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Pasientrapporterte erfaringer: Hva vil vi vite, hva far vi vite —
og hva bruker vi svarene til?

Pasienters og pargrendes erfaringer er viktige supplement til andre
kvalitetsindikatorer i helsevesenet (1). Et sok i PubMed pa «Patient-reported
experience outcomes» viser en eksponentiell gkning i antallet artikler med
dette temaet de siste ti drene. I Norge var man tidlig ute (2), og pa
Folkehelseinstituttets hjemmesider finnes en rekke skjemaer som kan benyttes
til & undersgke pasienters og parerendes erfaringer (3). Resultatene viser at
norske pasienter og pargrende i store trekk er forngyd (4—6). Dette er
resultater som sikkert leses med tilfredshet av helseadministratorer og
politikere.

Sperreundersgkelsen som né publiseres i Tidsskriftet om erfaringene til
foreldre til barn med Downs syndrom, nyanserer dette bildet (7). Til forskjell
fra de ovennevnte studiene der det stilles generelle sparsmal etter
sykehusopphold eller polikliniske konsultasjoner, sper Stefferud og
medarbeidere om oppfelgingen av barna, og de stiller spersmal som er
spesifikke for barn med Downs syndrom. Forfatterne finner da at bare
halvparten av foreldrene til 161 barn var forngyd med oppfelgingen hos
barnelege eller barnehabiliteringstjenesten. Foreldrene var minst fornayd med
oppfelgingen av sgvnvansker, pubertet og psykiske vansker, og mest forngyd
med oppfelgingen av medfadte hjertefeil, syn og stoffskifte. Et svaert
bekymringsfullt funn er at nesten hver femte forelder vurderte at diagnosen
Downs syndrom hadde fort til behandlingssvikt.
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Forfatterne har ikke benyttet et validert sporreskjema. Ettersom utvalget bare
omfatter rundt 12 % av personer med Downs syndrom i den aktuelle
aldersgruppen, og at svarene er innhentet fra en interessegruppe gjennom en
nettbasert undersgkelse, er risikoen for seleksjonsskjevhet betydelig. Det vil
derfor vare interessant a fa vite om habiliteringstjenester og barneavdelinger
kjenner seg igjen i de nevnte resultatene. I s& fall er det flere funn som viser at
det er rom for forbedring.

I en rapport fra 2020 (4), der man fant at «norske pasienter er stort sett
forneyd med sykehusoppholdet» (5), fikk forhold rundt utskrivning og
samhandling de laveste skarene, rundt 60 pa en skala fra o (darligst) til 100
(best). Pasienter som vurderte egen helse som noksa god eller dérlig, var
imidlertid mindre tilfreds enn pasienter som vurderte egen helse som meget
god eller utmerket. Eldre pasienter var mindre forngyd enn yngre. I en annen
studie publisert i 2021 fant forfatterne at 97 % av pargrende var forngyd med
den tverrfaglige utredningen barnet deres hadde fatt ved barnehabiliteringene i
Finnmark og Troms (6). Imidlertid fant man ogsé at et relativt hoyt antall
pargrende var mindre forneyd med koordineringen av tjenestene. Mye tyder
dermed pa at pasienter med sammensatte behov ikke er like forngyd som
gjennomsnittspasienten etter et sykehusopphold/poliklinisk utredning med
hvordan helsevesenet fungerer som helhet.

«Det hadde vaert virkelig nyttig om pasientrapporterte erfaringer
rutinemessig inngikk i evalueringene av store og sma endringer i
helsevesenet»

Det hadde vaert virkelig nyttig om pasientrapporterte erfaringer rutinemessig
inngikk i evalueringene av store og sma endringer i helsevesenet. Men er
generiske sporreskjemaer egnet til dette formalet? I en systematisk
oversiktsartikkel fra 2019 fant man at bare to av 88 sperreskjemaer omfattet
helsevesenet som helhet, og bare fire hadde dokumentert evne til & méle
endringer etter intervensjoner (8). Vil man maéle effekten av intervensjoner, er
sistnevnte egenskap essensiell. Det ma heller ikke foreligge en takeffekt (dvs. at
svaert mange respondenter gir hgyeste skare), slik tilfellet var for det generiske
sporreskjemaet som ble brukt i studien fra Troms og Finnmark (6).

Samhandlingsreformen og sammenslding av sykehus er eksempler pa store
omlegginger i helsevesenet. Selv om omleggingene ikke er reversible, kan
pasienterfaringer vare nyttig for fremtidig planlegging. Eksempler pa mindre
omlegginger er nedleggelse av mindre fadeavdelinger og kortere liggetid pa
barselavdelinger. Det er nok enklere & forklare at bedre medisinsk kvalitet veier
opp for mulige negative pasienterfaringer ved forstnevnte endring enn
sistnevnte.

Uansett hva man vil bruke pasientrapporterte erfaringer til, tyder studien til
Stefferud og medarbeidere pa at generiske spgrreskjemaer bar suppleres med
malrettede spersmal og spersmél som i sterre grad tar for seg helsevesenet som
helhet. Selv om svarene kanskje ikke blir like behagelige, er dette nedvendig om
man ikke vil ga glipp av viktig informasjon.
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