SIP — ett instrument att

kapacitet till egenvard

Esther M Gjertsen

Traditionella halsomatt tex baserade p& medi-
cinsk diagnostik ar foga dgnade att mata hal-
sonivan hos manniskor med kroniska sjukdo-
mar. Man har darfér gjort olika férsodk att skapa
nya instrument framst for att méta ocksé de
psykosociala dimensionerna av halsa. Ett s&-
dant ar The Sickness Impact Profile (SIP) som
utvecklats i USA av ett tvarfackligt forskarlag
innefattande bla lakare, sjukskéterskor, socio-
loger och psykologer. SIP innefattar ett fragefor-
mular som tacker ett brett spektrum av daglig-
aktiviteter, bl a arbete, sociala aktiviteter, fritids-
sysselsattning, kansloméassiga reaktioner mm.
Val inprovat har instrumentet visat god korrela-
tion med en rad andra halsomatt géllande ADL,
funktionsinskrankning, kommunikationssva-
righeter osv. Den kan ha i princip tre anvand-
ningsomraden. Dels kan det anvdndas for att
mata den enskilda patientens funktionsférmaga
och egenvardskapacitet. Dels pd gruppniva tex
vid kontrollerade kliniska forsdk: Dels p& sam-
héllsniva for att mata vardbehov i befolkningen.

| sin ursprungliga utformning préaglas SIP i
viss man av amerikanska férhallanden vilket
krdver en bearbetning vid "6versattning’’ till
andra lander. En svensk bearbetning har utférts
av Marianne Sullivan, inst foér socialt arbete,
universitetet i Gbg. En annan pagér under med-
verkan av Elisabeth Hamrin och Margareta No-
vén, institutionen for klinisk fysiologi, Uppsala
universitet.

Foljande artikel ger en narmare beskrivning
av SIP samt exempel pa en norsk version av
detsamma, kallad HESP, helse-/egenomsorgs-
sviktprofilen.

Esther M Gjertsen har utarbetat denna ver-
sion, hon éar sjukskoterska, cand polit och ama-
nuens vid Institutt for Socialmedisin i Oslo.
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mata funktionssvikt och

Innledning

HESP er et méleinstrument som registrerer funk-
sjonssvikt og egenomsorgskapasitet. Det er sarlig
egnet til & male egenomsorgsevne og funksjonska-
pasitet hos mennesker som lider av forskjellige
former for kroniske lidelser.

Tradisjonelle helsemal basert pa dgdelighetssta-
tistikk og medisinsk diagnose har vist seg 4 vare lite
velegnet til a male helsenivd nar mennesker med
kroniske lidelser skal fa sin livssituasjon belyst. Et
helsemal som kan brukes i undersgkelser om /livs-
kvalitet, hvilket ofte er det sentrale problemomréde
i kronisk sykes livssituasjon, mé vere i stand til &
registrere den fysiske, psykiske og sosiale funksjon
hos individet, aspekter som ifgplge WHO'’s defini-
sjon pa helse sier noe om velvere, og som tar opp i
seg ikke bare de fysiske, men ogsé de psykososiale
dimensjoner av helse. Et slikt helsemal ma ogsa
vare sensitivt nok til & kunne registrere de ofte smé
endringer i helsetilstanden som finner sted hos kro-
nisk syke over tid, og som et grovere maleinstru-
ment ikke er i stand til & fange opp — med andre ord
et instrument som er i stand til & diskriminere mel-
lom ubetydelige nyanseforskjeller innenfor et kom-
pleks symptombilde.

HESP er et helsemal som registrerer helsestatus
ved & male tyngden av sykhetsatferd, vurdert ut fra
individets funksjonsnivéa og egenomsorgskapasitet i
dagliglivets mange gjgremal.

Beskrivelse av HESP

HESP bygger pa SIP (The Sickness Impact Profile)

som er utviklet ved University of Washington, Seat-

tle, USA, av et tverrfaglig forskerteam bestaende

av leger, sykepleiere, sosiologer, psykologer og ad-

ministratorer i helse- og sosialvesenet (SIP 1979).
SIP er blitt oversatt til norsk og bearbeidet til &
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passe in i en norsk/nordisk kultursetting. Det bestar

av en rekke standardiserte utsagn, 136 i alt, om

dysfunksjonal atferd, samlet i 12 grupper eller Kate-
gorier. Utsagnene beskriver et bredt spekter av den
daglige tilvarelse, feks arbeid, sosiale aktiviteter,

fritidssysler, emosjonelle reaksjoner mm.

HESP bygger pa 3 viktige forutsetninger:

1. Det fokuserer pd d madle individets atferd (det

synlige og malbare)
At atferdsaspektet er s sterkt i fokus, betyr ikke
at en underslar betydningen av sykhetsfplelse
nar det gjelder de mer registrerbare variabler hos
individet, s& som sinnsbevegelser, fglelser og
livsankuelser mm, men understreker at reak-
sjoner innenfor disse variabler vil fa utslag i indi-
videts atferd og funksjonsevne.

2. Det mdler reelle ytelser, prestasjoner, hva en
person gjgr, snarere enn en persons mulige, po-
tensielle yteevne eller funksjonsniva.

Dette har mange fordeler. Prestasjoner kan re-
gistreres og observeres av individet selv, eller av
en observatgr.

En kan ogsa méle prestasjoner nar et individ er
under medisinsk behandling og sykepleieom-
sorg, og registrere effekten av visse helsetiltak
mm. En mener at en registrering av prestasjoner
uttrykt i atferd, er et viktigere, mer pilitelig og
valid maleinstrument enn et instrument som er
basert pa a registrere en kombinasjon av atferds-
varibler og forskjellige fglelsesvariabler. Det er
ogsa & foretrekke fremfor et méleinstrument som
maler en kombinasjon av direkte prestasjoner og
funksjonsevne (SIP 1975).

3. HESP mdler ’sykhetsopplevelse’’ hos individet,
snarere enn helselvelverefplelser.

Helserelatert atferdsforandring eller dysfunksjon
er et kjent begrep for individet.

Som en basis for & vurdere helsestatus vil
forandringer i ens helseatferd gi signifikante data
om denne tilstanden, bade til personen selv, til
omgivelsene og til de som steller med offentlig
helseomsorg.
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Et individs atferd i samfunnet er ofte definert ut fra i
hvilken grad han kan oppfylle sin sosiale rolle (Par-
son 1958). Et individs betydning i samfunnet vur-
deres ogsé ofte ut fra funksjonsevne i disse sosiale
roller.

Helse eller sykdom pavirker uten tvil utgvelsen
av disse roller. En frisk person kan defineres som
en som funksjonerer optimalt uten restriksjoner av
noen art, mens et sykt menneske defineres som en
person som er begrenset i sin funksjonsevne og har
en atferd som viser tegn pa dysfunksjon.

HESP tar altsd mal av seg selv til & registrere
sykhetsopplevelsen, dysfunksjonen, snarere enn
opplevelsen av & ha helse og velvare, hos det en-
kelte individ.

HESP er som tidligere nevnt et utsagnsskjema
som inneholder 136 utsagn om dysfunksjoner. Disse
dysfunksjoner er en konsekvens av helsetilstanden
til individet. Hvert utsagn har en bestemt skare-
verdi, som er unikt for det bestemte utsagn. De 136
utsagnene er samlet i 12 kategorier. Skérene for
hver kategori blir beregnet ved a legge sammen
skalaverdien for hvert utsagn som respondenten
krysser av innenfor kategorien. Respondenten skal
bare krysse av de utsagnene han er sikker pa passer
for ham i intervjusituasjonen og som er en konse-
kvens av helsetilstanden. Todimensjonal skare kan
ogsa beregnes idet instrumentets 12 kategorier er
delt opp i en fysisk sd vel som en psykososial di-
mensjon.

Den fysiske dimensjon omfatter tre av de 12 kate-
goriene og bestér av kategoriene: personlig hygiene
(BCM), mobilitet (M) og bevegelsesevne (A). Ska-
rene for den fysiske dimensjon beregnes ved a legge
sammen skalaverdiene av avkryssede utsagn i de
tre kategoriene og dele dette med den maksimale
dysfunksjonsskare.

Den psykososiale dimensjon omfatter 4 kategori-
er: emosjonell atferd (EB), sosial interaksjon (SI),
mental kapasitet (AB) og kommunikasjonsevne (C).
Samme prosedyre som for den fysiske dimensjons-
skére foretas her. Summen av avkryssede utsagn i
de fire kategoriskarene deles med den totale
dysfunksjonsskare.

Skarene for de resterende 5 kategorier beregnes
enkeltvis. Disse kategorier er fglgende: arbeid (W),
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spisemgnster (E), husarbeid (HM), hobby og rek-  Tabell 3. Eksempel pa kategori innenfor den psykososiale
reasjon (RP) og sgvnmgnster (SR). (Tabell I, 2, 3,4  dimmensjon av HESP.

samt Figur 1 och 2) Kategori Emosjonell atferd (EB-0705)

Vennligst kryss bare av de utsagnene som du er sikker pé
Tabell 1. Kategorier i HESP og total kategoriskdre beskriver deg i dag og som har sammenheng med din
helsetilstand.

Kategorier i HESP Total
kategoriskéare 1. Jeg tenker pa hvor unyttig jeg
. er, feks at jeg er til byrde for
S¢vn f)g hvile (SR) 0499 andre (274-087)
Emoslo.nell alferd (EB) . 0705 2. Jeg begynner plutselig 4 le eller
Personllg hygiene (BCM) 2003 grite (272-068)
Hus.arl?eld : (HM) 0668 3. Jeg ynker meg og stgnner ofte
Sosu.al‘mlerakjson (SI) 1450 isf. grinh, aY smerter oller ube:
Mobilitet (M) 0719 hag (269-069)
Bevegelsesevne (). 858 4. Jeg har provd & bega selvmord (281-132)
Mental ka-pas!tet (A% . 07 5. Jeg virker nervgs og rastlgs (284-046)
KommumkaSJonsevne © 0723 6. Jeg gnir eller trykker pa deler
Arbeid (W) 0515 ) g
) . av kroppen som fgles gmme el-
qubler og rekreasjon (RP) 0422 ler ubehagelige (262-062)
Spisemgnster (E) 0705 7. Jeg er irritabel og utdlmodig
Total dysfunksjonsskare 10030 med meg selv, feks snakker jeg
Fysisk dysfunksjonsskéare 03564 nedsettende om meg selv, og
Psykososial dysfunksjonsskare 03657 bebreider meg selv for ting som
skjer (273-078)
Tabell 2. Eksempel pa kategori innenfor den fysiske di- 8. Jeg snakker om fremtiden med
. ) motlgshet (283-089)
mensjon av HESP. .
9. Jeg folger plutselig angst (278-074)

Kategori Mobilitet (M=0719) Kryss av her nar du har lest alle

Vennligst kryss bare av de utsagnene som du er sikker pi  utsagnen pa denne siden
beskriver deg i dag og har sammenheng med din helsetil-
stand.

Tabell 4. Eksempel pé kategori som ikke hgrer inn under

2. Jeg beveger meg bare innen- [fysisk og psykososial dimensjon av HESP.

dgrs (134-082)
2. Jeg oppholder meg i et rom (128-106) Kategori Spisemgnster (E-0705)
3. Jeg oppholder meg i sengen (130-081) Vennligst kryss bare av de utsagnene som du er sikker pa
4. Jeg oppholder meg i sengen beskriver deg i dag og som har sammenheng med din
det meste av tiden (131-109) helsetilstand.
5. Jeg bruker ikke offentlig trans- :
portmiddel (140-041) 1. Jeg spiser mye mindre enn jeg
6. Jeg holder meg hjemme det pleiser (085-037)
St (133-066) 2. Jeg spiser selv, men bare ved &

bruke spesielle spiseredskaper

7. Jeg gar bare til steder hvor det b :
og ved a spise spesielt tilbere-

er toalett i narheten (125-056)

8. Jeg drar ikke inn til byen (sen- det mat : (073-077)
trum) (124-048) 3. Jeg spiser spesiell mat, feks
9. Jeg er hjemmefru bare korte blgt mat, mild diett, saltfaltig.
perioder av gangen (139-054) fettfattig eller sukkerfri kost (081-043)
10. Jeg kan ikke bevege meg pa 4. Jeg spiser ikke fast fgde, men
mgrke eller darlig opplyste tar inn wake _ (077-104)
steder uten hjelp (121-072) 5. Jeg bare pirker i maten (083-059)
6. Jeg drikker mindre (vaske) (080-036)

Kryss av her nar du har lest alle 7. Jeg spiser selv med litt hjelp av
utsagnene pa denne siden andre (074-099)
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Figur 1. eksempel pa dysfunksjonsprofil av hjemmesykepleiepasienter, sykehjemspasienter og friske eldre. N =412.

Per\cent = Sample Homecare Patients. N 192
501 --------- = Sample Nursing Home Patients. N 89
404
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54
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SR EB BCM HM M SI A AB C RP E Overall
SR = sgvnmgnster A = bevegelsesevne
EB = emosjonell atferd AB = intellektuell kapasitet
BCM = personlig hygiene C = kommunikasjonsevne
HM = husarbeid W =arbeid
M = bevegelsesradius RP = hobbyer og fritidsaktiviteter
SI = sosial interaksjon E = spisemgnster

8. Jeg kan ikke spise selv, men ma

mates (075-117)
9. Jeg spiser ikk i det hele tatt,

naring tas inn ved hjelp av
sonde eller intravengs vaske (076-133)

Kryss av her nar de har lest alle
utsagnene pa denne siden

HESP’s brukbarhet

Nir det gjelder anvendbarheten av HESP, er den
fgrst og fremst egnet til & male den voksne befolk-
nings helsetilstand, da en lang rekke utsagn ikke er
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relevante i relasjon til barn. Instrumentet bgr heller
ikke brukes overfor personer med alvorlig psykisk
dysfunksjon, feks personer med langtkommen senil
demens, da HESP er et selvevaluerende maleinstru-
ment der respondenten vurderer sin situasjon i for-
hold til utsagnene i skjemaet. Ut over disse begrens-
ninger synes instrumentet & vare anvendelig i rela-
sjon til alle grupper i den voksne befolkning.

HESP kan brukes pa individniva, pa gruppeniva
s& vel som pa store populasjoner.

Pa individniva er HESP et brukbart maleinstru-
ment til & vurdere den enkelte persons egenom-
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Figur 2. Eksempel pd fysisk dimensjon, psykososial dimensjon og total giennomsnitt dysfunksjonsskdre hos hjemmesy-
kepleiepasienter, sykehjemspasienter og friske eldre. N =412.
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sorgskapasitet og funksjonsevne. Det kan vare i
forbindelse med rekonvalesensfasen etter medisin-
ske lidelser og kirurgiske inngrep, i vurdering av
effekten av alternative behandlings- og pleieprose-
dyrer mm. Heving eller senking av dysfunksjons-
profilen ved gjentatte malinger vil si noe om den
terapeutiske prosess og hva slags helseniva perso-
nen befinner seg pa.

Pa gruppeniva er HESP sarlig anvendelig nar det
gjelder & utprgve effekten av forskjellige terapeu-
tiske prosedyrer, feks kontrollerte kliniske forsgk
med medikamenter, medisinske og kirurgiske pro-
sedyrer, protesetype og tilpasning osv. Fordelen er
at en kan arrangere eksperimentgrupper og kon-
trollgrupper, og ved & manipulere den/de avhengige
variabler male effekten av prosedyrer og tiltak. Ek-
sempelvis kan det anvendes overfor forskjellige
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grupper med fysisk funksjonshemning nar det
gjelder & vurdere tyngden og omfanget av hjelpetil-
tak og servicetilbud til nevnte grupper.

I store populasjoner er HESP sarlig anvendelig i
surveyundersgkelser, hvor det gjelder a kartlegge
store befolkningsgruppers behov nar det gjelder
helse- og sosiale tjenester, eller i sammenligning av
effektiviteten innenfor forskjellige organisasjons-
modeller — gkonomisk, behandlingsmessig og ad-
ministrativ.

HESP’s validitet og reliabilitet

HESP’s validitet er undersgkt pa korrelasjon mel-
lom HESP-verdier og resultater av andre maleme-
toder pa forskjellige grupper, utvalgt dels i forskjel-
lige behandlingsinstitusjoner, dels som pasienter
plukket ut fra legepraksis.
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HESP md betraktes som et valid og reliabelt
instrument til & male funksjonsstatus relatert
til helsetilstanden.

HESP-resultatene er sammenholdt med:

1) selvevaluering av funksjonsinnskrenkning

2) selvvurdering av sykelighet

3) vanskelighetsgraden av tale/kommunikasjons-
problemer

4) ADL index

5) index som maler effektive reaksjoner

6) Pargrende eller helsepersons vurdering, ved a
svare pa utsagnene pa vegne av intervjuper-
sonen.

Generelt er det hgy korrelasjon mellom HESP-
resultatene og resultatene av andre malemetoder.
Sarlig hgy er korrelasjonen med de dimensjoner av
HESP som dreier seg dagliglivets funksjonsomrader
og diverse ADL-instrument (HESP 1983).

HESP’s reliabilitet er prgvet ut pa fglgende mate:
a) anvendt HESP to ganger med kort tidsintervall
b) anvendt HESP ved selvutfylling eller intervjuer
¢) anvendt Forskjellige intervjuere

Resultatene av disse undersgkelsene viser at re-
liabiliteten av HESP er searlig hgy nar det gjelder
den samlede indexverdi for HESP. Reliabiliteten
for de enkelte HESP-utsagn og for de 12 katego-
rierne er ogsa tilfredsstillende. HESP ma derfor
betraktas som et valid og reliabelt instrument til a
male funksjonsstatus relatert til helsetilstanden (SIP
1977, HESP 1983).

Selv om HESP — i sammenligning med lignende
helseindexer — ma sies & vere en vidtfavnende
modell med stor evne til & diskriminere mellom
fingraderte nivaforskjcller i funksjonsevnen innen-
for forskjellige kroniske lidelser, har det sin be-
grensning. Problemer vil alltid oppstd nar en an-
vender et maleinstrument brukt i én kultursetting i
en annen. Selv om det amerikanske og norske/nor-
diske samfunn har mange fellestrekk, er det ogsa
tildels store forskjeller. Vi organiserer var helsetje-
neste pa forskjellig mate. Vi har andre typer og
former for hobbyaktiviteter og fritidsbeskjeftigelse.
Vi har forskjellige méiter & kommunisere vare fg-
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lelser og opplevelser pa. Den alvorligste innven-
dingen er instrumentets begrensning nar det gjelder
4 registrere smerter og sansesvikt. Hos kronisk
syke, som dette instrumentet s&rlig kan tenkes an-
vendt pd, er smerter ofte et dominerende trekk ved
livssituasjonen, noe som i hgy grad fgrer til forrin-
gelse av livskvaliteten for den det gjelder. Instru-
mentet burde inneholde formuleringer som péa en
utvetydig og stringent mate kan registrere denne
variablen.

Siden hvert utsagn er gitt en fast poengverdi,
burde utsagnene bare beskrive en aktivitet. Et ek-
sempel:

Jeg har problemer med a bruke hendene, feks
skru pa vannkranen, bruke kjpkkenutstyr, sy eller
snekre. Uansett om respondenten har problemer
med bare én av disse aktivitetene eller alle, skarer
han samme poengsum. Som paminnelse til respon-
denten som svarer pa HESP utsagn, star det pa
toppen av hver av de 12 kategorier en setning som
fglger: ’Vennligst kryss bare av de utsagnene som
du er sikker pa beskriver deg i dag og som har
sammenheng med din helsetilstand’’. En hel del av
de 136 utsagnene er formulert slik at de ma vurderes
ut fra et tidsintervall lengre enn '’dagen i dag’’. Et
eksempel: Utsagnet “Jeg har prgvd a bega selv-
mord’’. Skal respondenten bare krysse av dette ut-
sagnet hvis han blir intervjuet selvmordsdagen?
Dette synes ikke rimelig. En siste refleksjon nar det
gjelder HESP som maéleinstrument for & vurdere
funksjonskapasitet, er det faktum at alle de 136
utsagnene er negativt ladet, dvs hvert utsagn ut-
trykker hva en person ikke kan gjgre. Ville respon-
denten ha krysset av anderledes om utsagnene var
formulert pd en positiv mate? Vil en slik formule-
ring fgre til at respondentene vil fokusere i sarlig
grad pa det negative i sin livssituasjon og muligens
overvurdere sin funksjonssvikt? Pa det naverende
tidspunkt har en ikke hatt anledning til a ga dypere

Den alvorligste innvendingen er instrumentets
begrensning nar det gjelder da registrere
smerter og sansesvikt.
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Arbeidet med a utvikle HESP har vist at det er
et velegnet instrument til a mdle helse og
egenomsorgskapasitet.

inn i denne problematikken, men brukere av instru-
mentet bgr vere oppmerksom pa dette.

Konklusjon

Arbeidet med & utvikle HESP har vist at det er et
velegnet instrument til & male helse og egenom-
sorgskapasitet. Det er sensitivt nar det gjelder &
diskrimenere mellom forskjellige former for og niva
av helsesvikt. Det er lett a administrere, rimelig i
bruk og et utmerket instrument nar det gjelder &
evaluere helserelaterte dysfunksjoner. Bortsett fra
begrensningene det har nar det feks gjelder 4 regi-
dekker det alle
aspekter av universal egenomsorgskapasitet. Det

strere smerter og sansesvikt,

belyser den fysiske sa vel som den psykososiale
svikt i funksjons- og egenomsorgskapasitet. Instru-
mentet er brukbart overfor alle grupper nér en unn-
tar barn og psykisk funksjonshemmede.
HESP er s@rlig velegnet pa fglgende omrader:
1) Som instrument til a male egenomsorgskapasitet
og helsesvikt hos befolkningsgrupper av forskjel-
lige kateogier.
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2) Som utkommemal for & evaluere behandlings- og
pleieprosedyrer, og som méleinstrument for pa-
sienteregresjon/-progresjon i longitudielle under-
sgkelser av funksjonshemning.

3) Som utkommemal i cost-benefitanalyser og for a
evaluere servicetiltak innenfor helse- og sosial-
omsorg.

4) Som maleinstrument for sykepleiere og helsear-
beidere nér det gjelder & evaluere egenomsorgs-
kapasitet hos pasienter pa sykehus, i institusjo-
ner, hos hjemmesykepleiepasienter sa vel som
pa servicesentra av forskjellige slag.
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