Att mata upplevd halsa vid Parkinsons sjukdom:
Utvardering av NHP och PDQ-39
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Bakgrund: Halsostatusinstrument ar frageformular betraffande olika aspekter av upplevd halsa och
anvands ofta for att utvardera sjukdom ur patientens perspektiv, exempelvis vid uppfoljning av effekten
av olika interventioner. Tva sadana instrument som anvants relativt ofta vid Parkinsons sjukdom (PS)
ar Nottingham Health Profile (NHP), som inte ar framtaget for nagon specifik sjukdom, och det PS-
specifika Parkinson’s Disease Questionnaire 39 (PDQ-39).

Syfte: Att utvardera de mattekniska kvaliteterna hos NHP och PDQ-39 vid PS, samt att utvardera den
sprakliga validiteten och anvandarvanligheten hos PDQ-39. PDQ-39 har tidigare dversatts till svenska
enligt traditionell metodik (fran engelska till svenska och tillbaks igen tills samstammighet uppnaddes)
men aldrig utvarderats avseende sprak.

Metod: Tvarsnittsstudie. Postad enkatundersékning (bakgrundsvariabler, sjalvskattad sjukdomsgrad,
global livskvalitet, NHP och PDQ-39) till 81 PS-patienter. Matteknisk utvardering enligt traditionell och
modern (Rasch metodik) testteori. Utvardering avseende sprak och anvandarvéanlighet hos PDQ-39
genom intervjuer med totalt 22 PS-patienter. Anvandarvanligheten utvarderades i form av
tidsatgangen for att besvara PDQ-39. Samtliga patienter rekryterades fran neurologiska kliniken,
Universitetssjukhuset i Lund.

Resultat: 71 patienter svarade pa enkatstudien. Resultaten visade saval styrkor som svagheter med
saval NHP som PDQ-39. Exempelvis hade NHP st6rre tendens att missa férhallandevis milda problem
an vad PDQ-39 hade men bland de patienter som fangades av bada instrumenten fungerade NHP
battre an PDQ-39. Den senare hade dock battre férmaga att separera patienterna i distinkta grupper,
medan NHP var mer valdefinierad och pa ett battre satt an PDQ-39 matte det den avser att mata.
Reliabiliteten var jamférbar men suboptimal fér bada instrumenten. Preliminart stdd for validiteten av
NHP index of Distress (NHPD), som utvecklats fran NHP, erhdlls da detta matt uppfyllde samtliga pa
forhand uppstallda kriterier. Spraklig utvardering av PDQ-39 (n=9) identifierade visade pa flera
problem, bl a otydliga svarsalternativ och dubbla negativ som i vissa fall fick patienter att svara tvart
emot vad de avsag. Dessa problem forklarar troligtvis delar av de mattekniska bristerna. Efter revision
av formuleringar i instrumentet utvarderades den modifierade versionen av 12 ytterligare patienter.
Ingen av de tillfragade upplevde nagra sprakliga problem med den reviderade PDQ-39. Det tog
patienterna mellan 4 till 30 minuter (medeltid, 14 minuter) att besvara den reviderade PDQ-39.
Patienter med mer avancerad PS behdvde langre tid att besvara formularet an de med mildare
sjukdom.

Slutsats: Saval NHP som PDQ-39 ar mattekniskt lovande men i behov av ytterligare bearbetning och
utvardering innan de kan anses uppfylla vetenskapliga kriterier for anvandning vid PS. Studien
illustrerar svarigheter vid éversattning av denna typ av instrument, samt att enbart dversattning ar
ofillracklig for att garantera tillforlitlighet. Initiala observationer stodjer den sprakliga tillforlitigheten hos
den reviderade PDQ-39 och talar aven for att instrumentet ar anvandarvanligt hos patienter med mild
till mattlig PS. Anvandbarheten vid avancerad PS kan dock ifrdgasattas. En uppfdljande studie
avseende de mattekniska kvaliteterna hos den reviderade PDQ-39 har genomforts (data insamlade
men annu ej bearbetade).
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