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Forord

Vi fikk i 2012 innvilget midler til & utvikle et kjernesett av utfallsmal som kan brukes for &
folge og evaluere rehabiliteringsforlgp hos personer med revmatisk sykdom pa tvers av nivaer
i helsetjenesten. Med stor velvilje fra Extrastiftelsen har vi fatt lov til & utvide
prosjektperioden fra to til tre ar, og til & omdisponere deler av midlene slik at vi ogsa fikk
gjennomfart en grundig pilottesting av instrumenter som var aktuelle & inkludere i
kjernesettet, og til & utarbeide en digital versjon som kan besvares via pc, nettbrett eller
smarttelefon. Resultatet er et kjernesett hvor pasienter kan selvrapportere ti aspekter av helse,
funksjon og livskvalitet i en elektronisk portal, og fa oppsummert resultatene fortlgpende i en
samlerapport, slik at de kan faglge og dele sin utvikling med aktuelle stattepersoner og
samarbeidspartnere.

Til sammen 46 brukerrepresentanter, klinikere og forskere fra ulike nivaer i helsetjenesten og
fra alle deler av landet har deltatt i prosjektet. Utviklingsprosessen har veert engasjerende,
spennende og laererik for alle involverte. Var erfaring er at kjernesettet er etterspurt og fyller
et viktig behov for systematisk dokumentasjon av rehabiliteringsforlgp, og at det vurderes
som nyttig ogsa i andre deler av rehabiliteringsfeltet.

Den digitale versjonen av kjernesettet er na tatt i bruk ved fem rehabiliteringsinstitusjoner og
fire sykehus, og brukes til & falge pasienter i ett ar etter rehabilitering i spesialisthelsetjenesten
i forhold til endringer i helse og funksjon, hva de far av oppfelging og hvilken innsats de selv
gjer for & vedlikeholde rehabiliteringsutbyttet.

Vi vil takke Extrastiftelsen som har gjort det mulig for oss a gjennomfare dette prosjektet.

Pa vegne av prosjektgruppen

Ingvild Kjeken Mari Klokkerud

Prosjektleder Prosjektkoordinator

Nasjonal kompetansetjeneste for Nasjonal kompetansetjeneste for
revmatologisk rehabilitering (NKRR) revmatologisk rehabilitering (NKRR)
Revmatologisk avdeling Revmatologisk avdeling

Diakonhjemmet Sykehus Diakonhjemmet Sykehus



Sammendrag

Bakgrunn: Revmatiske sykdommer utgjar en stor pasientgruppe innen muskel-skjelett-
tilstandene. Mange har behov for opptrening og rehabilitering i perioder gjennom hele livet.
En viktig forutsetning for & fa til gode rehabiliteringsforlgp er god dokumentasjon av sentrale
aspekter av helse og funksjon, som falger pasienten gjennom hele forlgpet.

Mal: Hovedmal i dette prosjektet har vaert & utvikle et kjernesett av utfallsmal som kan brukes
for & falge og evaluere rehabiliteringsforlgp hos personer med revmatisk sykdom pa tvers av
nivaer i helsetjenesten.

Metode: Kjernesettet er blitt utviklet gjennom konsensusprosesser i en ekspertgruppe
bestaende av 46 erfarne brukerrepresentanter og klinikere, spgrreundersgkelser og
systematiske litteratursgk, og pilottesting av aktuelle instrumenter med snaut 400 pasienter fra
aktuelle rehabiliteringssettinger.

Resultater: Kjernesettet omfatter falgende ti aspekter som registreres ved bruk av
kvalitetssikrede utfallsmal: Daglige aktiviteter (The Hannover Functional Scale), utmattethet
(fatigue) (Numeric Ratings Scale (NRS)), fysisk form (30 seconds sit-to-stand-test).,
livskvalitet (EQ5D-5L), mestring (Effective Consumer Scale 17), motivasjon (NRS),
maloppnaelse (Patient Specific Functional Scale), psykisk helse (Hopkins Symptom
Checklist), smerte (NRS) og sosial deltagelse (Coop Wonca, Sosial aktiviteter). Inklusjon av
instrumentet EQ5D-5L gir ogsa mulighet for a utfere helsegkonomiske evalueringer.

Settet vurderes som gyldig og med stor grad av mulighet til & fange endringer som falge av
rehabilitering (responsivitet).

En versjon for utskrift pa papir er fritt tilgjengelig i «Klinisk verktgykasse» pa NKRRs
hjemmesider www.nkrr.no og bestar av et samleskjema beregnet til bruk ved oppstart av
rehabilitering, et samleskjema beregnet til pafglgende evalueringer, og en manual for skaring
av skjemaene i kjernesettet. Det er videre utarbeidet en digital versjon som na praves ut ved
fire sykehus og fem rehabiliteringsinstitusjoner. Den digitale versjonen omfatter ogsa en
samlerapport, hvor pasienten far oppsummert egne resultater, og kan falge og dele sin
utvikling med aktuelle stgttepersoner og samarbeidspartnere.

Konklusjon: Vi har utviklet og tilgjengeliggjort et kjernesett av kvalitetssikrede instrumenter
som maler ti sentrale aspekter i rehabilitering og tar mindre enn 20 minutter a fylle ut. Settet
kan brukes pasienter, helsepersonell, rehabiliteringsaktarer og helsepolitikere til & monitorere
og evaluere rehabiliteringsforlgp pa individ- og gruppeniva, og tvers av pasientgrupper og
nivaer i helsetjenesten. Settet gir ogsa mulighet for a utfgre helsegkonomiske evalueringer.
Pa bakgrunn av settets generiske profil mener vi at det kan brukes i rehabilitering av personer
med personer med muskel- og skjelettsykdommer, skader og plager (MUSS), og har derfor
gitt det betegnelsen MUSS kjernesett for rehabilitering.


http://www.nkrr.no/

1. Bakgrunn for prosjektet

Revmatiske sykdommer utgjar en stor gruppe innen muskel-skjelett-tilstandene, og deles ofte
inn i fire grupper; inflammatoriske leddsykdommer, systemiske bindevevssykdommer, artrose
og generaliserte smertetilstander (1). Debutalder og alvorlighetsgrad varierer for de ulike
sykdomsgruppene, men felles for de fleste er et kronisk, ofte progredierende og svingende
sykdomsforlgp karakterisert av smerte, stivhet, nedsatt leddbevegelighet og muskelkraft, og
gkt trettbarhet (fatigue). Dette medfarer begrensninger i mestring av daglige aktiviteter og
deltakelse pa ulike livsarenaer, og samlet utgjer personer med revmatisk sykdom i dag den
starste gruppen mottakere av ufgrepensjon (www.nav.no). Som fglge av flere eldre i
befolkningen, stigende andel med artrose og/eller livsstilsrelaterte tilleggs-problemer, er det
sannsynlig at antall personer med revmatisk sykdom vil gke i de nermeste tiarene. Mange av
disse vil ha behov for opptrening og rehabilitering i perioder gjennom hele livet.

I Norge foregar rehabilitering pa ulike niva i helsetjenesten; i kommunehelsetjenesten, pa
revmatologiske sykehusavdelinger, pa opptreningsinstitusjoner og helsesportssentre, gjennom
behandlingsreiseordningen og ved Nasjonal behandlingstjeneste for revmatologisk
rehabilitering. | trad med Samhandlingsreformen og de siste ars utvikling i Norge og Europa
forgvrig er det sannsynlig at store deler av fremtidens rehabiliteringstilbud pa spesialisthelse-
tjenesteniva vil bli i form av dagtilbud og poliklinisk virksomhet. Samtidig vil rehabiliterings-
tilbudet til store pasientgrupper, som eksempelvis artrose, fortrinnsvis bli gitt i primarhelse-
tjenesten (2). God dokumentasjonsflyt mellom nivaene er avgjgrende for at dette skal bli gode
og kostnadseffektive tilbud.

I rapport 02/2012 fra Helsedirektoratet; ”Avklaring av ansvars- og oppgavedeling mellom
kommunene og spesialisthelsetjenesten pa rehabiliteringsomradet”, beskrives det at gnskede
pasientforlgp innen rehabilitering bar veere semlgse, koordinerte og preget av samhandling,
med helhetlig tenkning og gode overganger mellom nivaene (2). Det papekes imidlertid i
samme rapport at det per i dag er lite samarbeid og kontinuitet pa tvers av nivaer innen
rehabiliteringsfeltet. Det er uavklarte pasientforlgp mellom spesialisthelsetjenesten og
primarhelsetjenesten, med brudd i forlgp, manglende samhandling, mangel pa helhetlig
tilneerming, og stor variasjon i tilbudet. Videre mangler det systematisk dokumentasjon av og
kunnskap om nytten av rehabilitering over tid. De samme konklusjonene trekkes i
Riksrevisjonens evaluering av rehabiliteringsfeltet fra 2012, og i den nye
primarhelsetjenestemeldingen sla det fast at habilitering og rehabilitering i mange ar har vart
et av helse- og omsorgstjenesten svakeste omrader (3). Som fremhevet i Samhandlings-
reformen er det derfor et utstrakt behov for bedret kommunikasjon og samhandling for a sikre
pasienter med kroniske tilstander kvalitet og forutsigbarhet i behandlingsforlgpet (4).

En viktig forutsetning for & fa til dette er god dokumentasjon av sentrale aspekter av helse og
funksjon, som falger pasienten gjennom hele forlgpet. Det er derfor behov for & utvikle
redskap som bidrar til bedre samhandling og kommunikasjon pa tvers av nivaene i
helsetjenesten. Dersom noen sentrale funksjonsaspekter dokumenteres pa samme mate av de
aktgrene en pasient mottar rehabiliteringstjenester fra, vil man lettere kunne falge forlgpet og
samarbeide for at tjenester i ulike faser og pa ulike niva bidrar til "best mulig funksjons- og
mestringsevne, selvstendighet og deltagelse sosialt og i samfunnet” (5).

Hovedmalet i dette prosjektet har derfor vert & fremstille et konsensusbasert kjernesett med et
begrenset utvalg enkle instrumenter som maler sentrale aspekter av helse- og funksjon i
rehabilitering av personer med revmatiske sykdommer. Kjernesettet skal kunne brukes til &
falge og evaluere rehabiliteringsforlgp pa tvers av nivaer i helsetjenesten, og til &
dokumentere og sammenligne nytte/effekt av ulike rehabiliteringstilbud.


http://www.nav.no/

Krav til kjernesettet er videre at det skal
e kunne brukes pa tvers av ulike diagnosegrupper
e kunne brukes pa tvers av institusjoner og nivaer i helsetjenesten, inkludert
primarhelsetjenesten og i pasientens hjem
kunne brukes av ulike profesjoner og av pasienter
kunne brukes bade i klinisk praksis og forskning
omfatte vurdering av maksimalt ti ulike utfall/helsevariabler
kunne gjennomfares pa maksimalt 20 minutter
kreve lite ressurser i forhold til anskaffelse og opplering
besta av instrumenter som er dokumentert a veere gyldige, palitelige og egnet til &
fange opp endringer i helse og funksjon over tid i pasientgruppen

2. Metode for utvikling av kjernesettet

Nasjonal kompetansetjeneste for revmatologisk rehabilitering (NKRR) har hatt ansvar for
organisering, fremdrift og ferdigstilling av prosjektet. Professor Ingvild Kjeken har ledet
prosjektet, i samarbeid med prosjektkoordinator og forsker Mari Klokkerud.

Det ble videre etablert en referansegruppe bestaende av fglgende medlemmer:

e Enhetsleder, psykolog Turid Nygard Dager, Nasjonal behandlingstjeneste for
revmatologisk rehabilitering (NBRR), Diakonhjemmet sykehus

leder i Interessepolitisk utvalg i Norsk Revmatikerforbund, Mona Larsen
samhandlingskoordinator/ergoterapeut Solrun Nygard, Skedsmo kommune
sjefsfysioterapeut Lars @ie, Rehabiliteringssenteret Nord-Norges kurbad
rehabiliteringsleder/fysioterapeut Kari Anita Furunes, Meraker Sanitetsforenings kurbad
seksjonsledende ergoterapeut Ase Klokkeide, Rehabilitering Vest

professor Hanne Dagfinrud, NKRR, Diakonhjemmet Sykehus

brukerrepresentant Siv Nylenna, revmatologisk pasientrad, Diakonhjemmet Sykehus
professor og seksjonsoverlege/revmatolog Till Uhlig, Diakonhjemmet Sykehus

| lgpet av prosjektperioden har referansegruppen hatt to mater for & planlegge og gi innspill til
prosjektets fremdrift.

Som metode for & utvikle og oppna konsensus rundt hvilke utfallsmal som skal innga i
kjernesettet, har vi benyttet Delphi-metode. Dette er en interaktiv metode for systematisk a
samle informasjon fra et starre antall eksperter, og slik bygge kunnskap innen et omrade hvor
det foreligger utilstrekkelig informasjon eller kunnskap. Den strukturerte kommunikasjons-
prosessen kjennetegnes av fire faktorer: anonymitet, avstemning med tilbakemelding om
gruppens resultater som tillater deltagerne a justere synspunkter underveis i prosessen,
statistiske beregninger av resultater pa gruppeniva, og innspill fra eksperter gjennom hele
prosessen (6). For a gjennomfare Delphi-prosessen etablerte vi en ekspertgruppe med til
sammen 33 erfarne brukere og klinikere. Brukerne representerte ulike aldersgrupper, kjgnn og
diagnosegrupper. Klinikere omfatter alle aktuelle profesjoner, helsetjenesteniva og
rehabiliteringssettinger, og ulik praktisk og akademisk kompetanse. Medlemmene i
referansegruppen inngikk ogsa i konsensusgruppen.

Konsensusprosessen har bestatt av seks hovedtrinn og blitt drevet gjennom tre seminarer og
e-post korrespondanse med avstemning.



Trinn 1: Mal med trinn 1 var a fa en oversikt over hvilke utfallsmal som brukes av deltagerne,
etablere en felles forstaelse av hensikten med og omfang av et kjernesett i rehabilitering, og a
komme frem til et vidt sett aspekter ved helse, funksjon og mestring som kan innga i
kjernesettet.

Prosessen ble innledet med et oppstartsseminar, som ble avviklet 30. mai 2013 med til
sammen 36 deltagere. | forkant av seminaret hadde deltagerne besvart spgrsmal om hvilke
instrumenter de bruker eller har erfaring med. Seminarets farste del besto av innlegg for a
belyse viktige aspekter som bgr tas hensyn til under utvikling av kjernesettet. Deretter fulgte
presentasjon av resultater fra spgrreundersgkelsen, og gruppearbeid med diskusjon og
”brainstorming”, som munnet ut i generering av forslag til hvilke aspekter av helse og
funksjon som kunne innga i kjernesettet.

Trinn 2: Malet med dette trinnet var & bli enige om inntil ti aspekter av helse og funksjon som
skal innga i kjernesettet.

Forslagene fra trinn 1 ble sortert, gruppert og sendt via e-post til alle deltagerne i prosessen.
Hver deltager ble bedt om & velge de ti aspektene av helse og funksjon de mente burde innga i
kjernesettet. Deretter ble svarene oppsummert. De aspekter som ble valgt av minimum 75 %
av deltagerne ble inkludert i kjernesettet, og de aspekter som fikk mindre enn 25 % utgikk. |
en neste avstemningsrunde fikk deltagerne en liste med de aspekter som skulle innga (sikre
aspekter), og med de aspektene som har fatt mellom 25 % og 75 % (uavklarte aspekter), med
informasjon om hvor mange som hadde valgt hvilket aspekt listet i form av prosent av
stemmer. De valgte sa gjennom flere avstemningsrunder blant de uavklarte aspektene slik at
antall aspekter til slutt utgjorde ti aspekter av helse og funksjon.

Trinn 3: Malet pa dette trinnet var a fremskaffe mest mulig utfyllende informasjon om
aktuelle instrumenters maleegenskaper og anvendelighet.

Det ble gjennomfart litteratursgk i forhold til hvert aspekt for a fa oversikt over aktuelle
instrumenter som kunne benyttes for & male de valgte aspektene fra trinn 2. Instrumentene ble
vurdert med hensyn til palitelighet (reliabilitet), gyldighet (validitet), evne til a fange
endringer i helse og funksjon (responsivitet), og om de forela i en kvalitetssikret norsk
versjon. Videre ble klinisk anvendelighet oppsummert, det vil si om de tidligere var brukt i
aktuelle pasientgruppe, egnethet i form av kostnader til anskaffelse, opplearing og bruk, hvor
lang tid det tar & gjennomfare test/intervju eller fylle ut skjema, hvorvidt informasjonen som
innhentes kan brukes uten videre bearbeiding og i hvilken grad den er kommuniserbar til
pasient og samarbeidspartnere. Uegnede utfallsmal/instrumenter ble ekskludert. Gjenvaerende
instrumenter ble sa pravd ut i praksis i ekspertgruppen, pa et todagers seminar 13. og 14. mai
2014. Samlingen ble innledet med en innfgring i instrumenters malegenskaper og innlegg fra
deltagere om hva som er viktig a vektlegge ved valg av instrumenter. Deretter ble resultatene
fra litteratursgkene presentert, for alle deltakere fylte ut aktuelle spgrreskjema, gjennomfarte
aktuelle tester, og vurderte og rangerte disse ut fra gyldighet og anvendelighet. Basert pa disse
vurderingene ble det gjort et utvalg av instrumenter som var aktuelle & inkludere i det endelige
kjernesettet.

Trinn 4: Malet med dette trinnet var 4 pilotteste aktuelle instrumenter til endelig kjernesett.

De aktuelle instrumentene ble prgvd ut av pasienter ved oppstart og avslutning av
rehabiliteringen ved ekspertmedlemmenes arbeidsteder. Deltagerne svarte ogsa pa noen enkle
spgrsmal knyttet til utfyllingen. Resultatene ble lagret i en datafil og analysert med hensyn til
responsivitet og anvendelighet. Responsivitet ble vurdert i forhold om det var sparsmal
deltagerne ikke besvarte. Videre beregnet vi effektstarrelse (Standardised Response Mean,
SRM), som er mate a omgjare endringsscore til en starrelse som er sasmmenlignbar pa tvers av



instrumenter med ulike maleskala. SRM <0.2 ble vurdert som ingen endring, SRM mellom
0.2 og 0.5 ble vurdert som liten endring, mellom 0.5 og 0.8 som moderat endring, og SRM
over 0.8 ble vurdert som stor endring (7). Anvendelighet ble vurdert ut fra tidsbruk og
deltagernes vurdering av belastning og meningsfullhet relatert til utfylling.

Trinn 5: Malsetningen i denne fasen var a gjgre det endelige utvalg av instrumentert til
kjernesettet.

Dette ble gjennomfart pa et avsluttende dagsseminar 10. februar 2015. Seminaret ble innledet
med presentasjoner av deltagernes erfaringer fra pilottestingen og krav til et endelig
kjernesett. Deretter ble resultatene fra pilottestingen presentert. Etter diskusjon i grupper og
plenum stemte deltagerne over hvilke av de pilottestede instrumentene som skulle innga i det
endelige Kjernesettet.

Trinn 6: Malet i dette siste trinnet var & utvikle en digital versjon av kjernesettet, som kan
besvares via besvares via pc, nettbrett eller smarttelefon. Dette gjares i et samarbeid med
firmaet CheckWare, som er et firma som tilbyr komplette nettbasert kartleggingslgsninger.
14. september 2015 ble det arrangert et seminar hvor klinikere fra fem rehabiliterings-
institusjoner og fire sykehus fikk opplering i bruk av den digitale versjonen.

3. Resultater og resultatvurdering

Valg av ti aspekter: | gruppearbeidet pa oppstartsseminaret ble det foreslatt drayt 200 ulike
aktuelle aspekter av helse, funksjon og livskvalitet. Gjennom tre avstemningsrunder ble
falgende ti aspekter av helse, funksjon og livskvalitet valgt ut til & inngd i kjernesettet:
Daglige aktiviteter, utmattethet (fatigue), fysisk form, livskvalitet, mestring, motivasjon,
maloppnaelse, psykisk helse, smerte og sosial deltagelse.

Valg av instrumenter for pilottesting: Gjennom spgrreundersgkelsen og litteratursgkene ble
det identifisert 172 ulike instrumenter. Etter at disse var vurdert i henhold til kravene
beskrevet under trinn 3 stod vi igjen med totalt 22 instrumenter som ble prgvd ut og rangert av
deltagerne i trinn 3 (figur 1).
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Figur 1: Deltagernes rangering av instrumenter etter utprgving




I forhold til aspektet Motivasjon ble det ikke indentifisert noen aktuelle instrumenter. Dette
ble derfor malt med en 11 gradert Numeric Rating Scale (NRS), og ble ikke rangert av
deltagerne. 1 alt elleve instrumenter ble valgt ut for pilottesting (for detaljert informasjon om
utvalg av instrumenter, se vedlegg 1).

Pilottesting: Pilottestingen ble gjennomfart ved 14 ulike avdelinger, institusjoner og
kommuner i perioden 1. september til 31. desember 2014 (se tabell 1). Det ble totalt inkludert
387 deltagere, som fylte ut kjernesettet i papirversjon ved oppstart og avslutning av
rehabiliteringsperioden. I tillegg fylte pasientrepresentantene i ekspertgruppen ut skjemaene
hjemme minimum en gang.

Kommune-helsetjeneste Rehabiliterings-institusjoner Sykehus
1. Melhus kommune 4. Vikersund Kurbad 9. Sykehuset Innlandet
2. Skedsmo kommune 5. Jelgy Kurbad Kongsvinger
3. Aktiv Eiker 6. Meraker Kurbad 10. Revmatismesykehuset pa
(Frisklivssentral) 7. Nord-Norges Kurbad Lillehammer
8. Rehabilitering Vest 11. Martina Hansens Hospital
12. Betanien Hospital
13. Sgrlandet Sykehus
14. Revmatismesykehusetil
Haugesund
35 pasienter 194 pasienter 158 pasienter

Tabell 1: Enheter som deltok i pilottesting av kjernesettet

Deltagere: Om lag to tredjedel av deltagerne i pilottestingen var kvinner, alderen variert fra
25 til 85 ar med et gjennomsnitt pa drgyt 56 ar, og cirka en tredjedel var i lgnnet arbeid. Alle
de fire hovedgruppene av revmatiske sykdommer var representert, med inflammatoriske
leddsykdommer (ca halvparten av deltagerne), og smertetilstander (snaut en fjerdedel av
deltagerne) som de to stgrste gruppene. Gjennomsnittlig rehabiliteringsperiode var 17 dager.

Anvendelighet: Tidsbruk for utfylling varierte fra 20 sekunder (NRS-skalaene for smerte og
utmattethet) til dragyt 6 minutter (6-minutters gangtest). Seks av de resterende instrumentene
ble utfylt i lgpet av ett til to minutter, mens Patient Spesific Functional Scale og Effective
Consumer Scale tok gjennomsnittlig henholdsvis snaut fire og tre minutter. Pa spgrsmal om
hvor krevende og meningsfylt det var a fylle ut kjernesettet var gjennomsnittlig gradering
henholdsvis snaut tre og dreyt seks (skala O til 10, 10=veldig krevende/veldig meningsfullt),
noe som antyder at deltagerne synes det var meningsfylt og relativt lite krevende. Cirka 20 %
hadde tatt pause underveis i utfyllingen.

Responsivitet: Det var generelt fa spgrsmal som ikke ble besvart av deltagerne og manglende
svarprosent var maksimalt 6.6 % for enkeltspgrsmal.

Effektstarrelse (SRM) varierte fra dreyt 0.1 (Motivasjon) til snaut 1.2 (Coop/Wonca; bedre
eller darligere helse). Av de andre instrumentene viste PSFS (maloppnaelse), Coop/Wonca
(daglig aktivitet og samlet helsetilstand), NRS smerter, de to kondisjonstestene (Reise- og
sette seg og 6 minutters gangtest) og EQ5D (livskvalitet) moderat til stor effekt (Figur 2). Tatt




I betraktning av at rehabiliteringsperioden gjennomsnittlig varte ca. 2.5 uke er det begrenset
hvor store endringer man kan forvente a oppna i helse og funksjon. Vi vurderer derfor at
responsivitet er tilfredsstillende for flertallet av instrumentene. Fordi Motivasjon var knyttet
opp mot de prioriterte aktivitetene i PSFS er det naturlig at motivasjon synker i takt med at
utfgrelse av aktivitetene bedres utover i rehabiliteringsforlapet, noe som gir utslag i lav
responsivitet. Det ble derfor besluttet at motivasjon skal graderes kun ved oppstart av
rehabiliteringen.
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Figur 2: Responsivitet (vurdert ved Standardised Response Mean) for instrumentene i
kjernesettet

Endelig kjernesett: Av de to aktuelle funksjonstestene valgte man, pa bakgrunn av tidsbruk og
responsivitet, a inkludere 30 sekunders reise- og sette seg-testen. Videre besluttet gruppen a
inkludere instrumenter for smerte og psykisk helse, selv om disse aspektene ogsa er med i
EQ5D. Begrunnelsen var at disse aspektene ble vurdert som sa viktige at man gnsket a sikre
at de ble vurdert med instrumenter som er laget med dette som formal.

Pa bakgrunn av resultatene fra pilottestingen og diskusjonene i ekspertgruppen ble det dermed
bestemt at det edelige kjernesettet bestar av falgende aspekter og instrumenter: Daglige
aktiviteter (The Hannover Functional Scale) (8), utmattethet (fatigue) (NRS), fysisk form (30
seconds sit-to-stand-test) (9), livskvalitet (EQ5D-5L) (10), mestring (Effective Consumer
Scale 17) (11), motivasjon (NRS), maloppnaelse (Patient Specific Functional Scale) (12),
psykisk helse (Hopkins Symptom Checklist) (13), smerte (NRS) og sosial deltagelse (Coop
Wonca, Sosial aktiviteter) (14). Det tar maksimalt 20 minutter a fylle ut hele kjernesettet.




Inklusjon av instrumentet EQ5D-5L gir ogsa mulighet for a utfare helsegkonomiske
evaluering ved & undersgke kostnader pr kvalitetsjusterte levear.

En versjon for utskrift pa papir er fritt tilgjengelig i «Klinisk verktgykasse» pa NKRRs
hjemmesider www.nkrr.no og bestar av et samleskjema beregnet til bruk ved oppstart av
rehabilitering, et samleskjema beregnet til pafglgende evalueringer, og en manual for skaring
av skjemaene i kjernesettet.

Digital versjon av kjernesettet: Det er na utarbeidet en digital versjon av kjernesettet, som er
risikovurdert og har sikkerhetsniva 4, (tilsvarende bank-I1D). Far bruk registreres deltagere i
det elektroniske systemet ved oppstart av rehabiliteringen av en koordinator ved aktuelle
institusjon/enhet. Deretter far deltageren en mail med en lenke til en pasientportal,
identifiserer seg ved hjelp av fadselsnummer og Bank-ID, og far da tilgang til aktuelle
spgrreskjema og tester og kan fylle ut disse. Deretter vil hver deltager fa en e-post med unik
link til spgrreskjema nar det igjen er tid for ny utfylling. Deltagerne far en tekstmelding i
forkant av utsending av e-posten, og det sendes ut en tekstmelding med padminnelse en uke
etter farste melding dersom sparreskjema ikke er utfylt i lgpet av uken. Antall og tid mellom
hver utfylling vil avhenge av formalet med registreringen. Da det er knyttet kostnader til bruk
av den elektroniske Igsningen er denne forelgpig ikke fritt tilgjengelig.

Pasientens egen samlerapport: Forskning viser at det a fa tilbakemelding pa egen utvikling og
maloppnaelse fremmer tilslutning til behandling og egeninnsats (15). De som fyller ut
kjernesettet kan faglge utvikling i egen helse, funksjon og livskvalitet gjennom en samlerapport
som genereres etter hvert oppfalgingstidpunkt. Deltakerne kan ogsa skrive ut og ta med disse
rapportene til aktuelle oppfalgende behandlere, pargrende og andre viktige personer, som
raskt far overblikk over rehabiliteringsprosess- og resultater. Dette kan bidra til bedre
kommunikasjon og kontinuitet i rehabiliteringsforlgpet.

Egeninnsats
Hva skal du selv gjare for a fortsette 4 ta vare pa din helse og funksjon etter rehablliteringsoppholdet?

- Ga tur to ganger | uken
27.0

25&)————/_’4 - Fa meg rengjeringshjelp
- Fa meg ny madrass
- Sykle, svomme eller ga pa ski en gang i uken

- Ga hjem fra jobb senest klokken 17.00 fire dager i uken

05.11.15 1) 17.11.15 (2)

Antall ganger "reise og sette seg” pa 30 sekunder

For en kvinne i din alder er gjennomsnittlig antall ganger
"reise og sette seg" 24.

Tabell 2: Eksempler pa visualisering av resultater i samlerapporten

Formidling: I prosjektperioden har vi fatt anledning til & presentere prosjektet i 22 ulike
nasjonale og internasjonale fora (for detaljert oversikt, se vedlegg 2). Videre er prosjektet
presentert i Extrabladet (nr 1 2015), i fagbladet Fysioterapeuten, og det arbeides med en
engelskspraklig artikkel som sendes inn til et vitenskapelig tidsskrift i lapet av februar 2016.


http://www.nkrr.no/

4. Oppsummering med konklusjon og videre planer

Malet i dette prosjektet har veert a utvikle et kjernesett av utfallsmal som kan brukes for a
folge og evaluere rehabiliteringsforlgp hos personer med revmatisk sykdom pa tvers av nivaer
i helsetjenesten. Metoden har omfattet to konsensusprosesser i en ekspertgruppe bestaende av
46 erfarne brukerrepresentanter og klinikere, spgrreundersgkelser og systematiske
litteratursgk, og pilottesting av aktuelle instrumenter med snaut 400 pasienter fra aktuelle
rehabiliteringssettinger. Resultatet er et kjernesett med ti utfallsmal, som det tar mindre enn
20 minutter & fylle ut, og som er allment tilgjengelig i papirversjon pa NKRRs

hjemmesider www.nkrr.no. Det er videre utarbeidet en digital versjon som er tatt i bruk av
fire sykehus og fem rehabiliteringsinstitusjoner. Disse deltar i et prosjekt hvor hensikten, i
tillegg til & preve ut og implementere den digitale versjonen, er a falge pasienter i ett ar etter
rehabilitering i spesialisthelsetjenesten i forhold til endringer i helse og funksjon, hva de far
av oppfalging og hvilken innsats de selv gjer for a vedlikeholde rehabiliteringsutbyttet. Den
digitale versjonen omfatter ogsa en samlerapport, hvor pasienten far oppsummert egne
resultater, og kan falge og dele sin utvikling med aktuelle stgttepersoner og
samarbeidspartnere.

| arbeidet med utarbeidelse av kjernesettet har vi lagt vekt pa a bygge pa erfaringer fra andre
tilsvarende nasjonale prosesser. Dette gjelder serlig kartlegging ved Frisklivssentralene i
kommunene og FYSIOPRIM http://www.med.uio.no/helsam/forskning/grupper/fysioprim/.

| ekspertgruppen har det derfor inngatt medlemmer med inngaende kjennskap til disse
prosessene, som har delt sin kunnskap gjennom presentasjoner og i diskusjoner. Det ble ikke
lagt faringer i forhold til dette i avstemningsprosessene i ekspertgruppen, men resultatet er
likevel at det er en betydelig overlapp mellom de instrumenter som inngar i de ulike settene.
Vi vurderer dette som en stor fordel, da det fremmer bruk av samme instrumenter pa tvers av
settinger og nivaer i rehabiliteringsfeltet.

I diskusjoner med ekspertgruppen og aktuelle fagmiljger er det papekt at de ti aspektene som
inngar i kjernesettet i stor grad er generiske, det vil si at de fanger viktige fokus i
rehabilitering uavhengig av diagnose- eller pasientgruppe. Dette stgttes ogsa av at seks av de
syv aspektene som inngar i the International Classification of Functioning (ICF) minimal
generic core set (16) ogsa er med i vart kjernesett. Det siste aspektet i ICF-settet er arbeid,
som kun dekkes indirekte i vart kjernesett i aspektet sosial deltagelse. Det er imidlertid viktig
a papeke at det vi har utarbeidet er nettopp et kjernesett, og at aspekter som vurderes som
viktige a registrere i konkrete prosjekter med letthet kan legges til. Dette gjelder ogsa
deltagelse i lgnnet arbeid, som inngar som en variabel under demografiske opplysninger i
papirversjonen av kjernesettet.

Parallelt med vart prosjekt har en gruppe ved Keele University, (UK) utviklet et pasient-
rapportert utfallsmal for monitorering av helse og funksjon hos personer med muskel- og
skjelettsykdommer, skader og plager (MUSS) (17). Igjen er det stor grad av overlapp mellom
dette og aspektene i vart kjernesett, noe som styrker gyldigheten av det norske kjernesettet.
Det er ogsa interessant a registrere at de i tillegg bruker instrumentet EQ5D-5L, som ogsa
inngar i var kjernesett.

Var konklusjon er at vi har utviklet og tilgjengeliggjort et kjernesett av kvalitetssikrede
instrumenter som maler ti sentrale aspekter i rehabilitering. Settet tar mindre enn 20 minutter
a fylle ut, kan brukes til @ monitorere og evaluere rehabiliteringsforlgp pa individ- og
gruppeniva, og tvers av pasientgrupper og nivaer i helsetjenesten. Settet gir ogsa mulighet for
a utfgre helsegkonomiske evalueringer. Pa bakgrunn av settets generiske profil mener vi at det
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kan brukes i rehabilitering av personer med muskel- og skjelettsykdommer, skader og plager
(MUSS), og har derfor gitt det betegnelsen MUSS kjernesett for rehabilitering.

Gjennom prosjektperioden har vi erfart at kjernesettet er etterspurt og fyller et viktig behov
for systematisk dokumentasjon av rehabiliteringsforlgp. En arsak er sannsynligvis at
kjernesettet understatter systematisk bruk av kvalitetssikrede instrumenter i praksis. Dersom
samme utfallsmal brukes gjennom individuelle forlgp, (for eksempel under behandling hos
fysioterapeut i kommunehelsetjenesten, under rehabiliteringsopphold og deretter av
oppfalgende instanser i kommunen), kan pasient og behandlere sammen falge og vurdere
endringer over tid, og ut fra dette justere mal og tiltak for a sikre best mulig utbytte av
opptrening og rehabilitering. Gjennom en slik tilpasning vil rehabiliteringen "treffe” bedre,
bade i forhold til den enkelte pasient og ved at samfunnets ressurser blir kanalisert til de
typene av rehabilitering som har sterst helsegevinst for den enkelte.

Vi vil fortsette samarbeidet med aktuelle rehabiliteringsaktarer for & implementere bruk av
den digitale versjonen av kjernesettet, for derved a bedre mulighetene for sikker elektronisk
informasjonsflyt mellom helsetjenestenivaene. Dette vil ogsa generere data som muliggjer
sammenligning av nytte av ulike typer forlgp, og/eller opphold ved ulike institusjoner. Det er
ogsa gnskelig a utvikle lgsninger for ssmmenfatning av kjernesettet i elektronisk
pasientjournal.

Variablene (utfallsmalene) i kjernesettet kan videre innga i et fremtidig kvalitetsregister. Et
kvalitetsregister er en strukturering av klinisk relevante opplysninger som lgpende kan
dokumentere resultater for en avgrenset pasientgruppe, i dette tilfellet til systematisk a
overvake og dokumentere nytte av rehabiliteringstjenester for personer med muskel- og
skjelettsykdommer, skader og plager (18).

Pa bakgrunn av presentasjon pa den internasjonale EULAR- kongressen, hvor interessen for
kjernesettet var stor, er det na sgkt om midler fra EULAR til et prosjekt hvor fagmiljger i
Norge, Sverige, Danmark, Nederland og Irland samarbeider om a utvikle en europeisk versjon
av kjernesettet.
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Vedlegg 1: Instrumenter som ble prgvd og vurdert deltagerne (totalt 22), pilottestet (totalt 11) og inkludert i det endelige kjernesettet (totalt 10).

Instrument Beskrivelse Inkluderti | Inkluderti
pilot- endelig
testing kjernesett

=2 Generalized Self-Efficacy Scale | Sparreskjema med 10 spgrsmal hvor pasienter selvrapporterer mestringstro i Nei Nei
S (GSES) forhold til ulike utfordrende situasjoner [1].
3 Effective Musculoskeletal Sperreskjema med 17 sparsmal hvor pasienter selvrapporterer kunnskap,
= Consumer Scale (EC17) holdninger og mestringsferdigheter [2] Ja Ja
o 5 Modified Health Assessment Sperreskjema hvor pasienter selvrapporterer funksjon i atte daglige aktiviteter Nei Nei
2 @ | Questionnaire (MHAQ) [3].
I E Hannover Functional Ability Sparreskjema hvor pasienter selvrapporterer funksjon i tolv daglige
O X | Questionnaire (FFbH) aktiviteter [4, 5] Ja Ja
= 5 Fatigue Severity Scale (FSS) Sperreskjema hvor pasienter via ni spgrsmal rapporterer fysiske, sosiale og Nei Nei
ES kognitive konsekvenser av utmattethet [6].
S % | NRS! Utmattethet (Fatigue) Et spersmél hvor pasienten rangerer utmattethet pa en NRS-skala. Ja Ja
o Patient Specific Functional Pasienten beskriver inntil ti viktige aktiviteter som pavirker av den
"g é Scale (PSFS) revmatiske sykdommen og scorer deretter egen utfgrelse av disse [7-13]. Ja Ja
= o | NRS for motivasjon Pasienten scorer motivasjon for a jobbe med endring av hver av aktivitetene Ja (ved
§ ) som hun/han har beskrevet i PSFS. Ja

> oppstart)
o Hospital Anxiety and Sperreskjema med 14 spgrsmal hvor pasienten selvrapporter grad av angst og Nei Nei
= Depression Scale (HAD(S)) depresjon (beregnet for bruk i normalbefolkning) [14]
> Mental Health Continuum- Sperreskjema med 14 spgrsmal hvor pasienten selvrapporter emosjonell, Nei Nei
2 Short Form (MHC-SF) psykisk og sosial velveere [15, 16].
c%‘ Hopkins Symptom Checklist Sperreskjema med fem spgrsmal hvor pasienten selvrapporter psykisk helse Ja Ja

(SCL5) (grad av angst og depresjon) [17].

@ Brief Pain Inventory (BPI) Sperreskjema hvor pasienten graderer grad og innflytelse av smerte i forhold Nei Nei
) til 7 aspekter av funksjon [18].

5 NRS Pain Et spersmal hvor pasienten graderer utmattethet pa en NRS-skala [19]. Ja Ja
e Life Satisfaction Questionnaire | Spgrreskjema hvor pasienten graderer tilfredshet med atte spesifikke Nei Nei

(LiSat-9)

livsdomener og et spgrsmal om generell tilfredshet med livet [20].




European Quality of Life Scale

Sparreskjema hvor pasienten graderer gangfunksjon, daglige aktiviteter,

Questionnaire (CIQ)

aktiviteter i og utenfor hjemmet [4].

5D (EQ5D-5L) personlig stell, smerte og angst/depresjon (totalt fem spgrsmal), og helse pa Ja Ja
en 100 mm VAS? [21-24]. Kan brukes til helsegkonomisk evaluering.

The Patient Generated Index Pasienten besrkiver og vurderer sykdommens innflytelse pa og verdi av fem

(PGI) individuelt utvalgte livsomrader og et omrade som dekker livet for gvrig [25, Nei Nei
26].

Coop/Wonca Sparreskjema hvor pasienten graderer fysisk form, fglelsesmessige Ja Ja
problemer, daglige aktiviteter, sosiale aktiviteter, bedre eller darligere helse (sosiale (sosiale
og generell helsetilstand (totalt seks sparsmal) [27, 28]. aktiviteter) | aktiviteter)

N 30 sec sit to stand test Antall ganger pasienten reiser og setter seg pa en stol i lgpet av 30 sekunder Ja Ja
2 E registreres [29, 30]

T | 6 minute walking test 6MWT) | Pasienten gar i hurtig tempo i seks minutter. Tilbakelagt distanse registreres Ja Nei

[30-32]
o | WHO Disability Assessment Sperreskjema med 12 spgrsmal om helse og funksjonsproblemer og tre

< = | Schedule (WHODAS 2.0) sparsmal om hyppighet av disse problemene. Sparsmalene dekker kognisjon, Nei Nei
g & mobilitet, personlig stell, livsaktiviteter og deltakelse [33, 34] .

N ‘g | Community Integration Sparreskjema med 15 spgrsmal om deltakelse og integrering i arbeid og Nei Nei

'NRS=Numeric Rating Scale. “VAS=Visuell Analog Skala
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Vedlegg 2: Formidling Kjernesettprosjektet

Forelesninger/presentasjoner:

Mnd/ar Hvor:

Tittel:

Sept 2013 | Helsedirektoratet

Kjernesett i rehabilitering (presentasjon av
prosjektplan og forelgpige resultater)

Okt 2014 Workshop om utfallsmal i rehabilitering
i regi av Regional Kompetansetjeneste
for revmatologisk rehabilitering, Helse

Core Set of Outcome Measures for
Evaluation of Rehabilitation in
Rheumatology

Sgrdst

Jan 2015 Fagseminar for Oppfelgingsenheten Evaluering av rehabilitering, del 1.
Frisk, del 1

Feb 2015 Fagseminar for Oppfelgingsenheten Evaluering av rehabilitering, del 2.
Frisk, del 2

April 2015 | Nettverkskonferansen revmatologisk Kjernesettprosjektet
rehabilitering, Oslo

April 2015 | Regionalt fagrad i rehabilitering. Helse | Kjernesettprosjektet

Sardst, Oslo

Mai 2015 Rehabiliteringskonferanse, Norsk
sykehus og helsetjenesteforening (NSH)
Oslo

Gir felles vurderingsmetoder bedre
samhandling? Anbefalte utfallsmal for
rehabilitering ved muskel- og
skjelettsykdommer, sykdommer og plager

Mai 2015 Helsedirektoratatet, Oslo

Et kjernesett av anbefalte utfallsmal for
rehabilitering ved muskel- og
skjelettsykdommer, skader og plager.
Presentasjon av resultat og videre planer.

Juni 2015 | EULAR-conference (European League
Against Rheumatism), Roma

Developing a National Core Set of Outcome
Measures for Rehabilitation in Rheumatic
and Musculoskeletal Diseases

Juni 2015 | Rikshospitalet (tverrfaglig gruppe), Oslo

Et kjernesett av anbefalte utfallsmal for
rehabilitering ved muskel- og
skjelettsykdommer, skader og plager

Juni 2015 | Virke Rehab Fagsamling, Gardermoen

Et kjernesett av anbefalte utfallsmal for
rehabilitering ved muskel- og
skjelettsykdommer, skader og plager

Aug 2015 | Nasjonal behandlingstjeneste for
revmatologisk rehabilitering.
Fagseminar Oslo

Kjernesettprosjektet og Bro-prosjektet.

Sept 2015 | Workshop om vurderingsinstrumenter i
forkant av den Regionale
rehabiliteringskonferansen Helse Vest

Kjernesett for rehabilitering ved muskel- og
skjelettsykdommer, skader og plager.

Sept 2015 | Regional rehabiliteringskonferanse i
Helse Vest

Felles kjernesett av utfallsmal for
rehabilitering innan feltet muskel-
skjelettsykdommer/-skader/-plager.

Sept 2015 | Fagdager for ergoterapeuter som jobber
innen revmatologi, Skien

Kjernesett i rehabilitering ved muskel- og
skjelettsykdommer, skader og plager.
Anbefalte utfallsmal.

Sept 2015 | Oppstartseminar for BRO-prosjektet,

Kjernesett i rehabilitering ved muskel- og

Gardermoen skjelettsykdommer, skader og plager.
Okt 2015 Rehabiliteringskonferanse Helse Fonna, | Gir felles vurderingsmetoder bedre
Stavanger samhandling? Kjernesett av instrumenter for

evaluering av rehabilitering ved muskel- og
skjelettsykdommer, skader og plager




Okt 2015 Besgk fra Salgrenska sjukhuset «Alle gode ting er tre». Presentasjon av

Gateborg Kjernesett-, BRO-, og
Kvalitetsindikatorprosjektet.
Nov 2015 | Tverrfaglig kurs om Felles kjernesett for vurdering av helse og
bindevevssykdommer funksjon i rehabilitering. Kan det bidra til

bedre samhandling? | tillegg til foredrag
hadde vi her en times gruppearbeid om
mulighet for implementering av kjernesettet i
Klinisk bruk.

Nov 2015 | Forskergruppe ved Universitetet i Oslo Felles kjernesett av utfallsmal for

rehabilitering innen feltet muskel-
skjelettsykdommer/-skader/-plager

Nov 2015 | CHARM International Seminar on Developing a national Core Set of Outcome
Rehabilitation Research, Oslo Measures for Rehabilitation in Rheumatic
and Musculoskeletal Diseases
Nov 2015 | Internseminar revmatologisk avdeling, Felles kjernesett av utfallsmal for
Diakonhjemmet Sykehus rehabilitering innen feltet muskel-

skjelettsykdommer/-skader/-plager

Publikasjoner:

Fagkronikk i Fysioterapeuten 9/2015:

Mari Klokkerud, Hanne Dagfinrud, Siv Nylenna, Mona Larsen, Till Uhlig, Kari-Anita
Furunes, Lars @ie, Ase Klokkeide, Solrun Nygard, Turid Dager, Ingvild Kjeken.
«Kjernesett for rehabilitering ved muskel- og skjelettsykdommer, skader og plager»
http://fysioterapeuten.no/Fag-og-vitenskap/Fagartikler/Kjernesett-for-rehabilitering-
ved-muskel-o0g-skjelettsykdommer-skader-og-plager

Abstract til EULAR-kongressen juni 2015:

Klokkerud M, Dagfinrud H, Nylenna S, Larsen3 M, Uhlig T, Furunes KA, Qie L,
Klokkeide A, Nygard S, Dager T, Kjeken I. Developing a national core set of outcome
measures for rehabilitation in rheumatic diseases. Ann Rheum Dis2015;74(Suppl2):
158.

Engelskspraklig artikkel (in process):

Klokkerud M, Dagfinrud H, Nylenna S, Larsen3 M, Uhlig T, Furunes KA, Qie L,
Klokkeide A, Nygard S, Dager T, Kjeken I. Development of a consensus based
Norwegian core set of outcome measures for rehabilitation in rheumatic and
musculoskeletal diseases. Ready for submission February 2016.
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