelse er i CMOP «resultatet af en dynamisk relation mellem mennesket,
omgivelser og aktivitet» (ibid: 48). Figur 2.3 illustrerer at aktivitetsutforelse fremkommer
gjennom samspill mellom person, aktivitet og milje. Aktivitetsutforelse er i dette
perspektivet en kompleks prosess med en indre side som bestar av emosjonell og kognitiv

bearbeiding og planlegging og en ytre observerbar side som viser seg 1 praktisk utfering.

Figur 2.3: Aktivitetsutforelse forstas i CMOP som resultat av dynamisk samspill mellom
person, aktivitet og miljo. Gjengitt etter figur i boken Enabling Occupation: An

Occupational Therapy Perspective (Townsend E. et al 2002: 47)

W
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X = Aktivititetsutfarelse
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Det andelige forstas i CMOP som «en gennemtreengende livskraft, en manifestasjon af et
hajere selv, en kilde til vilje og selvbestemmelse, en folelse af mening, formal og
samhorighet, som mennesker oplever i sammenhceng med deres omgivelsery (ibid: 187). Det
andelige er en unik menneskelig kvalitet som pavirker var utvikling og leder oss i vare valg

av handlinger (ibid: 42).

I siste versjon av CMOP defineres helse som «having a choice, abilities and opportunities
for engaging in meaningful patterns of occupation for looking after the self, enjoying life
and contributing to the social and economic fabric of a community over the lifespan, more
than the absence of disease» (Townsend E. et al 2002: 181). I modellens verdigrunnlag
legges det vekt pé at klienten har erfaring og kunnskap om sin aktivitetsutforelse og at denne

kunnskapen ma inkluderes i rehabiliteringsprosessen (ibid: 31).

2.3.2 Oppsummerende refleksjoner angaende CMOP. Undersgkelse av
handrelatert aktivitetsutfarelse som et opplevd fenomen

Figur 2.2 og 2.3, og de beskrevne begrepsdefinisjonene, viser at CMOP, pd samme mate som
ICF, er inspirert av dynamisk systemteori. Sammenlignet med ICF tilbyr imidlertid CMOP
en rikere og mer nyansert forstelse av aktivitet og aktivitetsutforelse. Ved at CMOP
fokuserer pé aktivitetsutforelse som et fenomen med bade en indre og en ytre side, der
elementene gjensidig og dynamisk pavirker hverandre, synliggjores behovet for & undersoke
handrelatert aktivitetsutferelse bade som et observerbart og et opplevd fenomen. I denne
studien, der fokus som tidligere nevnt er pa det siste, vurderes et slikt perspektiv som

formalstjenlig.

I CMOPs definisjon av helse sies det eksplisitt at helse er mer enn fraver av sykdom og at
individets mulighet for autonomi gjennom valg av meningsfulle daglige aktiviteter er
avgjerende for personens helse. Dette antas & bidra til & gi mennesket en opplevelse av
integritet. Et slikt perspektiv bidrar til & underbygge verdien av at helsepersonell legger til
rette for at pasientens opplevde aktivitetsutforelse inngar som del av var undersokelse og

dokumentasjon, og at denne informasjonen gir retning for tiltak.

At klientens erfaringer og kunnskap om sin aktivitetsutferelse ber inkluderes i en
klientsentrert praksis, var utgangspunktet for utvikling av instrumentet «Canadian

Occupational Performance Measure» (COPM) (Law M. et al. 1998a). Dette er et instrument
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som vektlegger klientens subjektive perspektiv. En modifisert utgave av instrumentet ble
benyttet for & belyse studiens overordnede problemstilling. COPM vil derfor bli naermere
beskrevet i oppgavens metodekapittel.

2.4 Taksonomien TCOP

En taksonomi referer seg til et hierarkisk klassifikasjonssystem (Sparling J.W. & Mitchell
M.M. 1982). Ordet stammer opprinnelig fra det greske ordet taxis som betyr arrangement og
nomos som betyr lov (ibid). Enhetene som inngér i en taksonomi har séledes en logisk og
lovmessig innebygget struktur der de ulike enhetene forholder seg hierarkisk til hverandre.
«Taxonomic Code for Occupational Performance» (TCOP) er en taksonomi for
aktivitetsutforelse som teoretisk tar utgangspunkt i CMOP (Polatajko H. et al. 2004).
Taksonomien ble utviklet av en gruppe kanadiske ergoterapeuter gjennom et strukturert
fagutviklingsprosjekt over en to-ars periode. Innledningsvis ble det foretatt
litteraturgjennomgang som avdekket at en fullverdig taksonomi for menneskelig
aktivitetsutforelse manglet. Aktuelle termer for en taksonomi ble identifisert ved a lese
relevant litteratur og gjennom «brainstorming i gruppen. Et formalisert diagram ble deretter
benyttet for & identifisere slektskap mellom termene. Gjennom diskusjoner i gruppen ble det
bestemt at taksonomien skulle avgrenses til & omhandle den observerbare og viljestyrte delen
av aktivitetsutferelsen. Den indre subjektive dimensjonen og reflektorisk aktivitet skulle
ikke inngd. Det ble videre bestemt at taksonomien skulle fremstilles grafisk og bygges fra de
enkle enheter til de kompliserte. Hver enhet skulle ha beskrevet det minimalt nedvendige
ferdighetsniva (skill) som kreves for a innga i enheten. Da det i engelsk ergoterapifaglig
litteratur er generelt akseptert at «occupation» og aktivitet ikke er synonymer, ble det
bestemt at begge termene skulle innga og at «occupation» skulle plasseres over aktivitet i
hierarkiet. Resultatet av fagutviklingsarbeidet ble taksonomien TCOP som er vist i original
versjon i vedlegg 1. Tabell 2.1 viser den norske versjonen av TCOP. Oversettelsen er foretatt

av prosjektleder, fysioterapeut Taran Paulsen (T.P.) i samarbeid med hovedveileder
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ergoterapeut/ doktorgradsstipendiat Ingvild Kjeken (I.K.) og klinisk ernaringsfysiolog Sissel
Urke Olsen”.

I den norske versjonen av TCOP er termen «occupational grouping» og «occupation»

oversatt med henholdsvis aktivitetsgruppering og aktivitetsomrade.

Tabell 2.1

Taksonomi for aktivitetsutfarelse (TCOP)

Niva Kategori Inklusjonskriterier

G Aktivitetsgruppering En samling med aktiviteter gruppert innenfor et tema, i hovedsak
navngitt av personen eller samfunnet (f.eks. personlige daglige
aktiviteter, produktivitet og fritid)

F Aktivitetsomréade En samling meningsfulle aktiviteter, utfort med en viss grad av
varighet eller regelmessighet, benevnt som den vanlige
hovedaktiviteten.

E Aktivitet En hvilken som helst samling med oppgaver

D Oppgave En handling eller samling handlinger som involverer bruk av

redskap. Oppgaver kan vere enkle eller sammensatte. Enkel
oppgave: En handling som involverer bruk av redskap; sammensatt
oppgave: flere handlinger hvor minst en involverer bruk av redskap.
Sammensatte oppgaver kan bli brutt ned til oppgavesegmenter og
enheter. En oppgaveenhet er en handling som krever bruk av redskap
og et oppgavesegment er en samling oppgaveenheter.

C Handling En samling mélrettede, observerbare bevegelsesmonstre som har en
hensikt eller et mal og kan involvere materialer. Handlinger kan ikke
veaere passive. Alle handlinger har fysiske, kognitive og emosjonelle

komponenter.
B Bevegelsesmonster En samling eller serie med bevegelser i et eller flere ledd
A Viljestyrt bevegelse En enkel viljestyrt bevegelse i et ledd. Alle aktive bevegelser har

fysiske, kognitive og emosjonelle komponenter.

TCOP har, som det fremkommer i tabell 2.1, inkludert en vid forstaelse av aktivitetsutforelse
som gér fra en enkel viljestyrt bevegelse i et ledd til en samling med aktiviteter gruppert
innenfor et tema i hovedsak navngitt av personen eller samfunnet. Sammenlignet med ICFs
klassifikasjonssystem vil niva A og B i TCOP sammenfalle med dimensjonen
kroppsfunksjoner i ICF, mens nivd C-G sammenfaller med dimensjonen aktivitet og
deltagelse. Vesentlig for denne studien er det at TCOP tilbyr et rammeverk der termene
aktivitet, oppgave og handling er definert og innbyrdes plassert i et hierarki. Med

utgangspunkt i TCOP og ICF forstas en hdndrelatert oppgave i denne studien som en

* Sissel Urke Olsen har god kunnskap i engelsk fagterminologi gjennom sin masterutdanning i ernzringsfysiologi i USA. I
tillegg har hun erfaring med oversettelsesarbeid ved at hun har bidratt i den norske oversettelsen av
selvrapporteringsinstrumentet «Health Assessment Questionnaire» (Uhlig T. et al. 2005).
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handling eller samling handlinger som involverer bruk av redskap og som i betydelig grad
involverer bruk av hdndens og underarmens anatomiske strukturer og fysiologiske
funksjoner. En hdndrelatert oppgave er observerbar og har en hensikt eller et mdl. Videre
forstés en hdndrelatert handling som en samling mdlrettede, observerbare
bevegelsesmonstre der handens og underarmens anatomiske strukturer og fysiologiske
funksjoner i betydelig grad er involvert. En handrelatert handling kan involvere materialer.
Ved siden av & fungere som en del av studiens begrepsapparat, ble taksonomien benyttet som
kodeverktoy for & undersoke «item poolens» begrepsmessige forankring. Dette blir neermere

beskrevet i kapittel 4.4.2.5.

2.5 Definisjoner av studiens mest sentrale begrep

I det folgende gis en samlet oversikt over definisjoner av studiens mest sentrale begrep.

Definisjonene tar utgangspunkt i begrepsdefinisjoner presentert i ICF, CMOP og TCOP.

Handfunksjon er en overbyggende paraplyterm som defineres i dimensjonene hiandens
strukturer, handens funksjoner og handrelaterte aktiviteter. Handrelatert deltagelse inngér i

termen handrelatert aktivitet.
Handens strukturer er hindens og underarmens anatomiske strukturer.
Handens funksjoner er hiandens og underarmens fysiologiske funksjoner.

Aktivitet er en samlebetegnelse for dagliglivets oppgaver og handlinger som er navngitt,
organisert og har fatt tillagt verdi og mening av en kultur og dens individuelle medlemmer.
Aktivitet er alt det mennesket gjor for & vaere virksomt inklusiv & klare seg selv (egen-

omsorg), nyte livet (fritid) og bidra til samfunnets sosiale og skonomiske struktur (arbeid).

Handrelatert aktivitet er en samlebetegnelse for dagliglivets hindrelaterte oppgaver og
handlinger og er en del av menneskets totale aktivitet. En handrelatert aktivitet innebaerer i

hovedsak bruk av de anatomiske strukturene i hdnd og underarm.

Handrelatert aktivitetsutfgrelse er utforelse av oppgaver og handlinger som i betydelig
grad involverer bruk av handens og underarmens anatomiske strukturer og fysiologiske

funksjoner. Handrelatert aktivitetsutferelse inngar som del av en persons totale
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aktivitetsutferelse og har betydning for den enkelte med tanke pa a klare seg selv, nyte livet

og bidra til de sosiale og ekonomiske strukturer i sitt samfunn.

Handrelatert oppgave er en handling eller samling handlinger som involverer bruk av
redskap og som i betydelig grad involverer bruk av hdndens og underarmens anatomiske
strukturer og fysiologiske funksjoner. En handrelatert oppgave er observerbar og har en

hensikt eller et mal.

Handrelatert handling er en samling mélrettede, observerbare bevegelsesmonstre der
handens og underarmens anatomiske strukturer og fysiologiske funksjoner i betydelig grad

er involvert. En handrelatert handling kan involvere materialer.
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3. Sykdommen RA og dens pavirkning pa handens
strukturer og funksjoner.

Ordet revmatisme stammer fra det greske uttrykket revma og henspeiler pa noe som renner
eller flyter (Munthe E. & Larsen @. 1987: 8). Revmatiske sykdommer er beskrevet sa tidlig
som det 4. &rhundre f. Kr. i de Hippokratiske tekster og ble den gang forstitt som en
ubalanse i1 kroppens vaesker. En gruppe av de revmatiske sykdommene betegnes i dag som
inflammatoriske revmatiske sykdommer (Stengaard-Pedersen K. et al 2001). Av disse utgjer
RA den starste gruppen. I dette kapittelet beskrives forst epidemiologiske, patologiske og
mer generelle funksjonelle trekk ved denne sykdommen. Deretter beskrives sykdommens

serlige innvirkning pa handens strukturer og funksjoner.

3.1.1 Sykdommen RA

Sykdommen RA er en kronisk, inflammatorisk systemsykdom av ukjent &rsak (Stengaard-
Pedersen K. et al 2001). Forekomst varierer fra 0.3 til 5.3 prosent pd verdensbasis. I Norge
har ca. 0.5 prosent av befolkningen RA (Kvien & Uhlig 2004;Riise et al. 2000). Sykdommen
forekommer hyppigere hos kvinner enn hos menn med rate 2:1 til 3.1 i de fleste studier
(Calvo F. & Alarcon G.S 2000). Debutalder er fra 18 &r og oppover med hyppigst debut i

siste del av 40 arene.

Ved RA opptrer inflammasjon i kroppens bindevev, spesielt lokalisert til synovialhinne i
ledd og seneskjeder, men ogsé indre organer kan angripes (Stengaard-Pedersen K. et al
2001). Sykdommen kjennetegnes ved at perioder med hay betennelsesaktivitet avlgses av
faser med lav aktivitet. I perioder med mye inflammasjon er smerte og stivhet de mest
fremtredende symptomene. Dette skyldes i hovedsak at nociceptorer i leddkapsler,
seneskjeder, ligamenter og benhinner reagerer med elektrisk utladning i og rundt det betente
vevet (Kidd B. et al. 2000). Grad av stivhet varierer i lopet av degnet og er mest markant om
morgenen (Stengaard-Pedersen K. et al 2001). Ved siden av smerter og stivhet, er

allmensymptomer med blant annet generell tretthet vanlig.

Langvarig og/ eller stadig tilbakevendende inflammasjon kan fere til degenerative
forandringer i ledd og omkringliggende strukturer. Leddets stabiliserende funksjoner

svekkes og dette kan resultere i feilstillinger som forer til bevegelse om ikke-fysiologiske
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akser. Bade symptomer og patologiske forandringer kan dermed fore til at personer med RA
far redusert evne til & fungere i dagliglivet (Gordon et al. 2001;Holm et al. 1998).
Sykdommen debuterer ofte med symmetrisk affeksjon av hender og fotter, men affeksjon av
alle perifere ledd og cervicalcolumna kan forekomme, ogsa i tidlig fase av sykdommen

(Stengaard-Pedersen K. et al 2001).

3.1.2 Sykdommens innvirkning pa handens strukturer og funksjoner

Hénden og underarmen har totalt 29 knokler som forbindes av et stort antall synovialledd
(Dahl H.A. et al 1976: 126-134). Synovialt vev finnes i tillegg i de mange seneskjedene som

omkranser handens lange fleksor- og ekstensormuskler (ibid: 235).

De hyppigst affiserte ledd ved RA er handledd, metacarpophalangealleddene (MCP) og de
proksimale interphalangealleddene (PIP) (Stengaard-Pedersen K. et al 2001). Til forskjell fra
artrose og psoriasisartritt, angripes de distale interphalangealleddene (DIP) svert sjelden.
Inflammasjon i handens seneskjeder er i tillegg svert vanlig. Opplevelse av lokal smerte og
stivhet 1 hendene forekommer derfor ofte hos personer med RA. I langtkommen fase av

sykdommen er utvikling av karakteristiske feilstillinger i hendene vanlig.

Figur 3.1: Hand med feilstillinger karakteristisk for sykdommen RA

Figur 3.1 viser hvordan inflammasjonsprosessen har bidratt til at phalangen i MCP-leddene
pa fjerde til femte finger har subluksert i volar og ulnar retning med redusert evne til
bevegelse mot tommelen som resultat. Bildet viser i tillegg hvordan artritt i tommelens
MCP-ledd har endret aksene i dette leddet. Dette gir muskular imbalanse, tommelens

interphalangealledd (IP-1) overstrekkes og et normalt pincettgrep umuliggjores.
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Som en konsekvens av smerte, stivhet og endrete strukturer i hdnd og underarm, er nedsatt
leddbevegelighet, muskelsvakhet og redusert evne til & utfere grep, for eksempel kraft- og

pincettgrep, vanlig (Eberhardt & Fex 1995;Hakala et al. 1994;van Lankveld et al. 1998).

Annen patologi som kan gi redusert handfunksjon hos personer med RA er opphoping av
betennelsesceller (noduli) i handens lange fleksorsener, senerupturer, avklemming av

perifere nerver og perifere vasculitter (Stengaard-Pedersen K. et al 2001).
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4. Design, materiale og metode

4.1 Design og metode

Design eller forskningsstrategi er en plan for studien og handler om hvordan man
fremskaffer, bearbeider og analyserer relevant informasjon (Altman DG 1991: 6). Studiens
design er en tverrsnittstudie fordi all informasjon ble samlet inn pa et bestemt tidspunkt. En
tverrsnittstudie gir mulighet for & beskrive kjennetegn og samvariasjon ved personene som
inngér (Benestad H.B. & Laake P. 2004: 246). Denne type design kan imidlertid ikke si noe
om arsakssammenhenger mellom de kjennetegn som kartlegges da personene ikke er fulgt

over tid (Altman DG 1991: 100).

Valg av design bestemmes av forskningens hensikt og vil i stor grad vere avhengig av
problemstilling og det eksisterende kunnskapsnivaet innenfor problemomradet (Domholdt E
2000: 62;Friis S. & Vaglum P. 2002: 75). I tillegg vil tilgjengelige ressurser ha betydning
(Benestad H.B. & Laake P. 2004: 246). Hensikt med studien er beskrevet innledningsvis i
kapittel 1.2. I kapittel 2 argumenteres det for at studien lar seg plassere innenfor eksisterende
kunnskapsperspektiv der modeller og begrepsapparat er inkludert. Dette fikk betydning for
valg av metode. Metode for datainnsamling vil bli beskrevet i kapittel 4.3.2. Tekstanalyse og
kvantitative tilnaerminger ble benyttet i ulike ledd av forskningsprosessen for a bearbeide
materialet. Fremgangsmaten vil bli beskrevet i kapittel 4.4.2. Tilgjengelige ressurser fikk

betydning for rekruttering av informanter og vil bli beskrevet i kapittel 4.2.2.

4.2 Pasientutvalg

For & fremskaffe «items» eller enheter som skal innga i helserelaterte sparreskjema,
beskrives fem mulige kilder til informasjon: Samtaler med personen som innehar problemet,
klinisk observasjon, teori, forskning og ekspertpanel (Streiner & Norman G.R. 2003: 15). 1
denne studien er fokus rettet mot handrelatert aktivitetsutferelse som et opplevd fenomen for
personer med RA. «Bare den som eier problemet vet hvor skoen trykker» heter et gammelt
ordtak. Med utgangspunkt i en slik forstaelse, var det naturlig & henvende seg til personer

som har egenopplevde erfaringer med fenomenet.
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4.2.1 Informantene

Informant betegner en person som informerer, en personlig kilde, en hjemmelsmann som en
har en opplysning fra (Norsk leksikografisk institutt et al 1993). Informantene som inngar i

denne studien var pasienter ved Revmatologisk avdeling pa Diakonhjemmet sykehus i Oslo.

Utvalg betegner de enheter eller individer som inngér i en studie og populasjon er den totale
gruppen som man gnsker & generalisere til (Altman DG 1991: 5;Domholdt E 2000: 96).
Populasjonen i denne studien er alle voksne personer med RA som lever i vestlig kultur og
som har et opplevd problem med handrelatert aktivitetsutforelse. For at studiens utvalg
skulle vaere mest mulig representativ for denne malgruppen, ble bredde vektlagt i kriterier

for inklusjon.

4.2.1.1 Inklusjonskriterier

Folgende inklusjonskriterier ble definert:

e Personer med RA i henhold til «cAmerican College of Rheumatology» (ACR) 1987
kriterier (Arnett et al. 1988) som har hatt et opplevd problem med héndrelatert

aktivitetsutforelse det siste aret
e Alder av minst 18 ar

e Beherske norsk muntlig og skriftlig

4.2.1.2 Eksklusjonskriterier
For & sikre at informasjonen som fremkom i intervjuene i minst mulig grad skulle vaere

pavirket av utenforstdende faktorer, ble folgende kriterier for eksklusjon definert:
e Nevrologisk sykdom i overekstremitetene
e Skade i handen etter tidligere traumer
e Gjennomgatt handkirurgiske inngrep siste 3 méaneder

e Personer med psykisk lidelse eller kognitiv svikt
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4.2.2 Ramme for utvalget

Revmatologisk avdeling pad Diakonhjemmet sykehus ble valgt som fysisk ramme for
rekruttering av informanter. Avdelingen har ansvar for behandlingstilbudet innenfor
revmatologi for Oslo by og regionfunksjon for Helseregion Ost (Oslo, Akershus, @Ostfold,
Hedmark og Oppland) (www.diakonsyk.no 2005). Innenfor ordningen med fritt sykehusvalg
mottar avdelingen i tillegg pasienter fra andre steder av landet. Personer fra bade by og
distrikt inngar dermed i avdelingens pasientgruppe. Hovedtyngden av pasientene kommer
imidlertid fra urbane omrader pa Ostlandet. Avdelingen har god tilgang pa personer med
RA. T ar 2000 hadde avdelingen eksempelvis 13176 konsultasjoner (ibid). Bade poliklinikk
og sengepost inngar i avdelingen. Det ble derfor antatt at det fra denne avdelingen ville vaere
mulig & inkludere informanter som kunne belyse studiens hovedspersmal pé en bred og

variert méte.

Geografisk naerhet til forskningsfeltet bade for T.P. og [.LK. var viktig for at prosjektet skulle
veare praktisk og ekonomisk gjennomferbart. [.K. tilbed seg pd forhand & delta i
datainnsamlingen. Hun er tilknyttet Nasjonalt revmatologisk rehabiliterings- og
kompetansesenter (NRRK) som er lokalisert pd sykehuset. Selv er jeg ansatt ved sykehuset
som fysioterapeut ved Klinisk aktivitetsavdeling (KLA) og arbeider til daglig med pasienter

pa Revmatologisk avdeling.

For & kunne gjennomfoere datainnsamling pd et sykehus er forskeren avhengig av
godkjenning fra sykehusets ledelse (Friis S. & Vaglum P. 2002: 24). Avdelingssjef ved
Revmatologisk avdeling, avdelingsoverlege/ professor Tore K. Kvien ga tillatelse til
gjennomforing av datainnsamling. I en klinisk studie vil kollegers holdning til forskeren og
prosjektet som skal gjennomfores, ha betydning for prosjektets gjennomferbarhet (ibid: 28).
Fysioterapeuter og ergoterapeuter ved KL A var positive til prosjektet og sa seg villige til &

varsle om aktuelle informanter.

4.2.3 Stratifisering av utvalg

Et utvalg kan selekteres pa prinsipielt to forskjellige mater. Den ene er tilfeldighetsutvalg
eller randomisering og den andre er ikke-tilfeldighetsutvalg eller strategisk utvalg (Benestad
H.B. & Laake P. 2004: 287;Friis S. & Vaglum P. 2002: 87). At deltagerne gjenspeilet et

bredt spekter av funksjonsniva, at det var god aldersspredning i materialet og at en viss andel
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var menn, var tre faktorer som pé forhand ble antatt & ha betydning for & kunne innhente
informasjon som grunnlag for & utvikle et instrument som skal vere anvendelig for en storre

populasjon. Det ble derfor benyttet strategisk utvalg.

LK. og T.P. hadde klinisk erfaring for at pasienter som henvises til avdelingens poliklinikk i
gjennomsnitt er noe mindre hemmet i funksjon enn de som blir innlagt pa avdelingens
sengepost. Ved & inkludere halvparten av informantene fra poliklinikken og den andre
halvparten fra sengeposten, antok vi at utvalget ville ha stor variasjon i funksjonsniva og god
spredning i alder. Som verktey for & registrere informantenes funksjonsniva ble «<ACRs
reviderte kriterier for klassifikasjon av funksjon ved RA» benyttet. ACRs reviderte kriterier
er en overordnet klassifisering av funksjon i forhold til omradene daglige aktiviteter
innbefattet egenomsorg, yrkesliv og fritidsaktiviteter (Hochberg et al. 1992). Resultat av
registrering av funksjonsklasse ble benyttet underveis i datainnsamlingen for & vurdere om

utvalget hadde et bredt funksjonsniva.

En hypotese var at kjonn kunne ha betydning for hvilke handrelaterte aktiviteter
informantene opplevde som problematiske. Ved 4 sikre at utvalget hadde en kjennsfordeling
som samsvarte med den kjennsfordeling ved RA som er publisert i studier (Calvo F. &
Alarcon G.S 2000), ble det antatt at mulige kjennsforskjeller kunne bli avdekket. I forste del
av datainnsamlingen ble informantene rekruttert fortlopende uavhengig av kjenn. Mot
slutten av datainnsamlingen ble kun menn inkludert. [.K. inkluderte 25 informanter som alle
var henvist til ergoterapi pa poliklinikken pa grunn av problemer med handfunksjon. T.P.

inkluderte 25 informanter blant pasientene pa sengeposten.

4.2.4 Utvalgets starrelse

Sterrelsen pa utvalget bestemmes av studiens hensikt (Benestad H.B. & Laake P. 2004:
284). Et generelt prinsipp er at jo sterre utvalget er, jo bedre er grunnlaget for & generalisere
funnene til en sterre gruppe (Domholdt E 2000: 109). P& den annen side kan et adekvat
utvalg vare viktigere enn et stort utvalg, da et stort antall informanter kan fore til at
materialet blir uoversiktlig (Malterud K. 2003: 62). I denne studien ble det valgt & inkludere
50 informanter. Utvalgets storrelse var begrunnet i en selvstendig vurdering av at dette
antallet ville vare tilstrekkelig for & oppnd «datametningy, det vil si at det ikke fremkommer

nye aktiviteter ved analyse av intervjuene. Vurderingen ble underbygget av resultat fra
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utvikling av selvrapporteringsinstrument for aktivitetsutferelse for personer med artrose der

50 personer ga «datametning» (Bellamy et al 2002;Bellamy & Buchanan 1986).

4.3 Metode

Metodene som ble benyttet for datainnsamling kan, ut fra sin hovedhensikt, grovt skilles i to
kategorier. I det folgende beskrives forst kategorien med metoder som hadde til hensikt &
fremskaffe data for & beskrive utvalget. Deretter beskrives metoder som hadde til hensikt &
besvare studiens hovedproblemstilling. I forkant av datainnsamlingen ble det avklart at
informantene oppfylte kriterier for inklusjon og at de ikke hadde egenskapene som var
definert som eksklusjonskriterier. Disse opplysningene ble innhentet gjennom samtale med
informantene og ved 4 lese deres pasientjournaler. Ved tvilstilfeller ble annet helsepersonell

radfert. Datainnsamlingen ble foretatt fra 30. juli 2004 til 17. august 2005.

4.3.1 Datainnsamling for & beskrive utvalget

Variabler er de egenskaper som personene, eller enhetene, i en studie varierer pa og som
registreres eller méles i et utvalg (Benestad H.B. & Laake P. 2004: 247;Domholdt E 2000:
63). I det folgende presenteres de variablene som ble registrert og mélt for & fa oversikt over
karakteristika ved informantene. Der det ble benyttet spesifikke instrument beskrives og

begrunnes disse.

4.3.1.1 Personlige opplysninger
Personlige opplysninger ble innhentet gjennom samtale med informant. Det ble registrert
opplysninger om kjenn, alder, om informanten var yrkesaktiv eller ikke, sykdomsvarighet og

handdominans (se vedlegg 2: 1).

4.3.1.2 Spgrsmal om fysisk funksjon

4.3.1.2.1 Registrering av funksjonsklasse

Som nevnt i kapittel 4.2.3 ble «ACRs reviderte kriterier for klassifikasjon av funksjon ved
RA» benyttet som verktoy for & registrere informantenes funksjonsniva. Fire
funksjonsklasser inngér i klassifikasjonen (tabell 4.1) (Hochberg et al 1992). ACRs

funksjonsklasser er vist 4 ha god konstruksjonsvaliditet og god diskriminerende evne for
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fysisk funksjon (Stucki et al. 1995a). Registrering av funksjonsklasse ble foretatt ved at
informanten ble spurt om hvordan hun eller han fungerte i forhold til funksjonsomradene

som inngéar. Intervjuer krysset deretter av i intervjuguiden for aktuell funksjonsklasse

(vedlegg 2: 1).

Tabell 4.1: ACRs reviderte kriterier for klassifikasjon av funksjon ved RA (Hochberg et

al. 1992)

Klasse Beskrivelse

Klasse I Ingen problemer med & klare daglige aktiviteter innbefattet egenomsorg,
deltagelse i yrkesliv og fritidsaktiviteter

Klasse II Klarer a utfore vanlige daglige aktiviteter innbefattet egenomsorg
og yrkesliv, men begrenset evne til & delta i fritidsaktiviteter

Klasse IIT Klarer & utfore vanlige daglige aktiviteter (egenomsorg), men har
begrenset evne til 4 delta i yrkesliv og fritidsaktiviteter

Klasse IV Begrenset evne til & klare daglige aktiviteter innbefattet egenomsorg,

deltagelse i yrkesliv og fritidsaktiviteter

4.3.1.2.2 Selvrapporteringsinstrument for funksjon pa aktivitetsniva

«Modified Health Assessment Questionnaire» (MHAQ) er et helserelatert
selvrapporteringsinstrument utviklet for personer med revmatisk lidelse (Pincus et al. 1983).
Spersmal om folgende atte aktiviteter inngér: (1) «kle pa deg selv inklusiv & knytte skolisser
og kneppe knapper», (2) «komme opp i og ut av sengeny, (3) «lefte en full kopp eller et fullt
glass til munneny, (4) «géa utenders pa flat mark», (5) «vaske og terke deg over hele
kroppeny, (6) «beye deg for & ta opp klar fra gulvet», (7) «skru vanlige kraner opp og igjen»
og (8) «komme inn og ut av en bil» (vedlegg 2: 4). Svarkategoriene er gradert pa 4-delt
ordinal skala fra 1 (uten problemer) til 4 (kunne ikke). Gjennomsnittskar for de atte
aktivitetene beregnes ved at verdien for hvert spersmal summeres og deles pa antall
spersmal. Gjennomsnittsverdien utgjor MHAQ sumskar. Range er den enkleste maten & angi
spredning og siteres med den laveste og hgyeste verdien i et datasett (Altman DG 1991: 31).

Range er i dette tilfellet 1- 4 og skalaen ansees & vare pa intervallniva.

MHAAQ er en modifisert versjon av «Stanford Health Assessment Questionnaire» (HAQ)
(Fries et al. 1980). HAQ, som inneholder spersméal om 20 aktiviteter, er testet for validitet og
reliabilitet for personer med RA for svenske forhold (Ekdahl et al. 1988). Da
datainnsamlingen ble gjennomfert var det ikke publisert studier der den norske versjonen av

HAQ eller MHAQ var testet for psykometriske egenskaper. Instrumentene er imidlertid
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hyppig benyttet i kliniske studier (Wolfe.F & Pincus T. 1991). Dette gir mulighet til &
sammenligne funksjon for studiens utvalg med andre utvalg og populasjoner. I denne studien

ble MHAQ vurdert & veere tilstrekkelig for & karakterisere utvalget.

4.3.1.3 Spgrsmal om sykdomsvariabler

Global, eller totalopplevd, sykdomsaktivitet, leddsmerte og tretthet ble malt p4 100 mm
visuell analog skala (VAS) der 0 = «bra, ingen symptomer» «ingen smerter» og «tretthet er
ikke noe problem» og 100 = «svert darlig» «uutholdelige smerter» og «tretthet er et stort

problem» (vedlegg 2: 4).

VAS er en mélemetode som bestar av en 100 mm lang linje hvor endene beskriver
ytterpunkter av fenomenet man ensker 4 méle (Piet LCM van Riel & et al 2000). Personen
skérer ved & sette en strek pa tvers av linjen der hun eller han opplever & vaere i forhold til
fenomenet som maéles. VAS ble valgt da metoden er vist & vaere palitelig for & méle opplevd

smerteintensitet hos personer med RA (Ferraz et al. 1990).

Leddsmerte ble valgt som variabel da det er det mest dominante symptomet ved RA som er
serlig fremtredende 1 aktiv inflammasjonsfase (Kidd B. et al 2000). Tretthet ble inkludert da
pasientene selv fremhever fenomenet som en viktig belastning ved sykdommen som ber

méles (Hewlett 2003;Kvien & Heiberg 2003;Quest et al 2003).

4.3.2 Datainnsamling for & besvare studiens hovedproblemstilling

Da studien hadde til hensikt & utarbeide en «item pool» med utgangspunkt i handrelaterte
aktiviteter som personer med RA beskriver som problematiske, men viktige & kunne utfore,
var det naturlig & velge intervju som metode for & fremskaffe data. Et forskningsintervju kan
innta mange former og variere fra uformelle samtaler med lav grad av struktur til neye
planlagte og strukturerte intervjuer med predefinerte spersmél (Polit D.F. & Beck C.T. 2004:
340;Streiner & Norman G.R. 2003: 16). En generell retningslinje for valg av struktur er at jo

mindre man vet om et fenomen, jo mindre strukturert ber intervjuet vere.

I kapittel 3 fremkom det at det finnes mye kunnskap om hvordan sykdommen RA pavirker
handens strukturer og funksjoner og i kapittel 1.1 refereres det til studier som viser at
handfunksjon kan hemmes pa ulike niva hos personer med RA. Videre fremkom det i

kapittel 2 at modeller for funksjon og aktivitetsutferelse er utviklet og at begrepet
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handrelatert aktivitetsutferelse lar seg definere innenfor eksisterende kunnskapsperspektiv.
Med dette utgangspunktet var det naturlig a velge semistrukturert intervju som metode for a
fremskaffe brukernes beskrivelser og vurderinger av fenomenet handrelatert

aktivitetsutforelse.

4.3.2.1 Modifisert utgave av intervjumetoden COPM

For a fa informasjon om bredde og mangfold i handrelaterte aktiviteter som personer med
RA opplever som problematiske, men viktig 4 kunne utfere, ble en modifisert utgave av
instrumentet «Canadian Occupational Performance Measure» (COPM) benyttet (Law M. et
al 1998a). COPM er et generisk, individualisert instrument laget av og for ergoterapeuter for
a beskrive og fange opp endringer i en klients vurdering av egen aktivitetsutforelse over tid
(vedlegg 3). Instrumentet er oversatt til norsk (Kjeken et al. 2004) og er bredt testet for
psykometriske egenskaper med tanke pa gyldighet, pélitelighet, klinisk nytte og sensitivitet
(Carswell A et al. 2004). I denne sammenheng er det vesentlig at COPM som metode er vist
a kunne innhente gyldig informasjon om problemer med aktivitetsutforelse hos personer med
RA eller sammenlignbare sykdommer (Kjeken et al 2004;Ripat J et al. 2001;Veehof M et al.
2002). I tillegg er COPM vist & veere et palitelig instrument for personer med Bekhterev
sykdom (Kjeken et al. 2005).

COPM bestar av et semistrukturert intervju med apne svaralternativer og en strukturert
skaringsmetode. Det er utarbeidet manual for instrumentet. Vurderingsprosessen foregar i

fire trinn.

Trinn 1 - beskrivende fase: Trinn 1 er en beskrivende fase der klienten bes om a tenke
igjennom en vanlig dag og fortelle hvilke aktiviteter hun eller han opplever som
problematiske 4 utfore. Dette kan vaere aktiviteter som vedkommende mé gjore, forventes &
gjore eller ensker & kunne gjore. For & hjelpe klienten til 4 tenke pa aktiviteter som hun eller
han ikke spontant nevner er begrepet daglige aktiviteter i intervjuguiden klassifisert i tre
hovedkategorier: (1) Personlige, daglige aktiviteter, (2) Produktivitet og (3) Fritid.
Forstdelsen av begrepet daglige aktiviteter er i COPM hentet fra modellen CMOP som er
narmere beskrevet i kapittel 2.3. I COPM er hver hovedkategori inndelt i tre
underkategorier. Personlige daglige aktiviteter omfatter personlig stell, mobilitet og fungere
i samfunnet. Produktivitet inkluderer lonnet/ulonnet arbeid, husarbeid og

lek/skole/utdanning. Fritid er inndelt i rolige fritidsaktiviteter, fysisk krevende
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fritidskategorier og sosiale aktiviteter. I intervjuguiden, som er utformet som et skjema og
som benyttes under intervjuet, er det gitt eksempler pa hver underkategori (vedlegg 3). For
eksempel er underkategorien personlig stell eksemplifisert med pdkledning, spise og
personlig hygiene. 1 den beskrivende fasen anbefales terapeuten & henvise til kategoriene
med apne spersmal og til & gi eksempler fra skjema. Dette gjores for & hjelpe klienten til &
forstd meningen med begrepene daglige aktiviteter og aktivitetsutforelse slik at klienten gis
mulighet til & beskrive aktivitetsproblemer innen et bredt spekter av aktiviteter. Denne

anbefalingen ble fulgt i denne studien.

Trinn 2 - vurdering av aktivitetenes betydning: Trinn 2 er en skéaringsprosess der klienten
vurderer betydningen av hver av de beskrevne aktivitetene. Betydning forstas her som grad
av viktighet og vurderes ved a benytte et skaringskort med 10-gradert ordinal skala der 1 =
«ikke viktig i det hele tatt» og 10 = «veldig viktigy. Hensikten med skaringen er blant annet

at klienten skal reflektere rundt sine prioriteringer.

Trinn 3 - prioritering av aktiviteter og skaring: Trinn 3 er todelt. I forste del bes klienten
om & prioritere de aktivitetene som hun eller han opplever som aller viktigst & kunne utfere.
Det gis her en ovre grense pa fem aktiviteter. I andre del av trinn 3 skérer klienten de
prioriterte aktivitetene for utforelse og tilfredshet pa en 10-gradert ordinal skala der 1 = «kan
ikke utfore i det hele tatt» / «ikke tilfreds i det hele tatt» og 10 = «kan utfore svaert bray» /

«sveert tilfredsy.

Trinn 4 - oppfelgende skaring: Trinn 4 bestar av en oppfolgende skdring av de fem

prioriterte aktivitetene og benyttes for a registrere endring av aktivitetsutforelse over tid.

Andre del av trinn 3 og trinn 4 ble ikke benyttet i denne studien, men er kort omtalt for & gi

en mer helhetlig beskrivelse av COPM.

Side 2 og 3 i vedlegg 2 viser den modifiserte utgaven av COPM som ble benyttet i denne
studien. Informanten ble i trinn 1 bedt om & ta utgangspunkt i en vanlig dag og beskrive de
aktivitetene som hun eller han opplevde som problematisk & utfere med hendene sine. Det
ble understreket at dette skulle veere aktiviteter som informanten mente var vanskelig &
utfore som en konsekvens av at hendene var angrepet av leddgikt. Pa grunn av sykdommens
svingende karakter, ble informanten bedt om & beskrive de aktivitetene som hadde veaert

problematiske & utfere med hendene det siste aret. De beskrevne aktivitetene ble av



38

intervjuer notert pd intervjuskjemaet under de kategoriene der de fremkom i intervjuet. For
eksempel ble aktiviteten «skjere bred» notert under kategorien «personlig stell» nar
aktiviteten ble beskrevet som en del av & spise. Nar aktiviteten ble beskrevet som en del av &
lage mat, ble den notert under kategorien «husarbeid». Hensikt med denne fremgangsméten
var & ikke overstyre informantens «stemme» 1 for stor grad ved stadig & fokusere pa de

predefinerte kategoriene i COPM.

Trinn 2 og ferste del av trinn 3 ble gjennomfert i henhold til den originale

skaringsprosedyren.

I andre del av trinn 3 ble intervjuguiden supplert med spersmél om hvor hyppig
informantene utforte de prioriterte aktivitetene. Det ble benyttet en 5-delt kategorisk skala
der 1 = daglig, 2 = 3-4 ganger i uken, 3 = ukentlig, 4 = hver maned og 5 = aldri. Hensikten
med & innhente informasjon om hyppighet var 4 fa mulighet til & undersoke at de aktivitetene
som under analysen ble innlemmet i «item poolen», var aktiviteter som av mange utferes
hyppig. Dette bygger pé antagelse om at mennesker gir mer pélitelig vurdering av de
aktiviteter som de utforer ofte, og at instrumentet som skal utvikles derfor ber inneholde

aktiviteter som av mange utferes relativt hyppig.

Den modifiserte utgaven av COPM ble videre supplert med et tilleggsporsmal der
informanten avslutningsvis ble spurt om det var andre aspekter eller «ting» knyttet til hender
og handfunksjon som de hadde opplevd som problematiske og/ eller viktige. Informantenes
svar pa tilleggspersmalet ble skrevet ned i en dpen kolonne pa intervjuskjemaet. Symptomer
eller aspekter ved hindfunksjon som informanten beskrev underveis i intervjuet, ble i tillegg
fortlopende notert av intervjuer i denne kolonnen. Data som fremkom gjennom
tilleggsparsmalet, beskrives ikke i detalj i denne oppgaven, men resultatene vil kort bli

omtalt i kapittel 6.2.2.3 der betydning av intervjuernes forforstaelse droftes.

4.3.2.2 Fremgangsmate for & kvalitetssikre intervjuene

Det ble pa forhdnd bestemt at intervjuene skulle gjennomferes av I.LK. og T.P., som hver
skulle intervjue 25 personer. [.K. hadde god kjennskap til instrumentet bade gjennom klinisk
erfaring og forskning (Dagfinrud et al. 2005;Kjeken et al 2004;Kjeken et al 2005). Hun
hadde oversatt COPM til norsk, utfert studier for & teste instrumentets psykometriske

egenskaper, benyttet det i klinisk praksis og forskning og holdt kurs for kolleger om



39

gjennomforing av metoden. Selv hadde jeg 16 ars klinisk erfaring med anamneseopptak og

samtale med pasienter med RA, men hadde ingen erfaring med COPM.

Etter at begge hadde lest manualen og intervjuskjemaet noye, tok vi videoopptak av intervju
med tre ulike informanter. Intervjuene ble ledet av T.P., mens [.K. filmet situasjonene. I
etterkant sa vi pd videoen hver for oss og hadde en samtale der vi diskuterte min
fremgangsmaéte. Hensikten var & sikre at vi hadde forstatt manualen og skjemaet likt og at vi
hadde tilnermet lik fremgangsmaéte i intervjusituasjonen. Et dilemma som fremkom i et av
treningsintervjuene var om vi skulle skille mellom aktivitetsutforelse med eller uten
hjelpemiddel eller tilpassede lasninger nar vi stilte spersmél. I dette eksempelet opplevde
informanten at det var problematisk & skru kraner nar hun var pa besek hos andre, mens
dette ikke var noe problem nar hun var hjemme der alle kraner var skiftet til hendelhandtak.
Vi ble enige om & ikke fokusere pa hjelpemidler eller tilpassede losninger ndr vi stilte
spersmal, men la informantens opplevelse av problem vare styrende for hvilke aktiviteter vi
noterte pa skjemaet. Ved senere tvilstilfeller bestemte vi oss for a la informanten avgjere om
vi skulle notere aktiviteten eller ikke. Vi bestemte i tillegg at vi skulle notere aktivitetene

under den kategori der aktiviteten ble beskrevet i intervjuet.

Etter at vi hadde gjennomfert 10 intervjuer til sammen, hadde vi et nytt mete for a diskutere
vére erfaringer. Pa dette tidspunktet gjennomforte jeg forste semester pd masterutdanningen
og hadde minimal kunnskap om intervju som forskningsmetode. Under intervjuene hadde
jeg lagt merke til at jeg analyserte informasjonen underveis og at dette fikk betydning for
hvilke ord jeg benyttet nar jeg skrev aktivitetene ned pa skjemaet. Jeg omformulerte i noen
grad utsagn som ble fortalt med sjargonguttrykk og i utpreget muntlig stil. P4 metet
diskuterte vi hvor ordrett vi skulle skrive ned informantenes utsagn og ble enige om a holde
oss nar informantenes muntlige sprak og oppklare sprékformuleringer som vi stusset over
underveis i intervjuet. Jeg hadde i tillegg registrert at jeg unnlot & notere aktiviteter som i
stor grad innebar bevegelse av andre ledd enn handens- og underarmens leddforbindelser
som «a skifte lyspare i lampen 1 kjokkentaket». Vi ble enige om at vi ved senere
aktivitetsbeskrivelser av denne art, skulle sporre eksplisitt hva informanten mente var arsak
til aktivitetsproblemet og notere aktiviteten pa skjemaet dersom informanten opplevde at
redusert hdndfunksjon var en betydelig del av problemet. For & sikre at vi hadde nedtegnet
aktivitetene noenlunde likt, leste vi tekstene som vi hadde skrevet pa skjemaene hoyt for

hverandre. Vi fikk inntrykk av at nedtegnelsene hadde stor grad av samsvar. I etterkant av
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dette motet observerte jeg et intervju gjennomfort av [.LK. Jeg registrerte her at vi 1 hovedsak
hadde lik fremgangsmate i intervjusituasjonen. Under hele datainnsamlingen hadde vi

loggbeker der vi nedtegnet vare observasjoner og refleksjoner i etterkant av intervjuene.

4.4 Bearbeiding og analyse av data

Metode for bearbeiding og analyse av data kan, ut fra sin hovedhensikt, grovt skilles i to
deler. Her beskrives forst den kvantitative delen som inneholder statistiske analyser og
tester. Disse hadde til hensikt & beskrive utvalget og sammenligne utvalget med en
referansegruppe som ledd i & vurdere studiens generaliserbarhet. Deretter beskrives metoder
som ble benyttet for & bearbeide og analysere dataene fra intervjuene. Hensikten var &
komme frem til en forstéelse av materialets innhold som kan forsvares som en gyldig

intersubjektiv forstdelse.

4.4.1 Statistiske analyser og tester for & beskrive utvalget og sammenligne
utvalget med en referansegruppe

De statistiske analysene hadde til hensikt & beskrive utvalget og sammenligne egenskaper
mellom utvalg og populasjon. Studiens langsiktige mal er & utvikle et instrument som skal
vaere anvendelig for alle voksne personer med RA som lever 1 vestlig kultur og som har et
opplevd problem med héndrelatert aktivitetsutforelse. Det finnes imidlertid ikke noe
dataregister som gir oversikt over denne populasjonen. Som referansegruppe ble «Oslo
Rheumatoid Arthritis Register» (ORAR) benyttet (Kvien & Uhlig 2004)°. Tillatelse til &
benytte data fra registeret ble innhentet pa e-post fra avdelingsoverlege/ professor Tore K.
Kvien ved Revmatologisk avdeling, Diakonhjemmet sykehus. Det ble benyttet registerdata
fra 2004 der 1029 personer har besvart spersmél om sykdomstilstand og funksjon.

I det folgende gis en kort redegjorelse for bakgrunn og fremgangsmaéte for de statistiske

analysene. De valg som ble gjort begrunnes fortlopende. For statistisk bearbeiding og

> ORAR er et populasjonsbasert RA-register for Oslo. Inklusjonskriterier for registeret er diagnostisert RA i henhold til
ACR 1987 kriterier, debut etter 16 ars alder og bostedsadresse i Oslo. Med unntak av handdominans og ACRs
funksjonsklasser, inneholder registeret de samme variablene som er registrert og malt for utvalget.
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analyse ble Statistical Package for Social Science (SPSS) for Windows, versjon 12 benyttet
(Pallant J. 2005).

4.4.1.1 Deskriptiv statistikk

Deskriptiv statstikk er en oppsummering av de observasjoner som er gjort. (Benestad H.B. &
Laake P. 2004: 247). Ved statistiske metoder spiller normalfordeling en viktig rolle da det
gir mulighet for parametriske metoder som ofte er & foretrekke for analyse av kontinuerlige
variabler (Benestad H.B. & Laake P. 2004: 312-332). I forkant av analysene undersgkte jeg
derfor om dataene var tilnaermet normalfordelte. Ved normalfordelte data er det fa ekstreme
observasjoner. For kontinuerlige variabler som er tilnaermet normalfordelt, blir det derfor
meningsfullt & oppgi gjennomsnitt (mean), som uttrykker sentrum, og standardavvik (SD)
som uttrykker spredning i observasjonene (ibid: 312). Man kan da forvente at 95 % av
observasjonene ligger mellom -1.96 SD og +1.96 SD fra gjennomsnittet (ibid: 316). Dette
kalles et 95% konfidensintervall.

For & kunne beskrive utvalget og fa et utgangspunkt for & sammenligne utvalget med

referansegruppen, ble folgende prosedyre gjennomfoert for begge gruppene:
. Frekvensopptelling og andelsberegning ble utfort for & de kategoriske variablene.

. Mean og SD ble beregnet for de kontinuerlige mélene.

4.4.1.2 One sample t test

T-tester benyttes ved normalfordelte kontinuerlige data for & sammenligne gjennomsnitt
(Benestad H.B. & Laake P. 2004: 322). Histogram med normalfordelingskurve ble skrevet ut
for de aktuelle variablene og dataene ble vurdert & vaere tilstrekkelig normalfordelte til at z-
tester kunne benyttes. One sample ¢ test kan benyttes for & fa informasjon om det er statistisk
signifikante forskjeller mellom gjennomsnitt i et utvalg og et spesifisert hypotetisk
gjennomsnitt (Altman DG 1991: 184). I denne studien ble det ikke benyttet hypotetisk
gjennomsnitt, men et reelt gjennomsnitt fra RA-registeret. Altmann anbefaler bruk av «one
sample ¢ test» fremfor «two sample ¢ test» nar gruppene har ulik sterrelse (ibid: 469). Da
dette var tilfellet i denne studien ved at 50 personer inngar i utvalget og 1029 personer
inngar i RA-registeret, ble «one sample ¢ test benyttet». Nullhypotesen var at det ikke var

noen signifikant forskjell i gjennomsnitt mellom utvalget og RA-registeret.
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4.4.1.3 Kji-kvadrat test

Kji-kvadrat test benyttes ved kategoriske data for & teste om det er signifikant forskjell
mellom grupper (Altman DG 1991: 214). Testen ble benyttet for & underseke om det var
forskjell mellom utvalget og referansegruppen for variablene kjonn og yrkesaktivitet.

Nullhypotesen var at det ikke var noen signifikante forskjeller mellom gruppene.

En p-verdi er «the probability of having observed our data (or more extreme data) when the
nullhypothesis is true» (ibid: 167). Ved et signifikansniva pa 5 % kan man vaere 95 % sikker
pa ikke & forkaste nullhypotesen hvis den er sann (Domholdt E 2000: 292). Dette innebeerer
at man godtar en 5 % sjanse for & feilaktig forkaste 0-hypotesen. Det ble valgt 5 %
signifikansniva for one sample ¢ test og kji-kvadrat test slik at p-verdier under 0.05 ble

betraktet som signifikante.

4.4.2 Bearbeiding og analyse av data fra intervjuene

Det foreligger ikke noen standardisert fremgangsmate for hvordan informasjon som er
fremskaffet gjennom semistrukturert intervju videre skal bearbeides og analyseres for &
inngé i en «item pool» (Kvale S. 2004: 27). Det var derfor en utfordring & foreta en analyse
som kunne ivareta krav om systematisk, logisk og teoretisk velfundert hdndtering av
materialet. I det folgende gis en trinnvis beskrivelse av de fremgangsmaéter som ble benyttet.

De valg som ble gjort begrunnes fortlopende.

4.4.2.1 Trinn 1: Transkripsjon, meningsfortetting og meningskategorisering
Malterud beskriver rddata som «den faktiske hendelsen, slik den fant sted i tid og rom
mellom de impliserte parter, og deres opplevelse av deny (Malterud K 1996: 73). All
gjengivelse av den faktiske hendelsen vil vere et bilde pé utvalgte sider av virkeligheten.
Transkripsjon betyr omskriving eller overfering (Norsk leksikografisk institutt et al 1993). I
kvalitativ forskning innebarer transkripsjon en omforming av radata til tekst (Kvale S. 2004:
47;:Malterud K 1996: 73). Hensikten er 4 gjore dataene tilgjengelig for analyse (Malterud K
1996: 73). I denne studien ble transkripsjonen i all hovedsak foretatt fortlepende under
intervjuet i henhold til COPMs manual (Law M. et al. 1998b).

Kvale beskriver meningsfortetting som en form for kvalitativ analyse som innebaerer en

forkortelse av informantens uttalelser til kortere formuleringer (Kvale S. 2004: 125).
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Meningsfortetting ble benyttet nar aktivitetene ble skrevet ned pa intervjuskjemaet. For
eksempel ble utsagnet «Det er sa vanskelig a skru opp korker pa flasker, for jeg er sa stiv og

svak i hendene mine» forkortet til aktiviteten «skru opp korker pa flasker».

Meningskategorisering inneberer at informasjon fra intervjuet kodes i kategorier (Kvale S.
2004: 125;Malterud K 1996: 95). Kategorier kan utvikles pd forhand eller de kan utvikles
under analysen. Videre kan de hentes fra teori, fagterminologi eller fra informantens
ordforrad. Meningskategorisering ble under intervjuet benyttet ved at aktivitetene ble
plassert inn i1 de ni predefinerte underkategoriene i COPMs intervjuguide. For ikke &
overstyre informantens «stemme» i for stor grad ble aktivitetene, som tidligere nevnt,
plassert i den kategorien der informasjonen fremkom i intervjuet. Transkripsjon,
meningsfortetting og meningskategorisering var dermed metoder som intervjueren benyttet

parallelt med samtale i selve intervjusituasjonen.

4.4.2.2 Trinn 2: Overfgring av tekstdata, frekvensopptelling og
andelsberegning

Trinn 2 ble gjennomfort i to deltrinn. Studien har som langsiktig mal & utvikle et instrument
som skal veere anvendelig for flest mulig personer med RA. Det var derfor viktig & legge til
rette for en kvantitativ oppsummering av tekstdataene for & kunne beskrive tyngden i
fordelingen. For & {4 en forste oversikt, ble den skriftlige informasjonen fra
intervjuskjemaene i etterkant av hvert intervju, samlet i en ny oversikt. Til dette formalet ble
det benyttet ark der de tre hovedkategoriene og de ni underkategoriene i COPM inngikk som
overskrifter. For hand forte vi inn de aktivitetene vi hadde skrevet ned pé intervjuskjemaet.
Aktivitetene ble notert i den underkategori der de var notert pa skjemaet. Informantens
identifikasjonsnummer, ID-nr., ble notert ved siden av aktiviteten. Det ble benyttet rod farge
for ID-nr. som tilherte en kvinne, mens ID-nr. som tilherte en mann ble markert med bla
farge. Aktiviteter som var prioritert av informanten ble markert ved a sette en ring rundt
informantens ID-nr. Denne prosedyren ble gjort separat av [.LK. og T.P. Vi antok at vi ved &
gjennomfoare prosedyren separat ville begrense muligheten for & feiltolke informantens
beskrivelser da vi selv hadde vaert delaktige 1 intervjuet. T.P. laget i tillegg en samlet
oversikt over de utsagn som var skrevet ned i den &pne kolonnen pa skjemaet som svar pé

tilleggsporsmalet.
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Andre del av trinn 2 besto av overfering av tekstdata til PC med en etterfolgende kvantitativ
oppsummering. Denne delen ble foretatt nar alle intervjuene var gjennomfert. Som tidligere
ble prosedyren gjennomfort separat av I.K. og T.P. For & fa oversikt over informasjonen fra
de to delutvalgene og et grunnlag for & sammenligne informasjonen, ble det benyttet felles
fremgangsmate med frekvensopptellinger og andelsberegninger. Fremgangsmaten som ble
benyttet i denne fasen er ikke hentet fra noen bestemt metode, men ble utviklet underveis ut
fra logisk resonnering av hva som kunne gi en tallmessig meningsfylt oversikt.
Informasjonen fra de hdndskrevne arkene ble fort inn i tabell pa PC. Strukturen, med
overskrifter bestdende av hoved- og underkategoriene fra COPM, ble beholdt i tabellen og
aktivitetene ble, pd samme mate som tidligere, fort inn i den kategori der de fremkom i
intervjuet. For a fa kvantitativ oversikt over materialet summerte vi antall informanter som
hadde beskrevet hver aktivitet, hvor mange som hadde prioritert aktiviteten og hvor mange
kvinner og menn som hadde beskrevet hver aktivitet. For & fa oversikt over fordelingen i de
ni underkategoriene summerte vi antall beskrevne og prioriterte aktiviteter i hver kategori og
beregnet hvor stor andel av de beskrevne aktivitetene som var prioritert. Oversikt over de
hyppigst beskrevne aktivitetene fremkom ved & lage en separat liste over alle aktivitetene
som var beskrevet av minst fem (> 20 %) informanter i hver gruppe. Listen ble laget i
rekkefolge slik at de hyppigst beskrevne aktivitetene kom forst. Ogsd her summerte vi hvor
mange som hadde beskrevet hver aktivitet, hvor mange som hadde prioritert aktiviteten og
hvor mange kvinner og menn som hadde beskrevet aktiviteten. Til slutt laget vi en liste over
de ti hyppigst prioriterte aktivitetene ut fra hoyeste prosentandel. Listen ble ordnet slik at

aktiviteten som oftest ble prioritert ble satt som nr. 1 (eksempel er gitt i vedlegg 4).

4.4.2.3 Trinn 3: Sammenstilling og sammenslaing av funn fra delutvalgene
Trinn 3 ble innledet med et mote der I.LK. og T.P. leste hayt for hverandre hvilke aktiviteter
som var beskrevet i de to delutvalgene. Deretter leste vi opp resultatene fra den kvantitative

oppsummeringen. Hensikten var & ha en intern kontroll av de forelepige resultatene.

Etter dette motet sammenstilte T.P. informasjonen fra delutvalgene. Hensikten var a fa
oversikt over likheter og forskjeller i informasjonen fra de to gruppene. Oppsummering av
data fra tilleggsporsmalet ble gjort parallelt med denne sammenstillingen og viste at det var
stor forskjell mellom de to gruppene i antall beskrevne symptomer. Det ble derfor valgt &

undersgke om det var signifikante forskjeller mellom de to gruppene for andelen aktiviteter
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som var prioritert i hver av COPMs ni underkategorier. Til dette formalet ble kji-kvadrat test
benyttet. Nullhypotesen var at andelen aktiviteter som var prioritert i hver aktivitetskategori

var lik 1 begge gruppene.

Informasjonen fra delutvalgene ble deretter samlet i en felles oversikt. Det ble benyttet
samme struktur som tidligere med COPMs ni underkategorier. Prosedyren med
frekvensopptellinger og andelsberegninger tilsvarende prosedyren fra andre del av trinn 2,

ble benyttet.

4.4.2.4 Trinn 4: Utarbeidelse av «item poolen» og beregning av hyppighet

I forste del av trinn 4 ble strukturen med kategoriene fra COPM fjernet. Aktivitetene som var
beskrevet i to eller flere kategorier ble samlet med etterfolgende frekvensopptelling av antall
informanter som totalt hadde beskrevet og prioritert hver aktivitet og hvor mange kvinner og
menn som hadde beskrevet aktiviteten. Aktiviteter som var beskrevet av minst ti (> 20 %)

informanter ble inkludert i «item pooleny.

Sammenslaing av aktiviteter innebar noen utfordringer med tanke pé ordvalg. For eksempel
ble «vaske seg pa kroppen» og «vaske ansikt og hender» tolket som samme aktivitet. For
aktiviteter som pd denne maten var beskrevet med ulikt presisjonsniva, ble det valgt &
benytte en mer generell benevnelse i «item pooleny. I eksempelet som er gitt over, ble

aktivitetstermen «vaske seg» benyttet.

I andre del av trinn 4 ble det beregnet hvor hyppig informantene utforte de prioriterte
aktivitetene. Frekvensopptelling ble benyttet for & fa oversikt over hvor mange som utforte
aktivitetene innen hver av de fem kategoriene for hyppighet. Deretter ble andel personer som
utforte aktiviteten ukentlig eller oftere beregnet. Tidsavgrensning pd en uke eller hyppigere
ble valgt da det i metodisk litteratur fremheves at mennesker normalt har begrenset evne til &
gi palitelig informasjon om aktivitetsutferelse retrospektivt, og at dette kan vaere seerlig

fremtredende for mennesker med kroniske lidelser (Streiner & Norman G.R. 2003: 81).

4.4.2.5 Trinn 5: Analyse av «item poolens» begrepsmessige forankring -
koding i henhold til TCOP

Koding av tekst innebarer en systematisk dekontekstualisering (Malterud K. 2003: 104).
Taksonomien TCOP, som er beskrevet i kapittel 2.4, ble benyttet som kodeverktay.

Hensikten var & undersoke «item poolens» begrepsmessige forankring.
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T.P. gjorde en forste koding av aktivitetene. Denne arbeidsoperasjonen avdekket egen
usikkerhet i forhold til forstaelse av inklusjonskriteriene for nivdene C (handlinger), D
(oppgaver) og E (aktivitet). Det ble sendt en e-post til lederen for arbeidsgruppen som har
utviklet TCOP, professor Helene J. Polatajko. Her ble det gitt uttrykk for usikkerheten i
forbindelse med kodingen. Dette var knyttet til fortolkning av termene «materiale» og
«redskap» og forskjellen pd en «sammensatt oppgave» og «aktivitet». I det felgende gis

eksempler pa spersmal som ble stilt og hennes svar pa spersmalene.

Spersmal: « Wring a clothy. Is a cloth a material or a tool? Hennes svar: This is an action,
as it involves both a movement pattern (wringing) and a material (cloth). The cloth is a

material as it is the thing acted upon, not the thing used to do the action with.

Spersmal: «Open a can with a can openery. Is a can opener a material or a tool? Hennes
svar: This is a task and the can opener is a tool, as it is brought in separately to accomplish
the task and is not part of the task per se, i.e. the can opener can be used in any number of

situations and any number of ways could be devised to open the can.

Spersmal: «Cook dinnery. Is it a compound task or an activity? Hennes svar: This is an
activity, which includes a number of tasks, such as opening a can, which, is a compound task
because it includes a number of actions, such as gripping and holding the can with one hand

and turning the handle on the can opener with the other.

I etterkant av denne oppklaringen foretok [.K. og T.P. en separat koding av «item poolen»

og resultatene ble sammenstilt.

4.4.2.6 Trinn 6: Analyse av «item poolens» innholdsvaliditet for fenomenet
daglige handrelaterte aktiviteter — kategorisering i henhold til COPM

Trinn 6 hadde til hensikt & belyse i hvilken grad aktivitetene i «item poolen» dekker alle
dimensjonene av fenomenet daglige handrelaterte aktiviteter. COPMs ni aktivitetskategorier
ble valgt som ramme for & dekke hele aktivitetsdomenet. Det ble her antatt at intervjuernes
operasjonalisering av begrepet daglige handrelaterte aktiviteter var ivaretatt under
gjennomfering av de modifiserte COPM-intervjuene. Kategoriene ble satt inn i tabell og
aktivitetene ble fort inn i den kategori der de var beskrevet i intervjuene. Hensikten var &
ivareta informantenes kontekstuelle beskrivelse av de handrelaterte aktivitetene. Dette

innebar at en aktivitet kunne bli beskrevet i flere kategorier eller dimensjoner.
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45 Etiske overveielser

Etiske overveielser er blant annet knyttet til prinsippene om frivillighet, informert samtykke,
anonymisering og risikovurdering (www.etikkom.no 2005). Prosjektet ble pa forhédnd
vurdert og tilrddd av Regional komité for medisinsk forskningsetikk, Qst-Norge (vedlegg 5).
Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS (NSD), ble
ved feiltagelse ikke kontaktet i forkant av studien. En telefonisk henvendelse til NSD ble
derfor gjort av T.P. 1. juni 2005 der saksbehandler Pernilla Bollman vurderte at prosjektet
ikke var meldepliktig.

I forkant av intervjuene fikk informantene et skriftig informasjonsskriv som forklarte
hensikten med studien og hva intervjuet skulle handle om (vedlegg 6). Det ble videre
informert om at intervjuet ikke var ledd i behandlingen, at det var frivillig & delta og at
informanten kunne avsla deltagelse eller avbryte intervjuet uten & oppgi grunn for dette. I
tillegg ble det informert om at dersom informanten ikke ensket & delta, sa vil dette ikke pé
noen mate pavirke informantens framtidige oppfelging og behandling ved sykehuset.
Varighet for intervjuet ble angitt og det ble opplyst at resultatene fra intervjuene ville bli

behandlet anonymt. Det ble innhentet skriftlig informert samtykke (vedlegg 7).

Informantenes anonymitet ble ivaretatt gjennom avidentifisering av data for de ble lagt inn i
SPSS. Navn og identifiseringskode ble oppbevart separat og navneliste ble oppbevart i 1ast
skap.

I forkant av en studie ma det foretas en vurdering av den risiko deltagerne utsettes for
(www.etikkom.no 2005). Et generelt prinsipp er at deltagerne «ikke skal lope en risiko som
er storre enn den som dagliglivet medforery (Reuter K.W. 2000: 172). Egen vurdering av
temaene som inngar i det modifiserte COPM-intervjuet, er at instrumentet ikke inneholder
sensitive eller krenkende spersmal eller tema som overskrider den utfordring dagliglivet gir.
Under intervju kan imidlertid uavklarte problemer og ubehagelige erfaringer komme frem
(Malterud K. 2003: 201). Det var derfor viktig pa forhdnd a ha avklart hvordan slike ting
skulle handteres. I samrad med avdelingens ledelse hadde intervjuerne pa forhand blitt enige
om at informantene skulle fa tilbud om oppfelgende samtale med helsepersonell med sarlig
kompetanse i sorgarbeid, dersom de folte behov for dette. I intervjusituasjonen ble det
tilstrebet & skape en avslappet atmosfare og at informanten skulle oppleve samtalen som

positiv og meningsfull.
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4.6 Forforstaelse

Malterud beskriver forforstaelse som «den ryggsekken vi bringer med oss inn i
forskningsprosjektet for prosjektet starter... Denne bagasjen bestdr av erfaringer, hypoteser,
faglig perspektiv og av den teoretiske referanseramme» (Malterud K. 2003: 46). At
forskeren har et aktivt og bevisst forhold til den bagasje hun eller han bringer med seg inn i
forskningsprosjektet, vil kunne forebygge vilkérlig subjektivitet i motet med det empiriske

materialet (ibid: 48). I det folgende gjores det derfor rede for egen forforstaelse.

Min bakgrunn for & fatte interesse for undersegkelse av pasienter RA generelt og
handfunksjon spesielt, er formet gjennom min grunnutdanning, videreutdanning, kliniske
praksis og tilknytning til faglig og pedagogisk miljo som praksisveileder ved
Fysioterapiutdanningen pa Hegskolen i Oslo (HiO). Jeg er utdannet ved Fysioterapiskolen i
Oslo i 1982. Her fikk vi grundig oppleering i anatomi, fysiologi og patologi og ble pd denne
maéten i stor grad lert opp til & begrunne vare undersekelser og tiltak ut fra samtidens
medisinske kunnskap. Senere har jeg tatt videreutdanning i Manuell Terapi. Dette er en
terapiform som er rettet mot & behandle avvik i nerve-, muskel-, skjelett- og
bevegelsesrelaterte funksjoner. Det er med andre ord den fysiske kroppen som star i fokus.
De siste 16 arene har jeg veert tilknyttet revmatologiske avdelinger pa sykehus bade som
utevende fysioterapeut og som veileder for studenter fra Fysioterapiutdanningen ved HiO.
Ved revmatologiske avdelinger pa sykehus har jeg veert del av et tverrfaglig team der den
medisinske forstaelsen i stor grad har vert premissgivende for min fagutevelse. Gjennom
faglige diskusjoner pa HiO har jeg blitt inspirert av pedagogikk utviklet gjennom
bevegelsesvitenskap. Jeg har blitt opptatt av & forstd hvordan dialog om aktivitet og
deltagelse relatert til pasientens erfarte hverdagsliv kan gi en bedre kontekst for lering. Det
har blitt viktig for meg at pasienten skal oppleve at innholdet i samtalen og de tiltak jeg
anbefaler er meningsfulle i den forstand at de kan overfores til levd liv utenfor

undersokelses- og behandlingsrommet.

Grundigere kunnskap om teoretisk referanseramme for hdndfunksjon og hindrelatert
aktivitetsutforelse, metode for utarbeidelse av standardisert selvrapporteringsinstrument, der
brukermedvirkning er inkludert, inngar ikke i min forforstaelse, men er tilegnet gjennom

arbeidet med denne studien.
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4.7 Validitet, generaliserbarhet og reliabilitet

4.7.1 Validitet og generaliserbarhet

Det er ulike inndelinger av typer av validitet i forskjellig litteratur avhengig av om termen er
knyttet til gjennomfoering av selve studien, eller til validering av instrumenter. For & kunne
beskrive og drefte studiens validitet, velger jeg & ta utgangspunkt i Benestad og Laakes
inndeling i 3 typer validitet; intern validitet, ekstern validitet og begrepsvaliditet (Benestad
H.B. & Laake P. 2004: 103). I tillegg gjores det rede for innholdsvaliditet, som relaterer seg
til prosessen med & validere «item poolen», og «face validity», som er en form for validering

som antas & kunne benyttes for & utvide «item poolens» generaliserbarhet.

Intern validitet omhandler utvalgsskjevhet, informasjonsskjevhet, og statistisk validitet
(Benestad H.B. & Laake P. 2004: 104). Relevans er et ngkkelord nér intern validitet skal
vurderes og relaterer seg til materialet og metodenes evne til & belyse studiens

hovedproblemstilling (Malterud K. 2003: 24).

Utvalgsskjevhet oppstar hvis man har informanter som belyser studiens problemstilling pa
en annen mate enn hvis man benytter informanter fra selve populasjonen (Benestad H.B. &
Laake P. 2004: 104). Kriterier for inklusjon, ekskludering av personer med egenskaper som i
serlig grad ble antatt & kunne bidra til skjevhet i informasjonen og stratifisering av utvalget
hadde til hensikt & minimalisere utvalgsskjevheten. Dette er neermere beskrevet i kapittel

4.2.1 0g4.2.3.

Informasjonsskjevhet oppstar hvis informantene oppgir «feilaktige» opplysninger eller at
feilaktig informasjon p& annen mate blir registrert under studien (ibid: 105). Hvilke type
instrument som benyttes for datainnsamling og datainnsamlerens dyktighet i form av
intervju- og undersekelsesteknikk, vil derfor ha betydning for om informasjonsskjevhet
oppstar (Domholdt E 2000: 83). Bade fysiske og menneskelige instrumenter kan séledes gi
misklassifisering av variabler dersom informantene har ulik forstaelse av spersmalene som
stilles (Benestad H.B. & Laake P. 2004: 104). I intervjuforskning vil i tillegg feil tolkning av
informasjon som gis vaere en trussel mot validiteten (Kvale S. 2004: 165). Kvale papeker at
intervjueren ma foreta en kontinuerlig kontroll av informasjonen som gis for & hindre
feiltolkning. Ved valg av instrumenter ble det lagt vekt pa & benytte verktay som i andre

studier hadde vist & kunne innhente gyldig informasjon om problemstillinger med relevans
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for denne studien. De fysiske instrumentene som ble benyttet for datainnsamling er
beskrevet i kapittel 4.3.1 og 4.3.2.1 De menneskelige instrumentene og fremgangsmaten for

a kvalitetssikre intervjuene er beskrevet i kapittel 4.3.2.2

Statistisk validitet omhandler bruk av statistiske metoder (Benestad H.B. & Laake P. 2004:

104). I kapittel 4.4.1 beskrives og begrunnes valg av statistiske metoder.

Ekstern validitet omhandler hvilken rekkevidde og overferbarhet resultatene har (ibid:
106). Forholdet mellom utvalg og populasjon er sentralt for & kunne vurdere resultatenes
generaliserbarhet. Statistiske tester som ble benyttet til dette formélet er beskrevet i kapittel
4.4.1. Malterud fremhever at «feltet der kunnskapen er innhentet alltid vil veere med d
bestemme kunnskapens rekkevidde i tid og rom» ( 2003: 24). For eksempel vil kulturell
tilherighet vaere styrende for hvilke aktiviteter som utfores. Kulturelle forhold er i tillegg
bestemmende for hvilke redskap som benyttes i utferelse av aktiviteter. Utvalgets alder,
kjonn, livsfase, geografiske boomride og tidsrom for datainnsamling er andre faktorer som
har betydning for generaliserbarheten. Diskusjon om ekstern validitet vil i stor grad vere
avhengig av vurderinger og spekulasjoner og ikke av klare kriterier (Benestad H.B. & Laake
P.2004: 107;Kvale S. 2004: 161). Dette innebzarer at det gis en begrunnet vurdering for
likheter og forskjeller mellom situasjoner. Bade forsker, leser og bruker kan vere mulige
bidragsytere i denne vurderingen (Kvale S. 2004: 161). Egen vurdering av studiens eksterne
validitet vil bli dreftet i kapittel 6.2.

For a kunne vurdere ekstern validitet pa en kritisk mate, er man i tillegg avhengig av at det
er benyttet relevante begreper og kartleggingsmetoder (Malterud K 1996: 22). Dette viser at

ulike typer validitet pavirker hverandre.

Begrepsvaliditet er knyttet til gyldigheten av selve begrepet som studeres og i hvilken grad
det er samsvar mellom de teoretiske og de operasjonelle definisjonene (Benestad H.B. &
Laake P. 2004: 104). Begrepet handrelatert aktivitetsutforelse er i denne studien definert ved
a ta teoretisk utgangspunkt i ICF, CMOP og TCOP. Dette er beskrevet i kapittel 2. For &
operasjonalisere begrepet handrelatert aktivitetsutforelse, ble en modifisert utgave av COPM

benyttet. Instrumentet er beskrevet i kapittel 4.3.2.

Innholdsvaliditet (content validity) omfatter i hvilken grad enhetene, eller aktivitetene, som

inngar i et instrument er dekkende for fenomenet eller konstruksjonen som méles (Domholdt
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E 2000: 236;Polit D.F. & Beck C.T. 2004: 423). En vurdering av innholdsvaliditet er todelt
og inneholder vurdering av om enhetene eller aktivitetene som fremkom i intervjuene er
relevante i forhold til fenomenet som skal beskrives, og om enhetene pa en adekvat méte
dekker alle dimensjonene av fenomenet (Polit D.F. & Beck C.T. 2004: 423). En slik
vurdering ma alltid til en viss grad baseres pa skjonn. Koding av «item poolen» i henhold til
TCOP og kategorisering av aktivitetene i COPMs ni dimensjoner av daglige aktiviteter,
hadde til hensikt & fremskaffe informasjon som grunnlag for en mer pélitelig vurdering av
«item poolensy innholdsvaliditet. Fremgangsmate for koding og kategorisering av
aktivitetene er beskrevet i kapittel 4.4.2.5 og 4.4.2.6. Egen vurdering av resultatene vil bli
dreftet i kapittel 6.3.

«Face validity» er en mindre ambisigs valideringsform som innebzrer en umiddelbar
vurdering av om enhetene som inngér i et instrument, eller en «item pooly, er relevante for
fenomenet som skal méles (Polit D.F. & Beck C.T. 2004: 423). Dette er en metode som
antas a kunne benyttes for & utvide «item poolens» generaliserbarhet og vil bli neermere

omtalt i kapittel 7.7.

4.7.2 Reliabilitet

Reliabilitet betyr pélitelighet (Kvale S. 2004: 47;Malterud K 1996: 24). I arbeid med
forskningsmetoder handler palitelighet om forskerens holdning til systematisk og arlig
handtering av kunnskap (Malterud K 1996: 24). Reliabilitet oppnas ved & systematisk stille
spersmal om mekanismer som kan introdusere tilfeldige eller systematiske feil (ibid: 26).
Ulike strategier benyttes for & sikre at vitenskapelig kunnskap har hey grad av palitelighet. I
kvantitativ forskning brukes statistisk reproduserbarhet som mal pa palitelighet (Benestad
H.B. & Laake P. 2004: 100). I arbeid med kvalitative forskningsmetoder benyttes ord for &
beskrive de betingelser som kunnskapen er utviklet under. Hensikten er at resultatenes
palitelighet skal kunne vurderes av andre (Malterud K 1996: 25). Denne form for vurdering
kalles intersubjektiv reliabilitet. Reliabilitet i en intervjuundersekelse er knyttet til
gjennomforing av intervjuet, transkribering og analyse av data (Kvale S. 2004: 164). Metode
for & sikre reliabilitet i disse ledd av forskningsprosessen er beskrevet i kapittel 4.3.2 og
4.4.2. 1 tekstanalyse legges det vekt pa at forskeren tydeliggjor om dataene stammer fra de

empiriske dataene, fra forskerens forforstaelse eller fra teori (Malterud K 1996: 25).
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Teorigrunnlag for kategorisering og koding av tekstdata er beskrevet i kapittel 2.3 og 2.4.
Egen forforstaelse er beskrevet i kapittel 4.6.
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5. Resultat

5.1 Utvalget

Femti informanter inngér i studien. Alle fylte kriteriene for inklusjon.

5.1.1 Personlige opplysninger

Personlige opplysninger for utvalget er presentert i tabell 5.1. Tabellen viser at utvalget

hadde relativt god spredning i alder og at intensjonen om en kjennsfordeling med 2-3 ganger

flere kvinner enn menn, ble innfridd.

Tabell 5.1: Personlige opplysninger, fysisk funksjon og sykdomsvariabler for utvalg og

RA- register
Utvalg RA-register p-verdi*
2004

n=50 n=1029
Personlige opplysninger
Kjonn (% kvinner) 70 78 0.17
Alder i ar, gj.snitt (SD) 60 (12) 62 (15) 0.34
Yrkesaktivitet (% ja) 36 35 0.38
Sykdomsvarighet i ar, gj.snitt (SD) 11(11) 14 (11) 0.04
Handdominans (% hoyrehendt) 94
Fysisk funksjon
ACR funksjonsklasse II (n) 18
ACR funksjonsklasse III (n) 26
ACR funksjonsklasse IV (n) 6
MHAQ sumskar#**, gj.snitt (SD) 1.8 (0.5) 1.6 (0.6) 0.01
Sykdomsvariabler
Global sykdomsaktivitet***, gj.snitt (SD) 44 (24) 39 (25) 0.16
Leddsmerte***, gj.snitt (SD) 39 (21) 35 (24) 0.17
Tretthet***, gj.snitt (SD) 54 (27) 47 (30) 0.04

* Forskjell mellom utvalg og RA-register (one-sample #-test for gjennomsnitt og kji-kvadrat for andel)

** 1-4 (1= uten problemer, 4= kunne ikke)

***VAS 0-100 mm (0 = ingen symptomer, 100 = maksimale symptomer)
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5.1.2 Fysisk funksjon

Ingen informanter inngikk i ACRs funksjonsklasse 1 (tabell 5.1). Dette viser at alle
informantene hadde aktivitetsbegrensninger og/ eller deltagelsesrestriksjoner. Hovedtyngden
av informantene tilhorte funksjonsklasse 2 og 3. Seks informanter var s funksjonshemmet at

de var avhengig av hjelp fra andre for a klare egenomsorg.

MHAQ sumskar var i gjennomsnitt 1.8 (tabell 5.1). Dette indikerer lett grad av
aktivitetsbegrensning. SD viser at svert fa informanter opplevde & ha stor grad av

aktivitetsbegrensning. Figur 5.1 illustrerer dette.

5.1.3 Sykdomsvariabler
Gjennomsnittlig global sykdomsaktivitet, leddsmerte og tretthet var moderat (tabell 5.1). SD

viser at det var stor spredning i utvalget for de mélte symptomene.

5.2 Statistiske funn for forskjeller mellom utvalg og RA-register

De statistiske testene viste at det for variablene sykdomsvarighet, tretthet og MHAQ

sumskdr var signifikante forskjeller mellom utvalget og RA-registeret (tabell 5.1).

Histogram med normalfordelingskurve for MHAQ sumskér ble skrevet ut bade for utvalget
og for RA-registeret da histogrammene viste en skjevfordeling med tyngde av data mot
venstre. Figur 5.1 viser at skjevfordelingen var mest uttalt for RA-registeret der 20 prosent

hadde MHAQ sumskar pa 1.
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Figur 5.1: Histogram med normalfordelingskurve for MHAQ sumskdr.
(RA-register til venstre, utvalg til hoyre)
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En hypotese var at dette kunne ha sammenheng med at opplevd problem med handrelatert
aktivitetsutferelse ikke var kriterium for inklusjon i RA-registeret. For & teste hypotesen ble
informantene som hadde skaret 1 pA MHAQ fjernet for begge gruppene og nytt histogram
ble skrevet ut for sammenligning. Figur 5.2 viser at observasjonene fordeler seg jevnere i
histogrammene etter at de som hadde skaret 1 pA MHAQ var fjernet 1 begge gruppene.
Funnet ga dermed stette til hypotesen om at utvalget i gjennomsnitt hadde sterre grad av
aktivitetsbegrensning enn referansegruppen fordi problem med héndrelatert

aktivitetsutferelse var et kriterium for inklusjon for utvalget.

Figur 5.2: Histogram med normalfordelingskurve for MHAQ sumskar etter at de som skdret
1 pd MHAQ var fjernet i begge gruppene. (RA-register til venstre, utvalg til hoyre)
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For a teste hypotesen videre ble det beregnet gjennomsnitt og SD enkeltvis for de atte
aktivitetene som inngér i MHAQ. Tabell 5.2, der aktivitet nr. 1, 3 og 7 omhandler
héndrelatert aktivitetsutforelse, viser at utvalget skéret darligere enn referansegruppen pa
alle de atte aktivitetene og at det for fire av aktivitetene var signifikante forskjeller mellom
gruppene. Funnene ga dermed ikke stette til hypotesen om at inklusjonskriteriet med
problemer med hindrelatert aktivitetsutferelse alene kunne forklare at det var signifikant

forskjell i gjennomsnitt i MHAQ sumskar mellom de to gruppene.

Tabell 5.2: MHAQ delskdr for utvalg og RA-register

Utvalg RA-register p-verdi**
Sparsmal i MHAQ* 2004

n=>50 n=1029
1 lopet av siste uken, kunne du:
1: Kle pa deg selv, inkl. & knytte skolisser og kneppe knapper? 2.0 (0.7) 1.7 (0.7) 0.01
2: Komme opp i og ut av sengen? 1.6 (0.6) 1.4 (0.6) 0.04
3: Lefte en full kopp eller et fullt glass til munnen? 1.8 (0.8) 1.4 (0.6) <0.01
4: G& utenders pa flat mark? 1.7 (0.7) 1.5(0.7) 0.07
5: Vaske og terke deg over hele kroppen? 1.9 (0.7) 1.7 (0.8) 0.05
6: Boye deg for a ta opp kler fra gulvet? 1.8 (0.9) 1.6 (0.7) 0.11
7: Skru vanlige kraner opp og igjen? 1.9 (0.8) 1.7 (0.8) 0.08
8: Komme inn og ut av en bil? 1.8 (0.7) 1.6 (0.6) 0.04

Data er gitt som gjennomsnitt og (SD)
* MHAQ-skar:1-4 (1= uten problemer, 4 = kunne ikke)
** Forskjell mellom utvalg og RA-register (one-sample #-test for gjennomsnitt)

5.3 Selvrapportert handrelatert aktivitetsutfarelse hos personer
med RA

5.3.1 Presentasjon og sammenstilling av funn fra delutvalgene

Tabell 5.3 viser at informantene som ble rekruttert fra poliklinikken totalt beskrev 517
aktiviteter, mens informantene som ble rekruttert fra sengeposten totalt beskrev 444
aktiviteter. Personlig stell og husarbeid var de aktivitetskategoriene der det i begge gruppene
ble beskrevet flest aktiviteter. I enkelte kategorier var antall beskrevne aktiviteter noe ulikt
fordelt i de to delutvalgene. Dette var mest fremtredende i kategoriene lennet/ulonnet arbeid,
fysisk krevende fritidsaktiviteter og husarbeid der informantene fra poliklinikken beskrev
betydelig flere aktiviteter enn informantene fra sengeposten. Med unntak av

lek/skole/utdanning, ble det beskrevet aktiviteter i alle COPMs kategorier.
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Totalt prioriterte informantene fra poliklinikken 125 aktiviteter, mens informantene fra
sengeposten totalt prioriterte 124 aktiviteter (tabell 5.3). I begge gruppene ble flest

aktiviteter prioritert i kategorien personlig stell.

Tabell 5.3 viser videre at det ikke var statistisk signifikante forskjeller mellom delutvalgene

for andel prioritert av de beskrevne aktivitetene i noen av aktivitetskategoriene.

Tabell 5.3: Antall beskrevne og prioriterte handrelaterte aktiviteter rapportert av personer
med RA i to delutvalg (n =25 i hver gruppe) ved modifisert COPM-intervju. Prosentandel
prioriterte av beskrevne aktiviteter og p-verdi for forskjell mellom andel prioriterte av
beskrevne aktiviteter i delutvalgene fremkommer.

Aktivitets katego ri* Antall beskrevne Antall prioriterte Andel prioriterte p-
aktiviteter aktiviteter av beskrevne verdi
aktiviteter *ox
Pol.’ Seng.OO Pol.’ Seng.Oo Pol.’ Seng.oo
Personlig stell 140 194 54 71 39 37 0.71
Mobilitet 13 18 4 5 31 28 0.86
Fungere i samfunnet 60 50 15 9 25 18 0.38
Lonnet/ulennet arbeid 33 9 11 2 33 22 0.52
Husarbeid 196 96 26 20 13 21 0.10
Lek/skole/utdanning 0 0 0 0 0 0
Rolige fritidsaktiviteter 28 31 5 7 18 23 0.65
Fysisk krevende fritidsaktiviteter 27 13 6 3 22 23 0.95
Sosiale aktiviteter 20 33 4 7 20 21 0.92
Sum 517 444 125 124 24 28 0.19

*  Kategoriene samsvarer med COPMs ni underkategorier
**  Kji-kvadrat for andel
© Resultat fra informantene som ble rekruttert fra poliklinikken

°° Resultat fra informantene som ble rekruttert fra sengeposten

5.3.2 Beskrevne og prioriterte aktiviteter i det totale utvalget

Tabell 5.3 viser at det for hele utvalget totalt ble beskrevet 961 (517+444) aktiviteter. Av
disse 961 aktivitetene ble totalt 249 (125+124) aktiviteter prioritert. Hovedtyngden av de
beskrevne aktivitetene var i kategoriene personlig stell (totalt 334 aktiviteter) og husarbeid
(totalt 282 aktiviteter). Hovedtyngden av de prioriterte aktivitetene var i kategorien personlig
stell (totalt 125 aktiviteter). Ingen aktiviteter ble beskrevet i kategorien lek/skole/utdanning.
Totalt ble 237 ulike aktiviteter beskrevet (fremkommer ikke i tabell).
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Figur 5.3: Andel av totalt beskrevne aktiviteter og andel av totalt prioriterte aktiviteter i
COPMs ni kategorier, rapportert av personer med RA (n= 50) ved modifisert COPM-
intervju.
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Figur 5.3 viser at andelen av totalt beskrevne aktiviteter og andelen av totalt prioriterte
aktiviteter fordeler seg ujevnt i de ulike kategoriene. I forhold til andel beskrevne aktiviteter
ble personlig stell andelsmessig markert hoyere prioritert enn de andre kategoriene.
Kategorien husarbeid ble andelsmessig lavest prioritert, mens fordelingen i de andre

kategoriene andelsmessig var likere og noe hoyere enn for husarbeid.

5.3.3 «ltem poolen» - kvantitative resultater

5.3.3.1 Beskrevne og prioriterte aktiviteter i «<item poolen»

Tabell 5.4 viser at 32 aktiviteter ble inkludert i «item poolen» (kolonne 1). Disse aktivitetene
ble totalt beskrevet 573 ganger og prioritert 170 ganger (kolonne 2 og 3). Aktiviteten «vri
kluter» ble hyppigst beskrevet (beskrevet av 37 informanter), mens «vaske seg» og «klemme
ut av tuber» ble beskrevet ferrest ganger (beskrevet av 10 informanter) (kolonne 2). Med
unntak av «skrelle gronnsaker og poteter», var alle aktivitetene i «item pooleny prioriterte
aktiviteter. «kKneppe knapper» var den aktiviteten som hyppigst ble prioritert (kolonne 2).
Med unntak av «strikke», var alle aktivitetene beskrevet av bade kvinner og menn (kolonne

4 og 5). Av de ti aktivitetene som andelsmessig hyppigst ble prioritert, var atte av
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aktivitetene beskrevet i kategorien personlig stell («torke seg ved toalettbesok», «pusse
tenner», «vaske seg», «trekke pé sokker og strempebukser», «kneppe knapper», «skru

kraner», «klemme ut av tuber» og «trekke opp glidelaser») (kolonne 7).
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Tabell 5.4: «Item pool» med hyppigst beskrevne handrelaterte aktiviteter rapportert av personer med RA (>20% av 50 n) ved modifisert COPM- intervju ( vist i kolonne 1). Antall som har beskrevet (kolonne 2) og
prioritert (kolonne 3) aktivitetene og antall kvinner (kolonne 4) og menn (kolonne 5) som har beskrevet dem fremkommer. Andel prioriterte av de beskrevne aktivitetene (kolonne 6) og liste over de hyppigst prioriterte
aktivitetene, nar de forst er beskrevet av >20% av utvalget (kolonne 7) inngar. Andel som utforer aktiviteten ukentlig eller hyppigere (kolonne 8) og TCOP-kode (kolonne 9) fremkommer.

1 2 3 4 5 6 7 8 9
Har beskrevet Har prioritert Kvinner som har Menn som har Hyppigst Hyppigst Andel som TCOP-kode*
aktiviteten (n) aktiviteten (n) beskrevet beskrevet prioriterte prioriterte utfarer
Handrelaterte aktiviteter aktiviteten (n) aktiviteten (n) aktiviteter (%) aktiviteter aktiviteten
(rekkefalge) ukentlig eller
hyppigere(%)

Vri kluter 37 8 27 10 22 18 100 C
Kneppe knapper 35 19 24 11 54 6 100 C
Bare handleposer 34 6 24 10 18 22 83 C
Apne skrukorker 33 11 22 11 33 11 100 C
Skjere brod 33 7 22 11 21 19 100 D
Skrive for hand 23 4 16 7 17 25 100 D
Trekke pa sokker og strampebukser 22 12 11 11 55 5 100 C
Lofte og baere tallerkener 21 4 13 8 19 21 100 C
Lofte og bere kjeler 20 3 14 6 15 26 100 C
Skjare ost med hovel 19 2 13 6 11 30 50 D
Skru kraner 17 7 10 7 41 7 75 C
Plukke opp minter 17 3 15 2 18 22 100 C
Stovsuge 16 5 14 2 31 12 80 C
Handhilse 16 5 7 9 31 12 100 C
Torke seg ved toalettbesok 15 12 11 4 80 1 100 D
Apne melkekartonger 15 2 11 4 13 27 100 C
Dreie pa bilrattet 15 9 12 3 60 3 100 C
Strikke 15 2 15 0 13 29 50 D
Bere kofferter og bager 14 2 10 4 14 28 0 C
Apne glass 14 3 9 5 21 19 66 C
Stette seg med hendene ved forflytting 14 5 9 5 36 9 100 C
Smere brodskive 14 4 11 3 29 15 100 D
Pusse tenner 13 8 9 4 62 2 100 D
Knytte skolisser 13 4 9 4 31 12 75 C
Vri om nokkel 12 3 7 5 25 17 100 C
Skrelle gronnsaker og poteter 12 0 9 3 0 32 *k D
Trekke opp glideldser 11 4 10 1 36 9 75 C
Skjare ra gronnsaker 11 2 10 1 18 22 100 D
Rore/ vispe i en gryte 11 1 9 2 9 31 100 D
Apne hermetikkbokser 11 3 8 3 27 16 100 D
Vaske seg 10 6 6 4 60 3 100 D
Klemme ut av tuber 10 4 5 5 40 8 100 C
Sum 573 170

* TCOP = taksonomi for aktivitetsutforelse (C = handling, D = oppgave)

** Hyppighet kunne ikke beregnes da aktiviteten ikke var prioritert
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5.3.3.2 Hvor hyppig ble aktivitetene i «<item poolen» utfart?

I tabell 5.4, kolonne 8, fremkommer det at av «item poolens» 32 aktiviteter ble 22 rapportert
utfort ukentlig eller hyppigere av alle som hadde prioritert dem. Med unntak av «bare
kofferter og bager», ble alle aktivitetene rapportert utfort ukentlig eller hyppigere av minst
50 prosent av dem som hadde prioritert aktiviteten. Hyppighet for «skrelle gronnsaker og

poteter» kunne ikke beregnes da denne aktiviteten ikke var prioritert.

5.3.4 «Iltem poolens» begrepsmessige forankring

Ved koding av aktivitetene i henhold til TCOP var det 100 prosent samsvar i resultatene av
den separate kodingen utfert av [.LK. og T.P. I tabell 5.4, kolonne 9, fremkommer det at 20 av
«item poolensy» 32 aktiviteter ble kodet som handlinger (C), mens 12 av aktivitetene ble
kodet som oppgaver (D). Dette inneberer at aktivitetene i «item poolen» favner

aktivitetsbegrepet bdde i CMOP og ICF (se kapittel 2).

At 20 aktiviteter ble kodet som handlinger inneberer at 63 prosent av aktivitetene i «item

poolen» utferes med hendene direkte pd materialer uten bruk av redskap.

5.3.5 Hvilke dimensjoner av fenomenet daglige handrelaterte aktiviteter
dekkes av «item poolen»?

Tabell 5.5 viser at aktivitetene som inngar i «item poolen», med unntak av dimensjonen
lek/skole/utdanning, dekker hele fenomenet daglige handrelaterte aktiviteter. Flere av
aktivitetene ble beskrevet i to dimensjoner, noe som forekom hyppigst innen dimensjonene
personlig stell og husarbeid. Bredest beskrevet var «skrive for hand» som fremkom i tre

dimensjoner.
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Tabell 5.5: Oversikt over hvilke av «item poolensy handrelaterte aktiviteter som, ved
modifisert COPM-intervju av 50 personer med RA, ble beskrevet i de ulike dimensjonene av
fenomenet daglige hdandrelaterte aktiviteter. Aktivitetene som er markert grdtt ble beskrevet i

flere dimensjoner.

Aktivitetsdimensjoner*

Handrelaterte aktiviteter

Personlig stell

«Vri klutery», «skru kraner», «vaske seg», «pusse tenner»,
«klemme ut av tubery, «terke seg ved toalettbesok»,
«kneppe knapper», «trekke opp glidelaser», «trekke pa
sokker og strampebukser», «knytte skolisser», «apne
skrukorker», «skjare brady, «skjaere ost med havely,
«apne melkekartonger», «apne glass», «smeore
bradskive», «skjare ra grennsakery, «apne
hermetikkbokser

Mobilitet

«Stette seg med hendene ved forflytningy, «vri om
nekkel»

Fungere i samfunnet

«Bare handleposer», «plukke opp mynter», «dreie pa
bilrattety», «vri om ngkkel»

Lonnet/ ulennet arbeid

«Skrive for hand»

Husarbeid

«Vri klutery», «skru kraner», «apne skrukorker», «skjare
brady, «lafte og baere tallerkenery, «lofte og baere
kjeler», «rare/ vispe i en gryte», «skjaere ost med havel»,
«skjeere ra gronnsaker», «skrelle gronnsaker og poteter»,
«apne melkekartonger», «apne glassy, «klemme ut av
tubery, «apne hermetikkboksery, «stavsuge»

Lek/ skole/ utdanning

Rolige fritidsaktiviteter

«Skrive for handy, «strikke», «plukke opp mynter»

Fysisk krevende fritidsaktiviteter

«Bere kofferter og bager», «stotte seg med hendene ved
forflytning

Sosiale aktiviteter

«Handhilse», «skrive for hand»

* Aktivitetsdimensjonene samsvarer med COPMs ni aktivitetskategorier
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6. Diskusjon

Studien var planlagt som ferste fase i & utvikle et instrument for selvrapportert handrelatert
aktivitetsutforelse for personer med RA som lever i vestlig kultur. Et brukerorientert
perspektiv ble lagt til grunn ved & anta at et optimalt valid selvrapporteringsinstrument er
utviklet med utgangspunkt i pasientgruppens erfaringer og vurderinger. Det er et langsiktig
mal at det ferdige instrumentet skal kunne benyttes i klinisk praksis og forskning for &
beskrive pasientens navaerende handrelaterte aktivitetsutferelse og evaluere endring i
héndrelatert aktivitetsutferelse over tid. Innen denne rammen var studiens mél 4 utvikle en

valid «item pool» med handrelaterte aktiviteter.

I det folgende dreftes gyldigheten av studiens design, materiale, metode og sentrale funn opp
mot den overordnede problemstillingen og studiens langsiktige mal. Den teoretiske
forankringen av studiens sentrale begrep diskuteres deretter sammen med metodene som ble
benyttet for & vurdere «item poolens» innholdsvaliditet. Videre belyses etiske sider relatert
til gjennomforing av intervjuene. Den valgte metode for & besvare studiens hovedspersmél
vurderes opp mot andre mulige metoder. «Item poolens» innhold vurderes deretter opp mot
innholdet i eksisterende sammenlignbare instrument. Avslutningsvis dreftes begrensninger i

forhold til & na delmélet om & utvikle et beskrivende instrument til bruk i klinisk praksis.

6.1 Var designet egnet til & belyse studiens problemstilling?

Et tverrsnitt design ble valgt for & beskrive aktiviteter som personer med RA opplever som
problematiske, men viktige & kunne utfore. Da studien ikke hadde til hensikt & underseke
arsakene til at personer med RA har problemer med handrelatert aktivitetsutforelse, anser jeg

designet for & vaere egnet for studiens formal.

6.2 Studiens validitet

Studiens validitet er blant annet knyttet til hvordan egenskaper fordeler seg hos utvalget og
metoder som benyttes for datainnsamling og analyse (Benestad H.B. & Laake P. 2004: 104-
105). I det folgende diskuteres faktorer som kan ha pavirket dette.
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6.2.1 | hvilken grad kan egenskaper i utvalget ha pavirket studiens resultater?

Vide inklusjonskriterier og stratifisering av utvalget var metoder som ble benyttet for &
fremskaffe aktiviteter som skal vaere relevante for flest mulig personer med RA. Bredde i
funksjonsniva, alder og kjonn ble vurdert som betydningsfullt (kapittel 4.2.3). Den
deskriptive statistikken viste at personer i ACRs funksjonsklasse 2, 3 og 4 var representert
(tabell 5.1). Hovedtyngden av informantene var i klasse 2 og 3, mens seks informanter var i
klasse 4. For & inngd i «item poolen» var det et krav at aktivitetene skulle vare beskrevet av
minst 20 prosent av informantene. At bare 12 prosent inngikk i funksjonsklasse 4, kan
dermed ha bidratt til at aktiviteter av saerlig betydning for denne gruppen i liten grad er
inkludert. Analyse av «item poolen» viste at en betydelig del av aktivitetene ble beskrevet i
kategorien personlig stell (tabell 5.5). Behov for hjelp til egenomsorg er et kriterium for & bli
klassifisert i funksjonsklasse 4 (Hochberg et al 1992). Det er dermed mulig at aktiviteter som
oppleves som problematiske, men viktige for personer i funksjonsklasse 4, er inkludert «item
pooleny. Dette er en antagelse som kan etterproves i en senere studie. Utvikling og bruk av
mer effektive sykdomsmodifiserende anti-inflammatoriske medisiner har i de senere ar fort
til bedret funksjon for personer med RA (Heiberg et al. 2002;Stengaard-Pedersen K. et al
2001). Andelen personer med RA som inngér i funksjonsklasse 4 er dermed synkende. I lys
av denne utviklingen kan man sette spersmalstegn ved betydningen av utvalgsskjevheten for

fysisk funksjon som fremkommer i studiens materiale.

Funn for leddsmerte og tretthet viste at utvalget i gjennomsnitt var moderat plaget og at det
var stor spredning for disse kroppsfunksjonene (tabell 5.1). Funnene fulgte dermed samme

menster for gjennomsnitt og spredning som ACRs funksjonsklasser.

MHAAQ ble benyttet for & beskrive utvalgets funksjon pé aktivitetsniva. Funnene viste at
utvalget i gjennomsnitt hadde lav grad av aktivitetsbegrensning (tabell 5.1). Det var i tillegg
liten spredning i disse observasjonene. Funn for MHAQ samsvarte dermed ikke med de
andre funksjonsmédlene. Usikkerhet om instrumentets méleegenskaper forte til en nermere
vurdering. Flere studier viser at MHAQ har begrenset diskriminerende evne, og at dette
serlig gjelder for pasienter med lav grad av aktivitetsbegrensning (Serrano M.A.B. et al.
1996;Stucki et al. 1995b;Uhlig T. et al 2005). MHAQ ble i disse studiene sammenlignet med
HAQ og resultatene viste at skaren for MHAQ i gjennomsnitt var ca. 30 prosent lavere enn

for HAQ. En konsekvens av dette er at skar for MHAQ og HAQ ikke kan sammenlignes
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direkte. Ved at HAQ béde har bedre diskriminerende evne og er enna hyppigere benyttet enn
MHAQ (Wolfe.F & Pincus T. 1991), antar jeg at HAQ ville veart et bedre egnet beskrivende
mal for fysisk funksjon pa aktivitetsniva. Dette ville gitt et bedre utgangspunkt for & vurdere
grad av skjevhet i utvalget og dermed ogsd mulig skjevhet i informasjonen som fremkom i
intervjuene. Med unntak av MHAQ), viste imidlertid funnene at mélet med a inkludere

informanter med bredt funksjonsniva i stor grad ble innfridd.

Ved siden av bredde i funksjon, var det et mal at utvalget skulle ha god spredning i alder og
at kjennsfordelingen skulle tilsvare kjennsfordeling for RA-populasjonen med 2-3 ganger
flere kvinner enn menn (Calvo F. & Alarcén G.S 2000). Funnene viste at disse méalene i all
hovedsak ble innfridd (tabell 5.1). En fordeling i utvalget pa 50 prosent av hvert kjonn ville
imidlertid vart mer hensiktsmessig for a sikre at «item poolen» inneholder aktiviteter som er
relevante for begge kjonn. Analyse av de utvalgte aktivitetene viste at «strikke» kun var
beskrevet av kvinner (tabell 5.4). En forklaring pa dette kan vere at «strikke» i stor grad er
en kjennsspesifikk aktivitet. En ber dermed vurdere om dette er en aktivitet som ber innga i

det planlagte instrumentet.

Gjennomsnittlig sykdomsvarighet var 11 &r og det var stor spredning i utvalget for denne
variabelen (tabell 5.1). RA er en sykdom som normalt affiserer hendene tidlig i
sykdomsforlepet (Stengaard-Pedersen K. et al 2001). Gjennomsnittlig sykdomsvarighet pa
11 &r vurderes dermed som tilstrekkelig til & ha sikret at informanter med god kunnskap om
studiens hovedspersmal ble inkludert. At SD for sykdomsvarighet var 11 ar viser at personer
med béide kort og lang erfaring inngikk i utvalget. Dette antas & vere positivt med tanke pé a

ha innhentet bred informasjon.

Resultat av den kvantitative analysen av dataene fra intervjuene viste at det samlet ble
beskrevet 961 aktiviteter fordelt pa 237 ulike aktiviteter i det totale utvalget (kapittel 5.3.2),
mens det i «item poolen» ble beskrevet 573 aktiviteter fordelt pa 32 ulike aktiviteter (kapittel
5.3.3.1). Dette viser at sveert mange aktiviteter ble beskrevet av fa informanter. Samtidig var
det noen aktiviteter som skilte seg ut ved at de ble beskrevet av mange (> 20 %). Funnene
viser at malet med & inkludere informanter som kunne beskrive bredde og variasjon i
problemer med aktivitetsutferelse ble innfridd. Samtidig er det av vesentlig betydning for &
besvare studiens hovedspersmaél, at en viss andel av aktivitetene ble beskrevet av mange.

Funnene viser at dette var tilfellet. Kravet om at aktiviteten skulle vere beskrevet av 20
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prosent av utvalget for & bli inkludert i «item poolen», kan imidlertid ha pavirket resultatet.
Det er mulig at en utvidelse, eller omfordeling av utvalget med flere menn og flere
informanter i funksjonsklasse 4 ville gitt et annet resultat ved at flere, eller andre, aktiviteter

ville ha vart beskrevet av minst 20 prosent av utvalget.

Et av inklusjonskriteriene var at informantene skulle kunne beherske norsk muntlig og
skriftlig. Dette er et kriterium som implisitt bidrar til utvalgsskjevhet ved at personer
tilherende minoritetsgrupper i liten grad inkluderes (Boynton et al. 2004). Informantenes
etniske tilherighet ble ikke registrert, men gjennomgang av navneliste indikerer at dette ogsa

var tilfelle 1 denne studien.

6.2.2 Var instrumentene egnet til & fremskaffe valid informasjon?

I hvilken grad en studie fremskaffer valid informasjon er, som nevnt i kapittel 4.7.1,
avhengig av egenskaper bade ved de fysiske og de menneskelige instrumentene som
benyttes. I det folgende dreftes forst egenskaper ved instrumentene som hadde til hensikt &
beskrive utvalget. Deretter diskuteres egenskaper ved det modifiserte COPM-intervjuet.

Intervjuernes evne til & innhente valid informasjon dreftes avslutningsvis.

6.2.2.1 Var instrumentene som hadde til hensikt & beskrive utvalget valide?
En mate 4 sikre at gyldig informasjon blir innhentet er & benytte instrumenter som er testet
for validitet og reliabilitet for studiens mélgruppe. Instrumentene som ble benyttet for &
beskrive utvalget hadde i varierende grad gjennomgatt en slik kvalitetskontroll (Ekdahl et al
1988;Ferraz et al 1990;Stucki et al 1995a). MHAQs begrensninger med tanke pa a
fremskaffe valid informasjon ble diskutert i kapittel 6.2.1 og dreftes derfor ikke her.

Sykdomsaktivitet ble malt ved selvrapportering. Anerkjente objektive mal for
sykdomsaktivitet ved RA er kjemisk analyse av C-reaktivt protein (CRP) og observert
senkningsreaksjon (SR) (Scott D.L 2000). En nylig publisert oversiktsartikkel viser at
selvrapportert sykdomsaktivitet malt ved totalopplevd sykdomsaktivitet og smerte korrelerer
svaert bra med funn for CRP og SR (Strand et al. 2004). Basert pé disse funnene vurderes
selvrapportert sykdomsaktivitet som et tilstrekkelig valid mal for sykdomsaktivitet for denne

studiens formal.
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6.2.2.2 Fremskaffet de modifiserte COPM-intervjuene valid informasjon?
COPM er, som nevnt i kapittel 4.3.2.1, vist 4 kunne innhente gyldig informasjon om
problemer med aktivitetsutforelse hos personer med revmatisk sykdom (Kjeken et al
2004;Ripat J et al 2001;Veehof M et al 2002). Blant annet er instrumentet innholdsvalidert
for personer med handartrose (Kjeken et al 2004).

Studien hadde blant annet til hensikt & beskrive handrelaterte aktiviteter som ble opplevd
som viktige & kunne utfore. COPM gir en gvre grense pa fem prioriterte aktiviteter 1 hvert
intervju (Law M. et al 1998a). Resultatene viste at, med unntak av en informant som
prioriterte fire aktiviteter, valgte alle & prioritere fem aktiviteter hver (tabell 5.3). Antall
prioriterte aktiviteter var dermed tilnaermet lik i de to delutvalgene. Resultatet av de
statistiske analysene for forskjell mellom gruppene i andel prioriterte av de beskrevne
aktivitetene nadde ikke signifikant niva for noen av COPMs aktivitetskategorier (ibid). Disse

funnene bidrar til & styrke en vurdering av at intervjuene fremskaffet valid informasjon.

I etterkant av de modifiserte COPM- intervjuene ble informantene spurt om det var andre
aspekter eller «ting» knyttet til hender og handfunksjon som de hadde opplevd som
problematiske og/ eller viktige. En gjennomgang av svarene pa dette spersmélet avdekket at
aktiviteter knyttet til intim berering og seksualitet var beskrevet av to mannlige informanter.
Dette er aktiviteter som ikke naturlig dekkes av COPMs kategorier. Ved at denne type
aktiviteter ikke spesifikt ble etterspurt i intervjuene, kan dette vaere et problemomrade som er
underrapportert i denne studien. Man kan pa den annen side diskutere om dette er aktiviteter
som har sin plass i et standardisert instrument for handrelatert aktivitetsutferelse, da denne
type sporsmal kan oppleves som svart intime 4 besvare for enkelte. At informantene beskrev
aktiviteter som ikke naturlig dekkes av COPM, viser imidlertid at instrumentet er
mangelfullt utviklet med tanke pa & dekke alle dimensjoner av fenomenet daglige aktiviteter.
I tabell 5.6 fremkommer det at de utvalgte aktivitetene ble beskrevet innen et bredt spekter
av aktivitetsomréader. Dette gir stotte til at de modifiserte COPM- intervjuene fremskaffet

valid informasjon.

6.2.2.3 Hvordan pavirket intervjuernes fremgangsmate validiteten

En studies validitet er blant annet avhengig av at intervjuene, transkripsjonen og analysene
er utfort pd en pélitelig méite (Benestad H.B. & Laake P. 2004: 288). Da prosjektleder ved
oppstart av studien ikke hadde erfaring med COPM, var det nedvendig med opplaring.
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Videoopptak av intervjusituasjoner, observasjon av intervju utfort av I. K., som hadde
grundig praktisk og teoretisk kunnskap om COPM, fering av loggbeker og mater med
heytlesing av den transkriberte teksten, var fremgangsmaéter for & sikre at informasjonen ble

samlet inn pa en palitelig mate (kapittel 4.3.2.2).

Ved COPM blir informantens muntlige utsagn overfert av intervjuer til tekst pa et skjema
direkte i intervjusituasjonen (Law M. et al 1998a). Informanten bes deretter om & vurdere
betydningen av aktivitetene som er notert pa skjema. Gitt at informanten gir beskjed om
aktiviteter som er galt formulert, er dette en fremgangsmate som bidrar til & styrke
intervjuenes validitet. Enkelte informanter kan imidlertid av heflighetsgrunner la vaere &
melde fra om galt formulerte aktiviteter. A sperre eksplisitt om aktivitetene er rett nedtegnet,
er en mate a verifisere intervjuerens tolkninger (Kvale S. 2004: 97). I ettertid anser jeg dette
for & vere en mate 4 sikre rett fortolkning av mening som prosjektleder 1 storre grad kunne

ha benyttet i forste del av datainnsamlingen.

Intervjuerne ble tidlig i datainnsamlingsperioden enige om a holde seg ner informantenes
muntlige sprak i transkripsjonen. Dette er en fremgangsmate som har stotte i metodisk
litteratur (Polit D.F. & Beck C.T. 2004: 349). Ikke overraskende ga prosessen med & samle
aktivitetene i en felles oversikt enkelte ufordringer i valg av ordlyd, da informantene hadde
beskrevet aktivitetene med noe ulike ord og med ulikt presisjonsniva (kapittel 4.4.2.4). 1
videre utvikling av instrumentet blir det viktig & benytte informasjonen som ligger i dette

materialet.

Hensikten med intervjuene var & avdekke bredde og variasjon i problemer med héndrelatert
aktivitetsutferelse. Det var derfor ikke et mal at de to intervjuerne skulle ha innhentet
identisk informasjon. Betydelige forskjeller i resultatene i1 de to delutvalgene burde
imidlertid gitt mistanke om at utilsiktede mekanismer kunne ha introdusert systematiske feil
(Malterud K 1996: 26). Frekvensopptelling viste at det sarlig for kategoriene lonnet/ ulennet
arbeid, fysisk krevende fritidsaktiviteter og husarbeid var forskjell mellom de to gruppene i
antall beskrevne aktiviteter (tabell 5.3). Erfaring tilsier at pasientene ved poliklinikken i
gjennomsnitt er noe mindre hemmet i funksjon enn pasientene pa sengeposten. Dette kan
vaere en mulig forklaring pé at informantene fra poliklinikken samlet rapporterte flere
aktiviteter innen kategoriene lonnet/ ulennet arbeid og fysisk krevende fritidsaktiviteter.

Hvorfor gruppen fra poliklinikken beskrev betydelig flere aktiviteter i kategorien husarbeid,
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var umiddelbart vanskeligere & forstd. Mistanke om at dette kunne skyldes intervjuernes
fremgangsmate i intervjusituasjonen forte til en nermere gjennomgang av hvilke aktiviteter
som var beskrevet i de ulike kategoriene (ikke vist i resultatkapittel). Dette avdekket at T. P.,
som intervjuet pasientene pa sengeposten, i storre grad enn I. K., som intervjuet pasientene
pa poliklinikken, hadde beskrevet aktiviteter som utferes ved enklere matlaging i kategorien
personlig stell. I. K. hadde oftere beskrevet disse aktivitetene i kategorien husarbeid. Dette
kan ha sammenheng med at I. K. var mer kvalifisert i gjennomfering COPM-intervjuer, og at
hun dermed i storre grad enn T. P. styrte samtalen i henhold til intervjuskjemaet. Eventuell
misklassifisering av aktiviteter under datainnsamlingen hadde imidlertid ikke betydning for
studiens hovedresultat, da «item poolen» ikke tar hensyn til hvilken COPM-kategori
aktiviteten er beskrevet i. Oppsummering av de beskrevne aktivitetene viste at informantene
ved poliklinikken totalt beskrev 517 aktiviteter, mens informantene pé sengeposten totalt
beskrev 444 aktiviteter (tabell 5.3). Denne forskjellen kan skyldes tilfeldige variasjoner
mellom gruppene. En annen forklaring kan vere at I. K. hadde bedre intervjuteknikk ved at
hun var mer trent 1 & gjennomfere COPM-intervjuer. I tillegg hadde hun som ergoterapeut pé
forhand grundig og bred kunnskap om aktivitet og aktivitetsutforelse som er definert som
ergoterapifagets kjerneomrade (Alve G. 1997;Ness N.E. 1997). At intervjuernes faglige
forforstéelse kan ha hatt betydning for resultatene, ble i tillegg synliggjort gjennom analyse
av data som ikke inngér i denne studien. Resultat fra tilleggspersmalet viste at informantene
som ble intervjuet av T. P. beskrev langt flere symptomer enn informantene som ble
intervjuet av [. K. (ikke vist i oppgaven). Dette kan forstas ut fra T. P.s bakgrunn som
fysioterapeut med seerlig tyngde i en biomedisinsk kunnskapstradisjon (n&ermere omtalt i

kapittel 4.6 ).

6.2.3 Var utvalget egnet til & belyse studiens problemstilling slik at
resultatene kan generaliseres til personer med RA i vestlig kultur
generelt?

Studiens generaliserbarhet har sammenheng med utvalg av enheter og populasjon (Benestad
H.B. & Laake P. 2004: 106). Denne studien baserer seg pa informasjon fra 50 personer med
RA rekruttert fra Revmatologisk avdeling pa Diakonhjemmet sykehus i Oslo. Ut fra ensket
om & kunne generalisere resultatene til alle voksne personer med RA som har et opplevd
problem med héndrelatert aktivitetsutfarelse og som lever i vestlig kultur, kunne

revmatologiske avdelinger pd andre sykehus og revmatologiske praksiser i
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primarhelsetjenesten bade nasjonalt og internasjonalt, vert inkludert. Den fysiske rammen
var sarlig begrunnet i antagelse om at det ville bli mulig & rekruttere informanter som kunne
belyse studiens hovedspersmal pa en bred mate (kapittel 4.2.2). Videre ble det antatt at det

pa sikt ville veere mulig & utvide studiens generaliserbarhet (kapittel 4.7.1).

For & kunne vurdere grad av skjevhet i utvalget opp mot populasjonen, er man blant annet
avhengig av at tilstrekkelig og relevant informasjon er samlet inn (Benestad H.B. & Laake P.
2004: 104). I denne studien ble et begrenset antall egenskaper ved informantene registrert og
malt (tabell 5.1). I ettertid hadde jeg ensket at flere personlige variabler hadde vaert
registrert. Opplysninger om etnisk tilherighet, om informanten bodde alene eller sammen
med andre, hvilken arbeidsrolle de som ikke var yrkesaktive hadde og opplysninger om
informantens utdanningsniva hadde gitt en fyldigere beskrivelse av utvalget. Dette hadde
gitt et bedre grunnlag for & vurdere grad av utvalgsskjevhet og dermed resultatenes

generaliserbarhet.

Som ledd i & vurdere resultatenes generaliserbarhet, ble et populasjonsbasert RA-register for
Oslo benyttet (Kvien & Uhlig 2004). Funnene fra de statistiske testene viste at det var
statistisk signifikante forskjeller mellom utvalget og RA-registeret for variablene
sykdomsvarighet, tretthet og MHAQ sumskar (tabell 5.1). Domholdt fremhever at resultatet
av statistiske prosedyrer mé vurderes opp mot det kliniske skjenn ( 2000: 298). For
eksempel ma man vurdere om statistisk signifikante forskjeller og likheter mellom grupper
er klinisk betydningsfulle. Utvalget hadde i gjennomsnitt hatt sykdommen i 11 ar mot 14 ar i
referansegruppen. En konsekvens av at RA er en sykdom som affiserer hand- og fingerledd
tidlig i sykdomsforlepet, er at undersekelse av hdndfunksjon og héndrelaterte tiltak er vanlig
i tidlig rehabilitering av denne pasientgruppen (Nordenskiold et al 1996;Thyberg et al 2005).
At det ble inkludert informanter som i gjennomsnitt hadde hatt sykdommen noe kortere enn
referansegruppen, kan dermed ansees som en fordel i forhold til & beskrive aktiviteter med
relevans ogsé for personer i en tidligere fase av sykdommen. Som nevnt i kapittel 6.2.1,
ansees i tillegg 11 &rs gjennomsnittlig sykdomsvarighet a vere tilstrekkelig til at

informantene hadde utviklet god erfaring med studiens tematikk.

Utvalget rapporterte darligere fysisk funksjon og heyere grad av tretthet enn
referansegruppen. En forklaring p& denne forskjellen kan vaere at informantene i utvalget ble

rekruttert fra pasientmateriale pa sykehus, mens RA-registeret er populasjonsbasert. Erfaring
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tilsier at personer med RA oppseker sykehus nér de er i en aktiv fase av sykdommen og
dermed har nedsatt funksjon. Studier viser i tillegg at redusert hdndfunksjon, som var
inklusjonskriterium for utvalget, men ikke for RA-registeret, er marker for redusert generell
funksjon hos personer med RA (Hakkinen et al 2006;Minor & Hewett 1995). En annen
forklaring kan vare at RA-registeret har utvalgsskjevhet ved at personer i aktiv sykdomsfase
1 mindre grad enn personer i kronisk fase orker & besvare skjemaene de far tilsendt. De
nevnte faktorene kan dermed indikere at utvalget, i sterre grad enn populasjonen, samsvarer

med malgruppen for det planlagte instrumentet.

Oppsummering av de beskrevne aktivitetene viste at ingen aktiviteter ble beskrevet i
kategorien lek/skole/utdanning (tabell 5.3). Informasjon om informantenes arbeidsrolle
utover yrkesaktivitet ble, som nevnt i kapittel 6.2.1, ikke registrert, men en mulig forklaring
pa manglende beskrivelse i denne kategorien kan veaere at ingen av informantene var under
utdanning. Dette kan ha sammenheng med utvalgets alder (tabell 5.1). Ved at RA er en
sykdom med hyppigst debut i siste del av 40 drene (Calvo F. & Alarcon G.S 2000), kan en
stille spersmal om betydningen av at informanter som er under utdanning antagelig ikke er
inkludert i utvalget. Pa den annen side er det et langsiktig mal at instrumentet som skal
utvikles skal veere anvendelig for alle personer med RA som lever i vestlig kultur. En méte &
sikre at instrumentet som skal utvikles er gyldig for flest mulig, kan vaere & inkludere
aktiviteter fra alle dimensjonene av fenomenet daglige handrelaterte aktiviteter (Polit D.F. &
Beck C.T. 2004: 423). Aktiviteten «skrive for hand» ble beskrevet i de tre dimensjonene
lennet/ulennet arbeid, rolige fritidsaktiviteter og sosiale aktiviteter (tabell 5.5). En hypotese
er at «skrive for hand» er en aktivitet som i tillegg oppleves som problematisk, men viktig
for personer med RA som er under utdanning. Denne antagelsen ma imidlertid undersegkes

nermere.

6.3 Studiens begrepsvaliditet og metode for analyse av «item
poolens» innholdsvaliditet

I det folgende dreftes forst sider ved studiens begrepsvaliditet. Deretter diskuteres metodene

som ble benyttet for & vurdere «item poolens» innholdsvaliditet.
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6.3.1 Studiens begrepsvaliditet

Begrepsvaliditet er, som nevnt i kapittel 4.7.1, knyttet til gyldigheten av selve begrepet som
studeres og 1 hvilken grad det er samsvar mellom de teoretiske og de operasjonelle
definisjonene (Benestad H.B. & Laake P. 2004: 104). I denne studien relaterer det seg for
det forste til om begrepet hindrelatert aktivitetsutforelse er forankret i teori. For det andre
om operasjonaliseringen av handrelatert aktivitetsutfarelse i de modifiserte COPM-

intervjuene ivaretok den teoretiske forstaelsen av begrepet.

Teoretisk referanseramme og studiens sentrale begrep er beskrevet i kapittel 2. Domholdt
hevder at det er en trussel mot begrepsvaliditeten nar begrepene ikke er fullt utviklet i en
studie ( 2000: 89). For denne studiens formal manglet et samlet og fullt vitenskapelig
underbygget begrepsapparat og det ble valgt 4 kombinere ulike definisjoner. P4 grunn av
ICFs globale rekkevidde og mal om & vaere et felles internasjonalt sprak for beskrivelse av
helse og helserelaterte forhold, var det enskelig at studiens begreper skulle vaere mest mulig
sammenfallende med ICFs terminologi. Definisjonene av ICFs termer ble imidlertid vurdert
som mangelfulle. Det ble derfor valgt & utvide disse ved & innlemme deler av COPMs

begrepsapparat og taksonomien TCOP.

Begrepsvaliditet er uleselig forbundet med abstrakte konstruksjoner (Polit D.F. & Beck C.T.
2004: 425). Bade ICF og CMOP tar teoretisk utgangspunkt i dynamisk systemteori der et
felles kjennetegn er at man ikke opererer med klare linezre arsaks- og virkningskjeder, fordi
ulike faktorer i systemet pavirker samtidig (Leknes R. & Ness N.E. 1997). En forutsetning
for en helhetlig forstaelse av fenomenet som er i fokus, er at alle elementene som inngér i
systemet eller systemene er identifiserte. En svakhet ved bade ICF og CMOP, er at
modellene forelapig mangler en vitenskapelig og helhetlig dokumentert plattform
(Christiansen C. 1994;Desrosiers J. 2005;Frankel R.M. et al 2003: 256). For eksempel viser
en oversiktsartikkel av modeller for aktivitet og aktivitetsutferelse, der CMOP inngar, at
modellene er erfaringsbaserte «folketaksonomier» (Christiansen C. 1994). Konstruksjonen
daglige aktiviteter, som begrepet handrelatert aktivitetsutforelse er utledet fra, er i CMOP
klassifisert i de tre aktivitetsomradene personlig daglige aktiviteter, produktivitet og fritid
(Townsend E. et al 2002: 32). Disse er direkte operasjonalisert inn i instrumentet COPM og,
pa bakgrunn av empirisk erfaring, videre delt inn i ni underaktivitetsomrader (Law M. et al

1998a). Da disse aktivitetsomradene ble benyttet bade ved datainnsamling og som verktey
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for analyse av «item poolens» innholdsvaliditet, er det en svakhet for studiens
begrepsvaliditet at klassifiseringen av daglige aktiviteter i hovedsak er basert pa empiri. At
aktivitetsomradet seksualitet/ intim berering ikke naturlig ble dekket av COPMs

aktivitetsomrader, eksemplifiserer instrumentets manglende helhetlige plattform.

Taksonomien TCOP ble et viktig supplement til ICF og CMOP ved at oppgaver og
handlinger eksplisitt var definert og plassert i et hierarkisk system (Polatajko H. et al 2004).
I denne studien ble taksonomien blant annet benyttet for & definere fenomenene oppgaver og
handlinger som inngér i begrepet handrelatert aktivitetsutferelse (kapittel 2.5). TCOP er
relativt ung ved at den ble publisert i 2004, og jeg er ikke kjent med at taksonomien er

benyttet som redskap for & definere begrep i andre studier.

En kan videre sette spersmalstegn ved gyldigheten av operasjonaliseringen av begrepet
héndrelatert aktivitetsutferelse inn i de modifiserte COPM-intervjuene. Informantene ble i
intervjuene bedt om & beskrive aktiviteter som de opplevde som problematiske & gjore med
hendene sine (kapittel 4.3.2.1). For & sikre at «riktig» informasjon ble innhentet, ble det
vurdert som vesentlig at informantene i tilstrekkelig grad forsto hvilke deler av kroppen som
favnes av denne termen. Der intervjuer var i tvil om informanten forsto dette, ble
vedkommende spurt eksplisitt om redusert funksjon 1 hdnden var en betydelig del av
aktivitetsproblemet (kapittel 4.3.2.2). Det er likevel mulig at intervjuerne ikke i tilstrekkelig
grad sikret at informantene forsto hvilke del av kroppen som inngér i en handrelatert

aktivitetsutforelse.

6.3.2 Metodene som ble benyttet for analyse av «item poolens»
innholdsvaliditet

Vurdering av «item poolens» innholdsvaliditet er todelt (Polit D.F. & Beck C.T. 2004: 423).
For det forste innebaerer det en vurdering av om enhetene som inngér er hdndrelaterte
aktiviteter. For det andre om enhetene dekker alle dimensjonene av fenomenet daglige

handrelaterte aktiviteter.

Taksonomien TCOP ble benyttet som kodeverktay for & fa et grunnlag for & vurdere i
hvilken grad «item poolens» enheter var aktiviteter (kapittel 4.4.2.5). Prosessen med & kode
«item poolen» avdekket egen usikkerhet i forhold til hvordan inklusjonskriteriene i de ulike

kodene skulle forstas. Dette ble lost i dialog med lederen for arbeidsgruppen som har
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utarbeidet TCOP. Det ma likevel ansees som en svakhet ved taksonomien, og dermed
grunnlaget for analyse av «item poolens» innholdsvaliditet, at en personlig henvendelse var
nedvendig for & gjennomfere kodingen pé en pélitelig méte. At det var 100 prosent samsvar i
resultatene mellom de to koderne, gir imidlertid stette til at det var god inter-rater

overenstemmelse.

Som beskrevet i kapittel 2.2, er et av ICFs mal & etablere et systematisk kodeverk for
helseinformasjon (Verdens helseorganisasjon ved KITH 2003). For aktivitet og deltagelse er
ni underomrader definert: (1) Laering og kunnskapsanvendelse, (2) Allmenne oppgaver og
krav, (3) Kommunikasjon, (4) Mobilitet, (5) Egenomsorg, (6) Hjemmeliv, (7)
Mellommenneskelige interaksjoner og relasjoner (8) Viktige livsomrader og (9) Samfunnsliv
og sosiale livsomrader. I prosessen med & innholdsvalidere «item poolen» ble dette
kodeverket provet ut ved & benytte anbefalt prosedyre (Cieza et al. 2002). Alle enhetene lot
seg kode i flere av de ni omradene. For eksempel ble aktiviteten «terke seg ved toalettbesak»
kodet som Allmenne oppgaver og krav (d210), Mobilitet (d 440) og Egenomsorg (d530). At
aktiviteten lot seg kode i flere av underomradene for aktivitet og deltagelse, har antagelig
sammenheng med at ICFs kodeverktoy ikke er en fullt utviklet hierarkisk taksonomi. Med
utgangspunkt i denne erfaringen ble TCOP vurdert som et mer presist kodeverktay for &
begrepsmessig forankre «item poolen». Koding i henhold til TCOP viste at aktivitetene
enten var oppgaver eller handlinger (tabell 5.4). Aktivitetene favner siledes
aktivitetsbegrepet bade i CMOP og ICF. Dette gir stotte til at enhetene i «item pooleny»

begrepsmessig er forankret i en intersubjektiv forstielse av aktivitetsbegrepet.

Vurdering av «item-poolens» innholdsvaliditet vil, som nevnt i kapittel 4.7.1, alltid til en
viss grad matte baseres pa skjonn. I utvikling av nye instrument vil en grundig gjennomgang
av fenomenets teoretiske referanseramme og innhenting av kvalitativ informasjon fra
brukerne vare relevant bakgrunnsinformasjon for vurderingen (Polit D.F. & Beck C.T.
2004: 423). At en fullgod teoretisk plattform for fenomenet handrelatert aktivitetsutforelse
per i dag mangler, bidrar til & svekke muligheten for & vurdere «item-poolens»
innholdsvaliditet. Det er videre en svakhet ved analysen at verken TCOPs kodesystem eller
COPMs kategorier ga mulighet for & vurdere 1 hvilken grad de utvalgte aktivitetene var
hdndrelaterte aktiviteter. A utvikle en metode for & f et bedre grunnlag for & vurdere dette,

er en fremtidig utfordring.
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Polit og Becks anbefaling om & la kvalitativ informasjon fra brukerne vere grunnlag for &
innholdsvalidere «item-poolen» antas i denne studien & vaere ivaretatt ved at brukerne var

primarkilder for beskrivelse av problemer med handrelatert aktivitetsutforelse.

6.4 Etiske betraktninger relatert til intervjusituasjonen

Intervju er en metode som kan oppleves som invaderende og berere sarbare tema (Malterud
K. 2003: 201). Prosjektleder og hovedveileder hadde derfor pa forhand avklart med ledelsen
at personer som folte behov for oppfolgende samtale i etterkant av intervjuet, skulle fé tilbud
om dette (kapittel 4.5). Ingen av informantene ga uttrykk for at de hadde behov for denne
type oppfelging. En drsak til dette kan vare at personer med psykisk lidelse eller kognitiv
svikt ikke ble inkludert. En annen forklaring kan vaere innholdet og strukturen i metoden
som ble benyttet for datainnsamling. Kvale papeker at enkelte forskningsintervju kan ligne
pd terapeutiske intervju ved at sterkt personlige og emosjonelle emner loftes frem og utdypes
1 samtalen ( 2004: 98). Egen erfaring fra intervjuene er at man i COPM i stor grad fokuserer
pa aktivitetsutferelse som et avgrenset fenomen og i mindre grad pa hvordan
aktivitetsutforelsen veves inn i andre livsomrader. Fremgangsmaten med & skrive ned
informantens utsagn underveis i intervjuet, kan i tillegg ha virket begrensende pa

informantens enske om & dele emosjonelt belastende informasjon.

I COPM er betydning forstdtt som grad av viktighet og vurdering av betydning er
operasjonalisert ved at informanten skérer grad av viktighet pa en skala fra 1-10 (Law M. et
al 1998a). Egen erfaring fra intervjuene er at fremgangsmaten med 4 tallfeste aktivitetenes
betydning syntes 4 ha en abstraherende funksjon. Dette kan ha bidratt til at informantene

ikke hadde behov for oppfelgende samtale for & bearbeide inntrykkene fra intervjuene.

Béde L.K. og T.P., som gjennomferte intervjuene, hadde lang klinisk erfaring i & samtale
med personer med RA (kapittel 4.3.2.2). Denne erfaringen kan ha bidratt til at vi intuitivt

valgte en samtaleform slik at informantenes folelser ble handterbare.
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6.5 Metode for datainnsamling vurdert opp mot alternative
metoder

I denne studien ble en modifisert utgave av COPM valgt som metode for datainnsamling.
Studien hadde til hensikt & beskrive handrelaterte aktiviteter som personer med RA opplever
som problematiske, men viktige & kunne utfare. For & kunne generalisere resultatene, var det
i tillegg viktig & vektlegge aktiviteter som var beskrevet av mange. Med dette

utgangspunktet kunne andre metoder enn det modifiserte COPM-intervjuet vert benyttet.

Et metodisk alternativ er kvalitativt dybdeintervju (Kvale S. 2004: 21;Polit D.F. & Beck C.T.
2004: 340). En slik tilneerming kunne ha gitt dypere og mer nyansert informasjon om
erfaringer med & leve med hender som er affisert av RA. Analyse av informasjonen fra de
modifiserte COPM- intervjuene viste at aktiviteter knyttet til seksualitet og intim berering
ble formidlet under tilleggssporsmaélet, og ikke under selve COPM-intervjuet. Et
dybdeintervju kunne vaert en inngang til & fA mer informasjon om pa hvilken méte og i
hvilken grad denne og eventuelt andre typer aktiviteter var problematiske for informanten.
Egen vurdering er at det kunne vert hensiktsmessig & starte datainnsamlingen med ett eller
to dybdeintervju. Informasjonen fra disse intervjuene ville ha gitt et bedre utgangspunkt for &

modifisere COPM.

Et annet metodisk alternativ er fokusgruppeintervju med for eksempel fem til ti deltagere
(Malterud K. 2003: 70;Polit D.F. & Beck C.T. 2004: 342). Denne type intervju er effektiv i
forhold til & fremskaffe mye informasjon pé kort tid. Med en dyktig moderator kunne
dynamikken som oppstér ved at flere samtaler om samme fenomen, ha bidratt til at
deltagerne hadde fatt assosiasjoner til andre aktiviteter enn de som ble beskrevet i de
individuelle intervjuene. P4 den annen side kunne tilstedeverelse av flere personer ha
hindret deltagerne i & gi personlige og intime opplysninger. Resultatene fra de modifiserte
COPM- intervjuene viste at informantene vektla aktiviteter relatert til personlig stell nér de
ble bedt om & prioritere blant de beskrevne aktivitetene. Dette er aktiviteter som ikke
nedvendigvis hadde blitt verbalisert i like stor grad i en gruppe. En samlet vurdering er
derfor at fokusgruppeintervju ville veert mindre egnet enn individuelt intervju for & belyse

studiens hovedspersmal.

Et tredje alternativ er selvadministrert sporreskjema med apne svarmuligheter (Polit D.F. &

Beck C.T. 2004: 349). Pa samme maéte som data fra personlige intervjuer, er disse
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tidkrevende & analysere. Vurdert opp mot personlige intervju er andre ulemper at forskeren
mister muligheten til & oppklare misforstaelser eller utdype tema underveis, mange
mennesker vegrer seg for & gi skriftlig informasjon og svarprosenten er lavere (ibid: 351).

Metoden vurderes derfor & vare underlegen studiens valgte metode.

Deltakende observasjon som del av metoden, er et fjerde alternativ (Malterud K. 2003: 147).
En mulig fremgangsmate i denne studien kunne vaert & kombinere deltagende observasjon
med intervju. Forskerne kunne, i forkant av intervjuene, ha fulgt informantene en vanlig dag
og observert personenes handrelatert aktivitetsutforelse i det «virkelige livet» (ibid: 148).
Dette kunne ha gitt et godt utgangspunkt for samtale. Samtidig setter fremgangsmaten krav
til at forskeren i intervjusituasjonen er bevisst sin egen posisjon og ikke i for stor grad leder
informanten. I tillegg ville det antagelig vert problematisk a be om & fa observere enkelte
aktiviteter, som «4 torke seg ved toalettbesgk». Ved at deltagende observasjon ikke gir
informasjon om informantens vurdering av viktighet, og i tillegg er ressurskrevende bade

okonomisk og tidsmessig, vurderes metoden som mindre egnet for studiens formal.

6.6 «ltem poolens» innhold vurdert opp mot innholdet i andre
selvrapporteringsinstrument

I forkant av denne studien ble ulike selvrapporteringsinstrument vurdert (tabell 1.1). Tabell
6.1 gir oversikt over hvilke av «item poolens» aktiviteter som er inkludert i de eksisterende
instrumentene der et felles kjennetegn er at de er utarbeidet med utgangspunkt i aktiviteter

definert av helsepersonell.



Tabell 6.1: Oversikt over hvilke av «item poolens» aktiviteter som inngar i eksisterende selvrapporteringsinstrument. Aktivitetene er vist i prioritert rekkefglge

SliK det Tremkom | modifisert COPM-Intervju av 50U personer med RA.

«ltem poolens» aktiviteter Eksisterende selvrapporteringsinstrument

AIMS-2 AUSCAN Cochin DASH EDAQ HAQ Michigan

Torke seg ved toalettbesok

Pusse tenner X

Dreie pa bilrattet

Vaske seg X

Trekke pé sokker og strempebukser

Il Lol Bl Bl Kol ko

Kneppe knapper X X X

Skru kraner X <

Klemme ut av tuber X X

Stette seg med hendene ved forflytting

Trekke opp glidelaser X X

Apne skrukorker X

Stovsuge X X

Héndhilse

Knytte skolisser X X X X

Smere bradskive

Apne hermetikkbokser X

Vri om nokkel X X X X

Vri kluter X

Skjeere bred

Apne glass X X X X

Lofte og baere tallerkener X

Bere handleposer X

Il ol R R Bl e

Plukke opp minter X

Skjeere rd gronnsaker

Skrive for hand X X X X

Lofte og baere kjeler

Apne melkekartonger X X

Bere kofferter og bager

Strikke X

Skjeere ost med hovel X

Reore/ vispe i en gryte

Skrelle gronnsaker og poteter X X




79

Tabellen viser at det er stor variasjon i forhold til hvilke aktiviter som inngér i de ulike
instrumentene. Kun syv av «item poolens» totalt 32 aktiviteter skiller seg ut ved at de inngér
i fire eller flere (> 50%) av de eksisterende instrumentene. Det synes dermed ikke & vaere
noen klar konsensus blant helsepersonell om hvilke aktiviteter som ber innga i et slikt

instrument.

Noe av forklaringen pa manglende samsvar i aktiviteter som inngér i de ulike instrumentene
kan vere at mens tre er utviklet i USA (Chung K.C et al 1998;Fries et al 1980;Meenan et al
1992), sa er de resterende instrumentene utviklet i andre og ulike deler av vestlig kultur
(Australia/ Canada, Frankrike, Canada og Sverige) (Bellamy et al 2002;Duruoz et al
1996;Hudak et al 1996;Nordenskiold et al 1996). Egen vurdering av innholdet i «item
poolen» med tanke pa kulturspesifisitet, er at «skjaere ost med heavel» kan bidra til & svekke
generaliserbarheten ved at aktiviteten ikke utfoeres i store deler av vestlig kultur. Relatert til
eksisterende instrument underbygges denne vurderingen av at aktiviteten kun inngar i
EDAQ som er utviklet for svenske forhold (tabell 6.1). Eksemplet understreker betydningen
av at «item poolensy relevans ma vurderes av brukere, eller personer som kjenner kulturen, i

det omréadet eller landet der instrumentet skal benyttes.

Sammenstilt med «item poolen» skiller EDAQ seg ut ved at det er stor grad av samsvar i
aktivitetene som inngér. EDAQ er et instrument utviklet for personer med RA som
inneholder spersméal om totalt 102 aktiviteter innen 11 aktivitetsdimensjoner (Nordenskiold
et al 1996). Av de totalt 102 aktivitetene omhandler 77 aktiviteter overekstremiteten
(Thyberg et al 2005). I utvikling av instrumentet har man ikke hatt som maél & prioritere
aktiviteter. En ulempe ved & ettersporre et sa stort antall kan vere at det som er viktig for
pasientgruppen blir borte. I tillegg er et slikt instrument tidkrevende & fylle ut, noe som kan

medfore at svarprosenten blir lav.

Tabell 6.1 viser aktivitetene i prioritert rekkefolge slik det fremkom ved frekvensopptelling
av informasjonen fra intervjuene. Av de ti hyppigst prioriterte aktivitetene er det kun «vaske
seg» og «kneppe knapper» som inngdr i fire eller flere (> 50%) av de eksisterende
instrumentene. Dette viser at ved a la personer med RA prioritere de viktigste aktivitetene,
fremskaffes andre aktiviteter enn de som inngar i eksisterende instrument. I videre utvikling
av instrumentet ber kunnskap om informantenes prioriteringer fa betydning ved at de

hyppigst prioriterte aktivitetene i stor grad inkluderes i den endelige aktivitetskalaen.
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6.7 | hvilken grad kan et selvrapporteringsinstrument med
predefinerte aktiviteter ivareta den enkelte pasients behov for
kartlegging og dokumentasjon av handrelatert
aktivitetsutfgrelse?

Et delmal for instrumentet som skal utvikles er at det skal kunne benyttes i klinisk praksis
for & beskrive den enkelte pasients ndvaerende handrelaterte aktivitetsutforelse (kapittel 1.2).
«Item poolen» hadde, pa den annen side, til hensikt & beskrive aktiviteter som personer med

RA som gruppe beskriver som problematiske, men viktige (kapittel 4).

I det totale utvalget ble hele 237 ulike aktiviteter beskrevet (kapittel 5.3.2). Dette viser at det
var store individuelle variasjoner. I «item poolen» inngar 32 aktiviteter og disse er planlagt &
videre reduseres i den endelige aktivitetskalaen. Sett opp mot det totale antall ulike
beskrevne aktiviteter, er det en stor utfordring & nd méalet om & utvikle et beskrivende
instrument som skal vere klinisk anvendelig for den enkelte. Krav om effektivitet gjor at
helsepersonell 1 dag har begrenset tid til samtale med den enkelte. Det er derfor nedvendig at
den avgrensede tiden benyttes til fokusert samtale mot pasientens hjelpebehov. En inngang
til & avdekke disse behovene, kan vare a ta utgangspunkt i en liste med aktiviteter, og
eventuelt symptomer, som man vet er vanlige problemomrader for pasientgruppen. Et
selvrapporteringsinstrument med predefinerte aktiviteter kan antagelig inneha en slik
funksjon. For & ivareta pasientens behov for & beskrive og dokumentere sine individuelle
problemer og prioriteringer, kan et slikt instrument suppleres med en dpen kolonne der
pasienten, i prioritert rekkefolge, kan notere hvilke aktiviteter, og eventuelt symptomer,

vedkommende opplever som problematiske.

Den store bredden i aktiviteter som ble beskrevet i denne studien indikerer imidlertid at et
standardisert, eller delvis standardisert, selvrapporteringsinstrument neppe vil kunne erstatte
den kliniske samtalen, men snarere mé ansees som et supplement. Denne antagelsen har
statte 1 en nylig publisert studie som viser at standardiserte selvrapporteringsinstrument var
egnet til 4 beskrive og méle endring i funksjon over tid mens dybdeintervju var egnet til &
fremskaffe utfyllende kvalitativ informasjon (Oberg et al. 2005). Intervjuene bidro pa denne
maten til & validere informasjonen i selvrapporteringsinstrumentene. En annen positiv effekt
av intervjuene var at pasientene opplevde & bli mett som individuelle personer. Ved utfylling

av sperreskjema opplevde de i storre grad & vere objekter som skulle vurderes og méles.
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7. Videre utvikling av instrumentet

I prosessen med & belyse sterke og svake sider ved studien ble ulike tema belyst som antas &
ha betydning for den videre utvikling av instrumentet. I det folgende skisseres mulige
fremgangsmater for & dekke opp for svakheter i forste utviklingsfase. I tillegg gis en grov
oversikt over plan for videre utvikling av instrumentet. Avslutningsvis skisseres mulige
fremgangsmater for & undersoke «item poolens» generaliserbarhet til andre deler av vestlig

kultur.

7.1 Fremgangsmate for & dekke opp for skjevhet i studiens utvalg

Den deskriptive statistikken viste at bare 12 prosent av informantene var i funksjonsklasse 4
og at menn var i mindretall ved at de utgjorde 30 prosent av det totale utvalget (tabell 5.1). I
prosessen med & vurdere «item poolensy» innholdsvaliditet fremkom det at ingen aktiviteter
ble beskrevet i kategorien lek/skole/utdanning (tabell 5.5). Dette kan ha sammenheng med at
personer under utdanning ikke ble inkludert. De nevnte faktorer kan ha pavirket innholdet i
«item poolen» (kapittel 6.2.1). En mate & underseke om dette er tilfellet, er a supplere
studiens datainnsamling med modifiserte COPM-intervju av et visst antall personer som

inngér i gruppene som er mangelfullt representert i denne studien.

7.2 Supplerende metode for a underbygge vurdering av «item
poolens» innholdsvaliditet

I kapittel 6.3.2 fremkom det at metodene som ble benyttet for & innholdsvalidere «item-
poolen» ikke innebar en kontroll av i hvilken grad enhetene var hdndrelaterte aktiviteter. En
fremgangsmate for 4 etterprove dette kan vare 4 klassifisere aktivitetene i1 forhold til ulike
typer gripefunksjoner. Sollerman har utviklet en grepsklassifikasjon som kan vare egnet for
dette formalet ( 1995). Figur 6.1 illustrerer de atte grepene som inngar i klassifikasjonen. Pa
grunn av det distale radioulnarleddets funksjonelle tilknytting til hdndleddet, ber antagelig

klassifikasjonen suppleres med vridningsbevegelser av underarmen.



82

Figur 6.1: Atte standardiserte grep ad. modum Sollerman (Sollerman & Ejeskar 1995).

The 8 main normal hand grips according to Sollerman:
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1. Pulp Pinch 5. Diagonal
Volar Grip
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2. Lateral Pinch 6. Transverse
Volar Grip

@j RN
. ) 7. Spherical
3. Tripod Pinch Volar Grip

(& =D

4. Five Finger Pinch 8, Extension Grip

Grunnlag for & klassifisere aktivitetene kan fremskaffes ved forst & videofotografere
personer med RA som utforer de utvalgte aktivitetene. Personer med erfaring med
bevegelsesanalyse, for eksempel fysioterapeuter og ergoterapeuter, kan deretter analysere
aktivitetsutforelsene og klassifisere disse 1 henhold til de nevnte gripefunksjonene. P4 denne
maten kan man f4 et bedre grunnlag for a vurdere i hvilken grad enhetene i «item poolen» er

handrelaterte aktiviteter.

7.3 Metoder som bgr vurderes for & sikre bredde i instrumentet
med tanke pa underliggende gripefunksjoner

Det kalles for tak- og gulveffekt nar et instrument ikke evner & fange opp endring i funksjon
for personer som har henholdsvis god eller darlig funksjon, da personene i utgangspunktet
befinner seg i ytterkant av instrumentets maleskala (Streiner & Norman G.R. 2003: 93). En
hypotese er at tak- og gulveffekt av det planlagte instrumentet kan unngas ved a sikre at
aktivitetene som inngér har bredde med tanke pa krav til underliggende gripefunksjoner.
Resultat av analysen som er skissert i kapittel 7.1 kan vaere en mulig metode for & sikre

bredde i instrumentet som skal utvikles. Dette kan gjores ved & inkludere aktiviteter som
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krever bruk av ulike grov- og finmotoriske grep der vridning av underarmen er inkludert i

minst en aktivitet.

Et alternativ, eller supplement, til denne metoden kan vaere & la brukerne vurdere hvor
krevende de opplever at det er & utfere de ulike aktivitetene, for deretter & vekte dette ved
statistiske tester. Rasch analyse er benyttet for dette formélet i andre studier (Nordenskiold
et al 1996;Serrano M.A.B. et al 1996). Metoden ber derfor vurderes som en mulig

fremgangsmate ogsé i denne sammenheng.

7.4 Kriterier for reduksjon av «item poolens» aktiviteter

Folgende kriterier kan legges til grunn for, pd bredest mulig grunnlag, & redusere «item

poolens» 32 aktiviteter til en skala pa 10-15 aktiviteter:

e Aktiviteter som vurderes & ikke vaere vanlige i vestlig kultur generelt, eller som er

kjennsspesifikke, fjernes.

e Det sikres at alle dimensjoner av fenomenet daglige handrelaterte aktiviteter, i

henhold til COPM, er representert med minst en aktivitet.

e Bredde av aktiviteter med tanke pa krav om underliggende gripefunksjoner sikres
ved & inkludere aktiviteter som krever bruk av ulike grov- og finmotoriske grep.
Vridning av underarmen inngar i1 utferelse av minst en aktivitet. Eventuelt benyttes

resultat fra Rasch analyse.

o Det sikres at en betydelig del av aktivitetene er blant de hyppigst prioriterte

aktivitetene 1 denne studien.
e Aktiviteter kodet bdde som oppgaver og handlinger blir inkludert.

Det siste kriteriet bygger pa resultat av koding av «item poolen» som viste at 20 av de totalt
32 aktivitetene var handlinger (tabell 5.4). Dette inneberer at en betydelig del av aktivitetene
utfores med hendene direkte pa materialer uten bruk av mellomliggende redskap. En
hypotese i denne sammenheng er at inklusjon av aktiviteter kodet som handlinger kan gi
optimal mulighet til 4 male i hvilken grad tiltak rettet direkte mot hindens strukturer og

funksjoner, for eksempel kirurgi, lokale injeksjoner med betennelsedempende
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medikamenter, trening av muskulatur og teyning av bindevev, har effekt pa hdndrelatert
aktivitetsutferelse. P4 den annen side vil inklusjon av aktiviteter kodet som handrelaterte
oppgaver gi starre mulighet til & male effekt av tilpasninger i miljoet, for eksempel kniv med

ergonomisk héndtak eller blyant med grepsfortykker.

7.5 Formulering av spgrsmal og utarbeidelse av maleskala

I utarbeidelse av spersmalsformuleringer vil det vaere naturlig 4 ta utgangspunkt 1
informasjonen fra intervjuene der aktivitetene ble beskrevet med noe forskjellige ord og
ulike presisjonsniva.. Anbefalinger i metodisk litteratur med & benytte korte setninger med
enkle, hverdagslige ord uten sjargongpreg og som ikke er tvetydige, vil bli etterstrebet nar
spersmalene formuleres (Streiner & Norman G.R. 2003: 61-65). Ulike formuleringer kan
deretter proves ut pa personer som inngar i malgruppen for det planlagte instrumentet. P&
denne maten kan man teste ut hvilke formuleringer og presisjonsniva som best ivaretar det

fremtidige instrumentets formal (Streiner & Norman G.R. 2003: 65).

Ved utarbeidelse av méleskala ber det vurderes om ICFs forslag til gradering av domene for
aktivitet og deltagelse med 5-delt ordinal skala med definerte gradsadverb er formalstjenlig

(Verdens helseorganisasjon ved KITH 2003: 114).

I rehabilitering av personer med RA er det vanlig med tiltak rettet mot personens miljo
(Nordenskiold et al 1996;Thyberg et al. 2004). Hjelpemidler, som hidndleddhylse og
spesialkonstruert kniv med ergonomisk héndtak er slike eksempler. Dette er tiltak som vil
kunne bedre personens aktivitetsutforelse uten at det nedvendigvis eliminerer
funksjonsavvik pa kroppsniva. For & kunne planlegge og male tiltak pa rett niva vil det bli
vurdert & utarbeide to parallelle maleskalaer som maler utferelse henholdsvis uten og med

hjelpemiddel.

7.6 Tema for senere studier

Senere studier vil omhandle:
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o Pilottesting av ordlyden i de endelige spersmélene og svaralternativene. Disse kan
proves ut med 10-12 pasienter og deretter bli justert ut fra tilbakemeldingene som

pasientene kommer med.

o Pilottesting av det utarbeidete instrumentet for selvrapportert handrelatert

aktivitetsutferelse for personer med RA

o Studier for & vurdere maleinstrumentets test- retest reliabilitet, ulike aspekter av

validitet, sensitivitet og anvendelighet.

7.7 Undersgkelse av «item poolens» relevans for personer i ulike
deler av vestlig kultur

«Face validity» er, som nevnt i kapittel 4.7.1, en mindre ambisigs valideringsform som i
denne sammenheng innebarer en umiddelbar vurdering av om enhetene i «item pooleny er
relevante i forhold til & male fenomenet daglige handrelaterte aktiviteter (Polit D.F. & Beck
C.T. 2004: 423). En fremgangsmate for 4 undersgke de utvalgte aktivitetenes relevans for
personer med RA i ulike deler av vestlig kultur kan vare & oversette «item poolen» til det
lokale spréket og la personer med RA vurdere aktivitetenes «face validity». En annen
fremgangsmate kan vere 4 gjennomfore tilsvarende studier som denne i ulike deler av

vestlig kultur og sa sammenstille resultatene.
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8. Avsluttende konklusjon og kommentarer

Studiens konklusjon er at en «item pool» med 32 handrelaterte aktiviteter er utarbeidet med
utgangspunkt i aktiviteter som 50 personer med RA har beskrevet som problematiske, men
viktige a kunne utfere. «Item poolen» vurderes & ha god innholdsvaliditet og til a ha et godt
utgangspunkt for & kunne generaliseres til personer med RA i vestlig kultur. Ferste fase i a
utvikle et instrument for selvrapportert handrelatert aktivitetsutferelse for personer med RA

er gjennomfort.

Nar studien né rundes av er det sarlig to tema der det blir spennende a folge den videre
utviklingen. Det forste temaet omhandler den teoretiske forstielsen av fenomenet daglige
aktiviteter som begrepet handrelatert aktivitetsutforelse i denne studien er utledet fra. Det er
tidligere i oppgaven henvist til litteratur som viser at konstruksjonen daglige aktiviteter i dag
er mangelfullt vitenskapelig dokumentert (Christiansen C. 1994;Desrosiers J. 2005;Frankel
R.M. et al 2003: 256). Videre forskning vil antagelig gi okt kunnskap pa dette omradet.
Dette vil igjen kunne gi et bedre grunnlag for & vurdere gyldigheten av resultatene i denne

studien.

Det andre temaet omhandler i hvilken grad det vil bli mulig & dekke opp for skjevheten i
utvalget i forhold til & nd det langsiktige mélet om & utvikle et instrument som skal vare
relevant for personer med RA i vestlig kultur generelt. Dersom det senere avdekkes at det
innen den vestlige kulturen er store variasjoner i hvilke aktiviteter som er vanlige, kan en
mate & imgtekomme denne problematikken pa, vere a supplere en allmenn aktivitetsskala

med en skala med aktiviteter av serlig relevans for den lokale kulturen.

For a definere studiens begrep ble det nedvendig & kombinere begrep og definisjoner fra
ulike teoretiske forstdelsesrammer. For meg personlig er det nd bade spennende og laererikt &
fa andre forskeres vurdering av i hvilken grad de valgte argumenter og lesninger bade pé

denne, men ogsé de andre delene av oppgaven, fremstar som overbevisende.
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Vedlegg 1

The Taxonomic Code for Occupational Performance (TCOP)

Level | Category set Inclusion criteria
G Occupational A set of occupations grouped by a theme, primarily
grouping named by the individual or society (e.g., such as self-
care, productivity, leisure.)

F Occupation A set of meaningful activities, performed with some
consistency or regularity, typically named for the
predominant or primary activity.

E Activity Any set of tasks

D Task An action or set of actions involving tool use. Tasks may
be simple or compound. Simple tasks: one action
involving tool use; compound tasks: several actions, at
least one involving tool use. Compound tasks can be
broken into task segments and units, where a task unit is
an action involving tool use and a task segment is a set of
task units.

C Action A set of purposeful, observable movement patterns that
have a product or outcome and may involve materials.
Actions cannot be passive. All actions have physical,
cognitive, and affective components

B Movement pattern A set or series of movements at one or more joints

A Voluntary A simple voluntary movement around one joint. All

movement active movements have physical, cognitive, and affective

components

Kilde: Polatajko H.J., Davis J.A., Hobson S.J.G., Landry J.E., Mandich A., Street S.L., Whippey E., Yee S.
Meeting the responsibility that comes with the privilege: Introducing a taxonomic code for understanding
occupation. Canadian Journal of Occupational Therapy. 2004;5: 261-4.
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ID nr:

UTVIKLING AV HANDFUNKSJONSMAL
PROTOKOLL FOR INTERVJU

Personopplysninger

Kjann:
Kvinne: [] Mann: [
Alder:
Yrkesaktiv:
Ja: [ Nei: U

Sykdomsdebut (diagnose stilt):

Dominant hand:

Hayre: [ Venstre: [

Funksjonsklasse

ACR-kriterier for funksjonsklasser 1991 Sett kryss:

1: Ingen problemer med a klare daglige aktiviteter innbefattet
egenomsorg og deltagelse i yrkesliv og fritidsaktiviteter.

2: Klarer a utfare vanlige daglige aktiviteter innbefattet egenomsorg
og yrkesliv, men begrenset evne til a delta i fritidsaktiviteter.

3: Klarer a utfare vanlige daglige aktiviteter (egenomsorg), men har
begrenset evne til a delta i yrkesliv og fritidsaktiviteter.

4: Begrenset evne til a klare daglige aktiviteter innbefattet
egenomsorg og deltagelse i yrkesliv og fritidsaktiviteter.

Dato for intervju: Navn pa intervjuer:
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Canadian Occupational Performance Measure - COPM

TRINN 1: IDENTIFISERE PROBLEMER MED HANDRELATERT
AKTIVITETSUTFORELSE

Trinn 1A: Personlige daglige aktiviteter:
Personlig stell ( f.eks. pakledning, spise, personlig hygiene)

Mobilitet ( f.eks. forflytning innendgrs/ utendgars)

Fungere i samfunnet (f.eks. transport, innkjgp, gkonomi)

Trinn 1B: Produktivitet
Lgnnet/ ulgnnet arbeid ( f.eks. f&/ beholde en jobb, frivillig arbeid)

Husarbeid (f. eks rengjgring matlaging)

Skole/ utdanning (f. eks. lekser)

TRINN 2: VURDERE
BETYDNING

Betydning:
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Trinn 1C: Fritid:

Rolige fritidsaktiviteter ( f.eks. hobbyer, handverk, lesing)

Fysisk krevende fritidsaktiviteter ( f.eks. sport, turer, reiser)

Sosiale aktiviteter (f.eks. ta imot besgk, ga pa besgk, ringe, brevveksling)

Betydning:

TRINN 3 - del 1
Problemer med & utfgre aktiviteter

1.

TRINN 3 - del 2
Hyppighet

]
1
1
1
[ ]

TILLEGGSP@RSMAL:

Andre aspekter ved hender og handfunksjon som oppleves som problematisk

og viktig:

VEND



SP@RSMAL OM FUNKSJON, SMERTE, TRETTHET OG SYKDOMSAKTIVITET

Vedlegg 2

| LOPET AV SISTE UKEN,
KUNNE DU:

Kle pa deg selv, inkl.
a knytte skolisser og
a kneppe knapper?

Komme opp i og ut
av sengen?

Lafte en full kopp eller et
fullt glass til munnen?

Ga utendgrs pa flat mark?

Vaske og tarke deg over
hele kroppen?

Baye deg for & ta opp
kleer fra gulvet?

Skru vanlige kraner
opp og igjen?

Komme inn og ut av
en bil?

UTEN
problemer

O o o oOog o 0O

[

med VISSE
problemer

O o o oOog o 0O

[

med STORE
problemer

O o o oOog o 0O

[

kunne
IKKE

o o o o oo oo o0

Sett strek pa tvers av linjen.

Hvordan vil du beskrive de leddsmertene du vanligvis har hatt den siste uken?

14

ingen uutholdelige
smerter smerter
Har du hatt problemer med folelse av tretthet den siste uken?
Sett strek pa tvers av linjen.
I |
Tretthet Tretthet 15
er ikke er et stort
noe problem problem

Sparsmal om sykdomsaktivitet

Vi ber deg vennligst vurdere aktiviteten i leddgiktsykdommen i lgpet av den siste uken.

Nar du tar alle symptomer med i betraktning, hvordan synes du tilstanden er?

Bra, ingen
symptomer

Sveert
darlig

16
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CANADIAN
OCCUPATIONAL
PERFORMANCE

MEASURE

NORSK VERSJON

Forfattere:

Mary Law, Sue Baptiste, Anne Carswell,
Mary Ann McColl, Helene Polatajko, Nancy Pollock

The Canadian Occupational Performance Measure (COPM) er et individualisert
vurderingsinstrument, utviklet av og for ergoterapeuter. COPM brukes for & dokumentere
klienters selvopplevde forandring i aktivitetsutfarelse over tid.

Oversatt av Ingvild Kjeken, NRRK, Diakonhjemmets sykehus, Oslo, 2001.

Navn:

Fa@dselsnummer:;

Adresse:

TIf.nummer:;

Diagnose/problemstilling:

Innleggelsesdato:

Informant (hvis ikke klienten selv):

Dato for vurdering: Planlagt dato

for ny vurdering:

Dato for ny vurdering:

Ergoterapeut:

Institusjon/arbeidssted:

-0 —

P’NRRK 2004 ©




TRINN 1:
IDENTIFISERE PROBLEMER MED AKTIVITETSUTF@RELSE

For & identifisere problemer med aktivitetsutferelse intervjues klienten. Spar om daglige
aktiviteter innen personlige daglige aktiviteter, produktivitet og fritid. Be klienten fortelle
om daglige aktiviteter som hun/han gjerne vil gjere, ma gjere eller forventes a gjere ved a
oppmuntre henne eller ham til a tenke gjennom en vanlig dag.

Be deretter klienten fortelle hvilke av disse aktivitetene som er vanskelige a utfgre slik
hun/han ensker det na. Noter ned disse aklivitetene under trinn 1A, 1B eller 1C.

Vedlegg 3

TRINN 2:
VURDERE BETYDNING

Bruk vurderingskortet for
betydning, og be klienten angi
pa en skala fra 1 til 10 hvor
viktig hver aktivitet er. Skriv
tallene i rubrikkene under

1A, 1B eller 1C.

Trinn 1A: Personlige daglige aktiviteter

Personlig stell
(f.eks. pakledning,
spise, personlig hygiene)

Mobilitet
(f.eks. forflytning _
innenders/utendars)

Fungere i samfunnet
(f.eks. transport,
innkjep, ekonomi)

BETYDNING:

Trinn 1B: Produktivitet

Lennet/ulennet arbeid
(f.eks. fa/beholde
en jobb, frivillig arbeid)

Husarbeid
(f.eks. rengjaring,
matlaging)

Lek/skole/utdanning
(f.eks. lek, lekser)

> ladan

Q’NRRK 2004 ©

BETYDNING:




Trinn 1C: Fritid

Rolige fritids-
aktiviteter
(f.eks. hobbyer,
handverk, lesing)

Fysisk krevende
fritidsaktiviteter
(f.eks. sport,
turer, reiser)

Sosiale aktiviteter
(f.eks. ta imot bespgk,
ga pa besek, ringe,
brevveksling)

Vedlegg 3

BETYDNING:

TRINN 3 OG 4: POENG - FRSTE VURDERING OG OPPF@LGING
Bli enig med klienten om de fem viktigste problemene og noter dem nedenfor. Gjennom & bruke scoringskortene
bes klienten om a vurdere hvert enkelt problem med hensyn til utfarelse og tilfredshet. Beregn deretter totalt
antall poeng. Totalt antall poeng beregnes ved a legge sammen poeng for utfgrelse eller tilfredshet for samtlige
problemer, og dele pa antall problemer. Ved oppfalging scorer klienten igjen hvert problem med hensyn til
utfarelse og tilfredshet. Beregn nye poeng og forskjellen.

Forste vurdering: Oppfelging:

Problemer med a Utfarelse 1 Tilfredshet 1 Utfarelse 2 Tilfredshet 2

utfere aktiviteter

1. - -

2.

i - | =

. B |

5 |

Totalscore: Utfarelse 1 Tilfredshet 1 Utfarelse 2 Tilfredshet 2

Poeng 1 Poeng 1 Poeng 2 Poeng 2

Total utfarelse-

Total = el. tilfredshet-

score  poeng / / /

Antall problemer =

_—
-

FORSKJELL | UTF@RELSE = Utfgrelse score 2 l: ‘ - Utferelse score 1 ‘ =

FORSKJELL | TILFREDSH. = Tilfredsh. score 2 | ,J - Tilfredsh. score 1

e

¢ NRRK 2004 ©
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Antall beskrevne og prioriterte handrelaterte aktiviteter rapportert til T.P. av personer med
RA (n=25) ved modifisert COPM-intervju. Antall kvinner og menn som har beskrevet

aktivitetene fremkommer. Aktiviteter som er markert grdtt er beskrevet i flere

aktivitetskategorier

1 A: PERSONLIGE DAGLIGE AKTIVITETER

PERSONLIG STELL

Personlig hygiene

Beskrevne

(n)

Prioriterte

(n)

Kvinner

(n)

Menn

(n)

Sum beskrevet

og prioritert (%
prioriterte av de
beskrevne)

Barbere seg

Holde en barberhgvel

Vaske héret

Vaske seg pa kroppen

Vaske hender og ansikt

Tarke seg pa kroppen etter
dusj

RPIWWEFFIN

ol |N|Fk|k|k

OOk OO

RPIRPWOIFLIN

Torke seg ved toalettbesgk

Torke seg mellom terne

Holde et sepestykke

Holde dusjhandtaket

Holde en klut

Holde en tannbgrste

Pusse tenner

Klemme tannpasta ut av
tuben

AR dR|NR|R o

NIFRLINOIN OO~

PR NRN Rk w

WOV OO0 |O|Ww

Klemme shampoo ut av
flasken

[E

o

o

[N

Vri kluter

w

Skru kraner, serlig dusj

[EY
IS

Skru knott pa dusjstangen

Klippe negler

Smere seg med krem

Spraye deodorant

Fa pa neglelakk

Rl w|N| -

olr|r|lolo|w|r

Rl |lw|k |~ |oo|w

[elleliell Jlellc} )

57 /27 (47%)

Av/ pakledning

Kneppe knapper

N
o

'—\
o

Trekke opp glidelas

Knytte skolisser

Ta pa yttertay

Ta pa/av smykker

Holde ut haelkappen pa
skoen

WIN P (N[O

ook W~

-
oN|k |~ ol

WOoO|IOoO|W|Fr|©

Trekke opp sokker og
strgmpebukser

N

Trekke opp bukser i
linningen

[EEN

Ta pa trange hansker

o

o

Feste BH en
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Ta genser over hodet

o

Ta av dyna om morgenen

57 / 25 (44%)

Spise/ drikke

Holde et glass

o

Holde en kopp

o

Holde en kaffeboks med en
hand

Helle kaffe i kopp fra
kanne

Helle ut av kartonger

Ta ut kartong av
kjgleskapet og holde

Holde vanlig bestikk

Lofte et glass/ kopp til
munnen

[EEN

[EEN

Klemme ost/ kaviar ut av
tuben

[EEN

o

Skru opp korker (flaske)

N
o

=
w

Apne syltetgyglass

Skjere bragd

Skjeere grannsaker

Skjeere fisk

Skjeere kjott

Skjeere ost med hgvel

Dele en brgdskive i to

Smgre smer etc. pa
brgdskiven

QP [ON|F|N|00| o

NO|IO|IOIO|F,|ININO

WL NN FPIFP|IN W

N OIS OIO|IFR|IFkPIWIN

Apne melkekartonger

Apne péleggspakker i plast

Apne hermetikkbokser

Apne medisinbokser

RlW|F—|©

RINOIN

(@) Sl lelley]

RPN W

80/ 19 (24%)

Sum: Personlig stell

194/ 71 (37%)

MOBILITET

Forflytning innendars/
utendgars

Stette seg pa hendene nar
man reiser seg fra stol

SN

N

Vri om ngkkel

Vriomen las

Apne tunge darer

Ga med krykker eller stokk

W Wk

N|O|IOIN

PRI, W

N|FR|Ol~

17 /5 (24 %)

Sum: Mobilitet

18 /5 (28%)

FUNGERE I
SAMFUNNET

Bilkjgring

Kjare bil

Dreie bilrattet

w

N

N

o

Vri om bilngkkel
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Gire

Apne skyvedgr pé bil

Sveive bilvinduet

Klemme pistol pa
bensinslangen

RN

oO|rr|O|o

oO|o|oIN

=)

11/ 4 (36%)

Offentlig transport

Dra seg opp pa en buss
med hendene

Holde i handtak pa buss

2/0

Gjere &rend

Handle tunge varer

Ta ned varer fra hyllene

Pakke varer

Flytte flasker

NN

OOk

Plukke opp mynter

=
N

=
o

Ta imot mynter

o

Fa lommebok opp av
lommen

==

O|OWO|O|O|O

o

SN =)

Beere (tunge) handleposer

[EEN

©

[op)

Fa tak i bankkort i
automaten

=

3715 (14%)

Sum: Fungerei
samfunnet

50/9 (18 %)

1 B: PRODUKTIVITET

LONNET/ ULGNNET
ARBEID

Beskrevne

(n)

Prioriterte

(n)

Kvinner

(n)

Menn

(n)

Sum beskrevet

og prioritert (%
prioriterte av de
beskrevne)

Lgnnet arbeid

Skrive pa PC

Skrive pa PC over tid

Skrive for hand

Lgfte en tung A-4 mappe

Bruke hullemaskin

Bruke stiftemaskin

Klippe med verktgysaks

RiR RPN RN

R OO0 0O|F

ORIk IFPIOOoOIN

RP|IOOOINIFL|O

Sum: Lgnnet/ ulgnnet
arbeid

972 (22%)

HUSARBEID

Rengjgring

Vri (skure)kluter

[N
~

Stavsuge

Holde stgvsugerskaftet

Vaske i kroker

Vaske speil

Vaske gulvet

Pusse vinduer

Pusse sglv

Rlw|k|k|k|w|w

OO0 IOC|W|IFk|WwW

P WO,k W|N|0o

OO |IO0O|O|F|©
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Tarke stav

31/7 (23%)

Vask/ stell av tgy

Riste tay

()

[N

Strekke ut duk/ sma ting

o

o

Vri knott pa
vaskemaskinen

Lgfte duker, sengetgy etc

470

Oppvask

Vaske opp, se&rlig glass

Lage mat

Skrelle poteter

Skijeere ra grannsaker

Skjeere bragd

Skjeere kjott

Lgfte en (tung) stekepanne

Lafte tunge gryter/
kasseroller

NN W N W (w

AlWWINIWIN

Lafte tunge ting, eks.
melpose

Lgfte en tung form

[EEN

[EEN

Beere tungt, eks. tallerkener

N

()

Helle varmt vann ut av
kasseroller

w

N

w

o

Apne hermetikkbokser

Helle tran i en skje

Rare i en gryte, eks. saus

Vri knotter pa komfyren

Snu en stek i ovnen

Elte deig

W FPIOIFLIN

[ellelle]elie]lle]

WKk, O01O|F

O|IOO(F, |k

51/11 (22%)

Hagearbeid

Hagearbeid

[EEN

o

o

=

Klippe plen

=

o

o

=

Dra i gang gressklipper og
sngscooter

Maéke sng

411 (25%)

Oppussing/ reparasjon

Skru med skrutrekker

Bruke en hammer

Holde en spiker eller skrue

Male huset ute og inne

PR RN

oO|Oo|Oo(-

oO|Oo|O|o

S DY)

5/1 (20%)

Annet

Ta stikkontakter ut/ inn

[EEN

1/0

Sum: Husarbeid

96/ 20 (21%)

SKOLE/UTDANNING

Sum: Skole/ utdanning

0

1C: FRITID
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ROLIGE
FRITIDSAKTIVITETER

Beskrevne

(n)

Prioriterte

(n)

Kvinner

(n)

Menn

(n)

Sum beskrevet

og prioritert (%
prioriterte av de
beskrevne)

Handarbeid/ handverk

Brodere

Male pa silke

Strikke

Sy med nal

Forme skulpturer i leire

Holde rundt en hammer

Skru med skrutrekker

Holde verktgypistol over
brysthgyde

RN DR |w

R OIOOCOF|F|kF

OO~ FLIW

RPN P OOIO0O|IO

Drei i tre

[EEN

o

[N

o

Skjeere figurer i tre

[EEN

o

o

19 /5 (26%)

Lese

Holde en (tung) bok

ol

N

o

5/ 2 (40%)

Samveer med andre

Skifte bleie pa barnebarn

N

o

o

Holde og baere barnebarn

N

o

o

Holde hunden i band

5/0

Annet

Ta opp og holde frimerker
0g mynter

Handtere fotutstyr

211 (50%)

Sum: Rolige
fritidsaktiviteter

31/7 (23%)

FYSISK KREVENDE
FRITIDSAKTIVITETER

Sport/ trening

Statte seg pa hendene ved
gymnastikk

Holde i sykkelstyret

Beere bagen med golfutstyr

Holde golfkgllen

Kaste ball

Handtere fiskestang

S I

OO0 (O

OO0 (O

RiRlkRo

6/2 (33%)

Reise

Beere kofferter og bager

(RN

w

711 (14%)

Sum: Fysisk krevende
fritidsaktiviteter

1373 (23%)

SOSIALE
AKTIVITETER

Ta imot/ ga pa besgk

Beere et serveringsfat

o

w

Lofte en kaffekopp

[EEN

o

[EEN

o

Skjeere seigt kjott
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Skjenke kaffe 2 0 2 10/0
Brevveksling/ beskjeder

Skrive for hand 12 8 4 12 / 3 (25%)
Telefonering

Ringe/ taste SMS pa 5 3 2 5/0
mobiltelefonen

Annet

Handhilse 11 4 7 11 /4 (36%)
Sum: Sosiale aktiviteter 33 /7 (21%)

Antall beskrevne og prioriterte handrelaterte aktiviteter rapportert av personer med RA (n=
25) til T.P. ved modifisert COPM-intervju. Antall beskrevne og prioriterte aktiviteter i hver
av COPMs aktivitetskategorier og andel prioriterte av de beskrevne aktivitetene

fremkommer.

Aktivitetskategori Beskrevne Prioriterte | % prioriterte
aktiviteter aktiviteter | av beskrevne

aktiviteter

1: Personlig stell 194 71 37

2: Mobilitet 18 5 28

3: Fungere i samfunnet 50 9 18

4: Lgnnet/ ulgnnet arbeid 9 2 22

5: Husarbeid 96 20 21

6: Skole/ utdanning 0 0 0

7: Rolige fritidsaktiviteter 31 7 23

8: Fysisk krevende fritidsaktiviteter 13 3 23

9: Sosiale aktiviteter 33 7 21

Sum 444 124
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Hyppigst beskrevne hdndrelaterte aktiviteter rapportert av personer med RA ( >20% av 25 n)
ved modifisert COPM- intervju til T.P. Antall som har prioritert aktivitetene og antall kvinner
og menn som har beskrevet dem fremkommer. Hoyre kolonne gir oversikt over de 10 hyppigst

prioriterte aktivitetene nar de forst er beskrevet av >20%.

Aktiviteter Beskrevne | Prioriterte | Kvinner Menn Prosent | Hyppigst
aktiviteter | aktiviteter prioritert | prioriterte
(n) (n) (n) (n) av aktiviteter
beskrevne
aktiviteter
Kneppe knapper 20 6 13 7 30 9
Skru opp korker
(flaske) 20 6 13 7 30 9
Vri en (skure)klut 20 4 11 9 20
Skjeere brgd 15 6 9 6 40 5
Beere (tunge)
handleposer 15 1 9 6 6
Skru kraner (serlig
dusj) 14 7 8 6 50 2
Plukke opp mynter 12 3 10 2 25
Skrive for hand 12 3 8 6 25
Handhilse 11 4 4 7 36 8
Trekke opp glidelas 9 4 8 1 44 3
Apne
melkekartonger 9 2 6 3 22
Vri om ngkkel 9 2 5 4 22
Trekke opp sokker 25
0g strgmpebukser 8 2 2 6
Knytte skolisser 7 3 4 3 43 4
Lafte tunge gryter/
kasseroller 7 0 4 3 0
Lafte en (tung) 14
stekepanne 7 1 3 4
Beere kofferter g
bager 7 1 3 4 14
Tarke seg ved
toalettbesgk 6 4 3 3 67 1
Skjeere ost med 0
havel 6 0 2 4
Rare i en gryte, eks. 0
saus 6 0 5 1
Beere et
serveringsfat 6 0 3 3 0
Skjeere kjott 6 1 5 1 17
Smgre smgr etc. pa
bragdskiven 5 2 3 2 40 5
Holde en (tung) bok 5 2 5 0 40 5
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REGIONAL KOMITE FOR MEDISINSK FORSKNINGSETIKK

Ost-Norge (REK I)

Spesialfysioterapeut Taran Paulsen
Diakonhjemmets sykehus

Pb. 23 Vinderen

0319 Oslo

Deres ref.: Varref.:  305-04117 Dato: 21. juni 2004

Utvikling av hiandfunksjonsmal

Regional komite for medisinsk forskningsetikk, @st-Norge, vurderte prosjektet pa sitt mote
16.06.04.

Komiteen har ingen innvendinger mot at studien blir gjennomfert. Den forutsetter at det
innhentes nedvendig kompetanse fra statistisk hold til & fa laget en skala.

Med vennllg hilsen

L/ (//

L:."'L,-/

Knut Engedal 1 (9\ Mj@w\\/
professor dr.med. Ida Nyquist
leder sekreter

Postboks 1130, Blindern, 0318 Oslo. TIf.: 22 84 46 67. Fax: 22 84 46 61
Besoksadresse: Frederik Holsts Hus, Ullevil sykehus
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R
Diakonhjemmet Sykehus

Informasjon om forskningsprosjekt - forespersel om intervju
angaende handfunksjon

Prosjektets tittel
Utvikling av handfunksjonsmal

Bakgrunn for prosjektet

Betennelse i hand- og fingerledd er sveert vanlig hos personer med leddgikt. Dette farer ofte til
vanskeligheter i forhold til & klare daglige aktiviteter. For at helsepersonell i starst mulig grad skal
kunne hjelpe pasientene med problemer knyttet til endret handfunksjon, er vi avhengig av
systematiske undersgkelser som avdekker aktuelle problem. Denne studien har til hensikt &
utarbeide et instrument som skal benyttes for a kartlegge problemer i dagliglivet knyttet til
handfunksjon. Som en del av studien planlegger vi & intervjue 50 personer med leddgikt.

Vi forespgr deg na om a delta i denne studien som for deg vil innebaere et intervjiu som tar ca.1
time. Intervjuet vil ikke ga pa bekostning av andre undersekelser eller behandlinger.

Gjennomfering av intervjuene

Intervjuet vil bli foretatt av en fysioterapeut eller en ergoterapeut ved sykehuset.

Dersom du sier ja til & la deg intervjue, vil du bli spurt om hvordan dine handproblemer pavirker
din evne til & mestre daglige gjeremal. Deretter vil du bli bedt om & vurdere hvor viktig det er for
deg a kunne utfare de konkrete aktivitetene som du har beskrevet som vanskelige & utfgre. Du vil
bli bedt om & angi omtrent hvor ofte du utferer hver aktivitet. Avslutningsvis vil du bli stilt et &pent
spersmal om det er andre aspekter ved hender og handfunksjon, enn de som er bergrt i lgpet av
intervjuet, som du opplever som problematiske og viktige, og hva dette i sa fall er.

Mulige ulemper for deg

Hvis du takker ja til a delta, innbeerer dette at du ma sette av 1 time til intervjuet. Prosjektet
medfarer ingen behandling eller medikamentutpreving og er derfor ikke forbundet med risiko for
den som deltar.

Behandling og presentasjon av resultatene

Resultatene vil bli lagt inn i et dataprogram, og vil bli behandlet anonymt. Datatilsynet har gitt
tillatelse til at resultatene kan bearbeides anonymt for forskningformal av de som er ansvarlige for
prosjektet. Undersgkelsen er dessuten vurdert av etisk komité i helseregion @st.

Det er frivillig & veere med i denne studien og du kan nar som helst trekke deg fra den uten at
dette far felger for din videre kontakt med og behandling ved Diakonhjemmet sykehus og uten a

oppgi grunn.

Vi haper pé sterst mulig deltagelse da dette vil gi sterre vitenskapelig verdi av studien.

Vi takker pa forhand for din hjelp og assistanse og ber deg vennligst fylle ut vedlagte svarskjema.

Oslo, varen 2004

Med vennlig hilsen
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Taran Paulsen Ingvild Kjeken Tore Kristian Kvien
Prosjektleder Veileder Avd.sjef/ professor
Spesialfysioterapeut Ergoterapeut/ Dr.gradsstipendiat




Vedlegg 7
R
Diakonhjemmet Sykehus

Samtykkeerklaering for intervju angdende handfunksjon

Jeg har mottatt skriftlig og muntlig informasjon om prosjektet og er villig til & bli

intervjuet.

Dato for signatur Navn med trykte bokstaver
Signatur

Beseksadresse: Borgenveien 3¢ Telefon: 22 45 1500

Postadresse: Postboks 23, Vinderen Telefaks: 22 45 16 06

0319 Oslo





