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MAPPinfo: Manual for kvalitetsvurdering av helseinformasjon

Hva er MAPPinfo?

MAPPinfo er forkortelsen for «Mapping the Quality of Health Information», og er et validert instrument som er utviklet
for a kritisk vurdere kvaliteten pa helseinformasjon (HI) — pa et vitenskapelig grunnlag. Det er det farste instrumentet
som operasjonaliserer gjeldende kvalitetskriterier, basert pa etiske krav og pa internasjonale retningslinjer for kunnskaps-
basert pasientinformasjon [1,2,3,4]. MAPPinfo kan brukes av personer uten medisinsk kunnskap, men som er interessert
i temaer innen helse.

Hva slags HI kan MAPPinfo brukes til a vurdere?

MAPPinfo kan anvendes for vurdering av materiell som gir informasjon om medisinske beslutninger, altsa beslutninger
om forebyggende tiltak, helsefremming, screening, diagnostikk, behandling, palliasjon, rehabilitering, omsorg, oppfal-
ging og mestring av sykdom. Instrumentet skal ikke brukes til vurdering av andre typer HI, som f.eks. informasjon om
gjennomfering av et tiltak, informasjon om helsevesenet eller generelle rad om helse.

Hvordan fungerer MAPPinfo?

MAPPinfo fungerer som et screeninginstrument: Dersom HI som vurderes oppfyller kriteriene i verktayet kan det kon-
kluderes med at materiellet oppfyller gjeldene kvalitetskriterier for evidensbasert HI. MAPPinfo kan dermed brukes til

a identifisere styrker og svakheter ved HI. Ettersom verktayet er basert pa gjeldende kvalitetskriterier kan det hende at
verktayet ma tilpasses etter hvert som forskningen utvikler seg og kvalitetskriteriene endres. Dette gjelder spesielt innen
felt der evidensgrunnlaget er begrenset (f.eks. narrativer).

Kriteriene som inngar i instrumentet anses som essensielle for & fremme informerte valg, men ikke ngdvendigvis tilstrek-
kelig. Flere aspekter som kan vaere avgjgrende for kvaliteten pa HI blir ikke vurdert av MAPPinfo, fordi det ikke finnes til-
strekkelig grunnlag for en anbefaling. Ett enkelt ikke oppfylt kriterium i MAPPinfo vil kunne hindre informerte valg.

Hva kan vurderes med instrumentet?

Instrumentet legger til rette for vurdering av kvalitetskriterier som kan observeres direkte i informasjonsmateriellet. For
noen av kriteriene kan det ogsa vaere ngdvendig & vurdere metoderapport eller lignende dersom det ligger vedlagt. Kva-
litetskriteriene er delt inn i fire kategorier:

1. Definisjoner: | hvilken grad beskrives malgruppen og formalet?

2. | hvilken grad gis det informasjon om materiellet (f.eks. forfattere, finansiering, datoer for publisering
og oppdateringer og kilder)?

3. Innhold: | hvilken grad er relevant innhold inkludert i materiellet (f.eks. forklaringer til valgalternativene, presenta-
sjon av fordeler og ulemper)?

4. Er innholdet presentert pa en riktig mate?

For hvert kriterium finnes det en veiledning for hvordan det kan vurderes. | tillegg finnes det ogsa eksempler pa god
praksis.

Kreves det spesielle ferdigheter for a bruke MAPPinfo?

| prinsippet kan instrumentet brukes uten mye forkunnskap og ingen spesiell opplaering er ngdvendig. Det betyr at
MAPPinfo i utgangspunktet passer for alle som gnsker a vurdere hvor god kvaliteten pa et helseinformasjonsmateriell er.
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Generelle instruksjoner for vurderingsprosessen

Her er hva du bor se etter:

For du setter i gang med vurderingen av Hl, forsikre deg om at Hl oppfyller kravene for bruk av
MAPPinfo.

HI kan vurderes med MAPPinfo hvis:

1. Hl retter seg mot pasienter, pargrende eller andre uten utdanning innen helse. MAPPinfo er ikke egnet for vurde-
ring av informasjonsmateriell rettet mot f.eks. leger.

2. HIgirinformasjon om et medisinsk valg der det finnes flere alternativer (f.eks. ulike behandlingsalternativer for en
sykdom).

3. Hlerklart avgrenset, f.eks. som en brosjyre, en nettside, et informasjonsskriv eller lignende. Referanser til andre
informasjonskilder som gjar at brukeren ma forlate selve HI er ikke medregnet, med unntak av kriterier i MAPP-
info der det eksplisitt er gitt rom for & inkludere slike kilder. Dersom informasjonen presenteres pa nett skal den
som hovedregel defineres ut ifra en internettadresse (URL) uten & inkludere lenker til andre kilder.

Se pa HI fra brukerens perspektiv.

Ta hensyn til brukerens perspektiv nar du vurderer Hl, og legg vekt pa at tilleggsinformasjon skal vaere direkte linket til
og lett tilgjengelig. Enkelte kriterier (som f.eks. metainformasjon om interessekonflikt eller systematisk sgkestrategi) kan
kreve at du falger lenker til en annen kilde, f.eks. til en metoderapport.

Vurder HI ved hjelp av informasjonen i sjekklisten.

Nar du skal bedemme hvert kriterium, er det viktig at du alltid statter deg pa forklaringene og definisjonene som finnes
i manualen. Selv om du mener at du gjenkjenner relevante kvalitetstegn skal du ikke skare for dette hvis det ikke star
omtalt i manualen.

Slik gar du frem:

1) Fyll farst ut nedvendig informasjon om materiellet som skal vurderes.

¢ Kilde/link: Hvor er HI funnet?

¢ Problem: Hva slags type medisinsk beslutning handler HI om?

e Kilassifikasjon: Hvilket medisinsk omrade refererer HI til? (Bare et av kriteriene kan vurderes dersom HI handler
om diagnostikk).

2) Ga gjennom de enkelte kriteriene i MAPPinfo en etter en, og kryss at for den boksen som passer ved hjelp av forkla-
ringene og eksemplene i manualen.

3) Etter at du har gjort vurderingen finner du en oversiktstabell i slutten av dokumentet. Legg inn vurderingen til de
enkelte kriteriene i denne tabellen for a fa en oversikt over Hls styrker og mangler.
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MAPPinfo Checklist

Informasjon som skal vurderes

Kilde/Link:

Problem:

Klassifikasjon: [] Diagnostikk/Screening [l Behandling ~ [] Forebygging  [] Rehabilitering

Person som evaluerer

Navn:

DEFINISJIONER 1 Malgruppen for HI er klart definert.

MANUAL:

Malgruppen eller indikasjonen for HI er oppgitt, og tydelig definert (f.eks. sykdomsstadium, alder og familizer risiko,
kjgnn). Det er viktig at brukeren selv kan skjgnne om informasjonen gjelder en selv (f.eks. risikovurderinger, sjanser for
a bli frisk), eller hvilken informasjon han/hun ma innhente for & avklare dette. Det er viktig at brukeren ikke feilaktig
opplever seg inkludert som malgruppe (f.eks: «Informasjonen retter seg mot pasienter med brystkreft.»; her mangler
det avgrensning mtp. tumorstadium, tumorstarrelse el., som vil ha betydning for om behandlingsalternativene presen-
tert i Hl er aktuelle for pasienten). Avhengig av tema ma det vurderes hvor strengt dette skal skares. Her ma en vurdere
risikoen for at brukeren feilaktig faler seg adressert, og konsekvensen av dette.

GOOD PRACTICE EKSEMPEL:
Hvem retter brosjyren seq mot?

Informasjonen i denne brosjyren gjelder folk flest. Den gjelder ikke for personer med kjent inflammatorisk og/eller
genetisk tarmsykdom (f.eks. Colitis ulcerosa, familizer adenomatose polyposis (FAP)), eller personer med okt forekomst
av tarmkreft i neer familie (1. og 2. gradsslektninger). Informasjonen er heller ikke ment for deg som allerede har fatt
diagnosen tarmkreft.

VURDERING:

- O Malgruppen er uklar/ikke tydelig definert.
- O Malgruppen er tydelig definert.
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DEFINISJIONER 2 Det blir tydelig poengtert at formalet med HI er a fremme et
informert valg om en konkret problemstilling.

MANUAL:
Det blir tydelig poengtert at formalet med Hl er & fremme et informert valg om en konkret problemstilling:

1. Hl oppgir sitt formal om & statte et informert valg. Med informert valg menes at brukeren selv tar valget, etter a ha
fatt all informasjon som er relevant for valget. Begrepet «informert valg» kan ogsa omskrives med f.eks. «<Du méa
selv danne deg et bilde for du tar valget». Formalet ma nevnes i begynnelsen av teksten. Der informasjonen er en
nettside, ma formalet oppgis pa et prominent sted (f.eks i overskriften: “Har du kunnskap, tar du bedre valg!”).

2. Hl omhandler en egnet problemstilling. En problemstilling regnes som uegnet dersom et informert valg ikke er
aktuelt. Dette kan f.eks. vaere nar Hl er ment & promotere et tilbud. Det kan ogsa vaere nar HI apenbart ikke har
som formal & gi pasienten en fullstendig oversikt over de alternativ som finnes, f.eks. ved a definere bort noen av
alternativene. (Negativeksempel: «Nettstedet skal informere om hormonelle prevensjonsmidler» - mens informasjon
om ikke-hormonell prevensjon blir ekskludert).

GOOD PRACTICE EKSEMPEL:

Formélet med brosjyren

Denne brosjyren er ment for personer som ensker a vite mer om utredning og screening for tarmkreft. En slik utredning
vil veere nyttig for noen, mens andre vil ta skade av en slik undersakelse. Brosjyren vil hjelpe deg med a avgjere om du
onsker & delta i undersakelsen eller ikke [5].

VURDERING:

-» O Hl definerer hverken formaélet (& ta et informert valg) eller en egnet problemstilling (for informert valg).
-» O Hl definerer enten formalet eller egnet problemstilling.

> O Hl definerer bade formalet og egnet problemstilling.

TRANSPARENS 1 Forfatterne bak HI er oppgitt.

MANUAL:

Det er tydelig hvem som er ansvarlig for utarbeidelsen av HI. Forfatterne skal oppgis pa samme mate som i en vitenska-
pelig publikasjon, enten i selve Hl eller i et metodedokument som er lett tilgjengelig for leseren. Det er ikke tilstrekkelig
at HI ligger pa hjemmesiden til en helseakter, eller at det refereres til en institusjon som forfatter (f.eks. informasjonen
er utarbeidet av en helseforsikring). For at kriteriet skal vaere fullstendig oppfylt kreves det ogsa at kontaktinformasjon
(e-postadresse, telefonnummer el.) er oppgitt. Det er ngdvendig med kontaktinformasjon til utgiver, men det er ikke
nedvendig med kontaktinformasjon til forfatteren selv.

VURDERING:

- O Forfatteren(e) er ikke oppgitt (uavhengig av om det er oppgitt kontaktinformasjon).
- O Forfatteren(e) er oppgitt, men uten kontaktinformasjon.

> O Bade forfatteren(e) og kontaktinformasjon er oppgitt.

TRANSPARENS 2 Det er oppgitt hvem som har finansiert HI.

MANUAL:

Det ma redegjgres for hvem som har bidratt med stgtte til utvikling og distribusjon av informasjonsmateriellet. Det
er ikke tilstrekkelig & ramse opp generelle samarbeidspartnere eller sponsorer. Statten ma altsa knyttes direkte til HI.
Finansieringsbelapet ma ikke oppgis.
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VURDERING:
O Opplysninger om finansiering mangler.

QO Informasjon om finansiering er oppgitt.

Interessekonflikter og evt. handtering av disse er oppgitt.

MANUAL:

Begrepet interessekonflikt brukes nar forfatter eller utgiver har egeninteresse for at leseren skal ta et bestemt valg, f.eks.
pga. mulighet for gkonomisk gevinst. Dette gjelder uavhengig av om radene som gis faktisk er pavirket av forfatterens/
utgiverens evt. egeninteresser. Det er ikke ngdvendig at leseren selv er bevisst pa at det finnes en interessekonflikt.

Det er umulig for den som vurderer HI & kartlegge om evt. interessekonflikter er fullstendig oppgitt, eller om det faktisk
finnes potensial for forvrengning av informasjon. A oppgi en liste med interesser, mottatte tilskudd eller kort uttalelse
fra forfatteren er ikke tilstrekkelig. Derimot bgr det finnes en redegjarelse for utgiverens strategi for identifisering og
handtering av interessekonflikter. En slik redegjarelse ma enten finnes i selve HI, eller vaere direkte tilgjengelig for leseren
(f.eks. via en lenke). Det gis poeng dersom forfatters/utgivers interesser er oppgitt, og handteringen av disse er doku-
mentert og tilgjengelig. Det er ikke tilstrekkelig & si at det ikke fantes interessekonflikter.

GOOD PRACTICE EKSEMPEL:

Eks. 1: AWMEF er en organisasjon som utvikler kunnskapsbaserte retningslinjer for handtering av interessekonflikter.
Pa sin hjemmeside presenterer de en algoritme for risikovurdering av interessekonflikter, og handtering av disse ved
utvikling av retningslinjer:

Vedikommende kan

delta uten begrens- fosrpveest'jfl'ﬂ';‘:n’fegn'ggs Fremgangsmaten for & redusere
|ﬂterelsser il Vurgeripg av nei “'”gulvaiuﬁn‘éeelsr av deltakelse avhengig risikoen for forvrengning av informa-
involverte ___ om det finnes av interessekonflik- . , L1 . .
S — < tens relevans, sjon i utviklingen av en retningslinje er

synliggjeres interessekonflikter ja f.eks. begrenset presentert pa en utfyllende og konkret

\ Vurdering av . . ) ; i
relevansen —>  stemmerett méte p& AWMF sine hjemmesider [5].

Eks. 2: Et eksempel fra en kunnskapsbasert retningslinje som viser at det er mulig a utelukke interessekonflikter i
utviklingsprosessen: Risikoen for pavirkning av interessekonflikter ble minimert ved & bestille det systematiske saket,
utvalg og vurdering av litteratur fra personer uten relasjon til industrien eller interesseforeninger [6].

VURDERING:

O Opplysninger om hvordan mulige interessekonflikter er handtert mangler.

QO Det er redegjort for hvordan mulige interessekonflikter er handtert.

Dato for publisering og oppdateringer er oppgitt.

MANUAL:

Det er oppgitt dato for enten publisering eller for siste oppdatering (A). | tillegg er det oppgitt dato for enten neste
planlagte oppdatering, eller informasjon om hyppighet av regelmessige oppdateringer (B).

VURDERING:

O Opplysninger om A (nér Hl er publisert/sist oppdatert) og B (skal oppdateres neste gang) mangler helt.
O Opplysninger om enten A eller B er oppgitt.
O Opplysninger om bade A og B er oppgitt.
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Kildene til HI er oppgitt.

MANUAL:

Kildene til HI kan identifiseres ved hjelp av referanser. Referansene er tilordnet enkelte utsagn i teksten, og fullstendig
dokumentert i en referanseliste.

VURDERING:

QO Det er ikke oppgitt noen referanser.
O Det finnes referanser, men disse er ikke tilordnet spesifikke utsagn.
O Det finnes en fullstendig referanseliste, som er tilordnet spesifikke utsagn i teksten.

Informasjonen i HI er basert pa systematiske sok, og tilstrekkelig
informasjon om sgkene er gitt.

MANUAL:

Det er ikke mulig a sjekke om innholdet i en HI er faglig korrekt. Derfor er det viktig at de systematiske sgkestrategiene
er dokumentert pad en slik mate at de kan reproduseres. En selektiv giennomgang av litteraturen, Google-sgk eller bruk
av ekspertuttalelser som informasjonsgrunnlag anses ikke som systematisk. Dette punktet skal ikke vurdere kvaliteten
pa den systematiske sgkestrategien, men om den er oppgitt og reproduserbar ut ifra de opplysningene som finnes i

HI. For at dette skal vaere mulig, ma fglgende opplysninger gis: Hvilke sgkeord er brukt? Hvem har foretatt saket? Er
det brukt noe filter i sgket? Hvilke inklusjons- og eksklusjonskriterier er brukt? Hvilke databaser har man sgkt i? Ofte vil
utviklingen av en HI kreve flere systematiske sgk, f.eks. om prevalens, naturlige forlgp av en tilstand/sykdom, behand-
lingseffekter og bivirkninger. Sgkestrategien trenger ikke a bli presentert i selve HI, men ma veere lett tilgjengelig for
brukeren, f.eks. som en lenke til en metoderapport.

VURDERING:

O Sgkene som ligger til grunn for Hi er ikke systematiske eller ikke omtalt.

O Opplysninger om de systematiske sakene er ufullstendige, dvs. dekker ikke alle delspgrsmél eller lar seg ikke
reprodusere.

O Opplysninger om de systematiske sgkene er fullstendig, og reproduserbare.

M Den helserelaterte problemstillingen blir forklart.

MANUAL:

Dette kriteriet vurderer om den helserelaterte problemstillingen blir godt nok forklart for brukeren. Hva er bakgrunnen
for problemstillingen? Dette punktet bygger videre pa «Definisjoner 1 og 2», som krever en klar definisjon av problem-
stillingen. Under dette punktet skal en vurdere om det finnes utdypende informasjon som forklarer hvorfor problemstil-
lingen er av betydning, og hvilken risiko som er knyttet til denne. Dette kan f.eks. veere opplysninger om symptomer,
forlgp, patofysiologi eller etiologi. Uten slik bakgrunnsinformasjon vil videre informasjon om virkningsmekanismen til
behandlingsalternativer el. i liten grad vaere nyttig (f.eks. om et behandlingsalternativ klassifiseres som kurativt eller
lindrende). Det er ikke meningen a skare forklaring av virkningsmekanismen til en undersgkelse/behandling i dette
punktet.
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GOOD PRACTICE EKSEMPEL:

Eks. 1: Risiko for hjerneslag ved arytmi: Nar hjertet slar uregelmessig, vil blodstreammen gjennom hjertet pavirkes. Noe
av blodet vil kunne bli stdende lengre i hjertekamrene enn normalt. Blod som ikke sirkulerer vil lettere koagulere og
dermed danne blodpropper. Disse blodproppene kan sa fraktes via blodarene til f.eks. hjernen, der de kan kile seg fast
oq tette igjen mindre blodarer. Dermed mister deler av hjernen sin blodforsyning, og hjernecellene vil etter hvert de av
oksygenmangel. Uregelmessig hjertefrekvens er dermed en vanlig arsak til hjerneslag.

Eks. 2: Prevensjon: Nar en kvinne har egglasning vil et modent eqq lasne fra eggstokken, og transporteres gjennom
egglederen mot livmoren. Dit kommer ogsa ssedcellene fra mannen etter samleie, etter & ha vandret gjennom livmor-
halsen og livmoren. Dersom egqg og saedcelle mates, kan egget befruktes av seedcellen ved at de smelter sammen. Det
befruktede egget vil deretter feste seq i veggen pa livmoren. Dette er starten pa en graviditet.

VURDERING:

- O Den helserelaterte problemstillingen blir ikke tilstrekkelig forklart.
- O Det er tilstrekkelig bakgrunnsinformasjon om den helserelaterte problemstillingen.

M Valgalternativene blir nevnt og forklart.

MANUAL:
Dette kriteriet vurderer om alternativene brukeren har & velge mellom blir presentert i HI. Tre punkter ma vurderes:

1. Alle alternativer er omtalt: Her forventes det ikke at du som vurderer HI skal gjgre egne sgk for a vurdere om
alle alternativer er med. Isteden kan du stgtte deg pa falgende regler: Kriteriet er dpenbart ikke oppfylt dersom
HI nevner flere valgalternativer enn de som blir forklart mer utdypende. Det kan f.eks. vaere en innledende liste av
valgalternativer der bare enkelte av alternativene senere blir forklart. Eller motsatt; at det senere omtales alternativer
som ikke var med i en innledende liste over alternativer. Kriteriet anses ikke som oppfylt dersom informasjon er
uoversiktlig strukturert. Alternativet «ingen behandling» eller «ingen diagnostikk» ma ogsa vaere med for at kriteriet
skal vaere oppfylt. Dette alternativet kan, avhengig av problemstillingen, opptre i ulike variasjoner, f.eks. «du kan
velge & avvente», «utsette», «observere», eller «fortsette som far». Dersom du som vurderer HI har kunnskap om
temaet fra tidligere, og dermed vet at listen over alternativer som presenteres er ufullstendig, kan du gi trekk for
dette, selv om en leser uten forkunnskaper ikke vil se at et alternativ mangler. (Negativeksempel: «Bipolar lidelse kan
behandles med mange ulike medikamenter» - her er ikke-medikamentelle alternativer ekskludert).

Dersom HI poengterer at den vil gi en ufullstendig oversikt over valgalternativer, (f.eks. ved bare & omtale medika-
mentelle behandlingsalternativer for bipolar lidelse, selv om det ogsa finnes andre behandlingsmuligheter), er det
greit, og det kan dermed likevel gis poeng under dette kriteriet (i motsetning til kriterium DEFINISJONER 2). Det skal
ikke gis trekk dersom du far inntrykk av at det presenteres valgalternativ som ikke burde vaert med, f.eks. fordi de er
for uspesifikke eller pga. manglende dokumentasjon.

2. Alle valgalternativer skal ha en kort forklaring, f.eks. om gjennomfaring eller virkningsmekanismen. Det er ikke
tilstrekkelig bare & ramse opp alternativene.

3. Det er sveert viktig at HI formidler at det er opp til en selv & velge mellom valgalternativene, ut ifra hva som passer
en selv best. (f.eks. «Du kan selv velge mellom disse behandlingsformene»). Hvis dette ikke blir poengtert, vil brukeren
kunne oppfatte at alle alternativene som omtales skal benyttes, eller at det er opp til noen andre & ta avgjgrelsen om
hvilket alternativ som skal benyttes. Det er ikke tilstrekkelig at en slik poengtering bare nevnes i en introduksjon, den ma
0gsa gis sammen med alternativene.

GOOD PRACTICE EKSEMPEL:

Eks. 1: Oppramsing av valgalternativene: Det finnes to screeningmetoder for & pavise tarmkreft i tidlig stadium:
Hemofec (test for spor av blod i avfaringen) og koloskopi (slangeundersakelse av tarmen der en ser etter forandringer i
tarmslimhinnen med kamera). Du kan ogsa velge a ikke la deg screene for tarmkreft, eller evt. & gjennomtfare underse-
kelsen senere dersom du skulle ombestemme deg.
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Eks. 2: Forklaring av Hemofec:

Hvordan fungerer testen? En svulst i tarmen vil ofte ble sma mengder blod ut i tarmen. Sterknet blod blandet med
avfaring kan imidlertid veere umulig & se. Hemofec er en kjemisk test som paviser selv sma mengder blod i avfering,
som ellers ikke ville veert synlig. Testen sier imidlertid ingenting om hvor blodet kommer fra, og kan dermed ikke skille
mellom tarmkreft og andre bladningskilder.

Hva ma du ta hensyn til fer du tar testen? Hemofec reagerer pa jern i avferingen. Du ma derfor unngé a spise jerntil-
skudd og annen jernrik matt fire dager far du tar praven.

Hvordan tas Hemofec? Du vil fa utlevert et prevetakningssett sammen med bruksanvisningen. Her finner du en liten skje
som du skal bruke til & ta en liten prave av avferingen fra toalettet. Avfaringspreven smares sa pa en papirbit, for denne
klistres sammen ogq leveres tilbake til legekontoret.

VURDERING:

- O Valgene er hverken fullstendig omtalt, godt nok beskrevet eller fremstilt som alternativer brukeren ma ta stilling
til.

- O Enten: Valgene er ikke fullstendig omtalte og er for darlig beskrevet, men imidlertid som alternativer brukeren
ma ta stilling til. Eller: Valgene er fullstendig omtalte og tilstrekkelig forklart, men ikke fremstilt som alternativer
brukeren ma ta stilling til.

- O Valgene er fullstendig omtalt og tilstrekkelig beskrevet og fremstilt som alternativer brukeren mé ta stilling til.

M HI informerer om stokastisk usikkerhet.

MANUAL:

Dette punktet vurderer om HI tar hgyde for feiltolkninger og usikkerhet knyttet til statistikk. HI ma forklare brukeren at
kunnskap pa gruppeniva ikke ngdvendigvis kan overfgres til individniva. Dette kan gis som et generelt forbehold eller
veere knyttet til spesifikke utsagn i HI. Dette punktet skal vurderes uavhengig av om HI oppgir tallfestet sannsynlighet for
nytteverdi eller skade av en test, behandling eller lignende.

GOOD PRACTICE EKSEMPEL:

Forskningsresultatene er basert pa statistikk pa gruppeniva, og vil derfor ikke kunne overfares direkte til én pasient. Vi
vet at fa pasienter opplever bivirkninger av behandlingen, men det er umulig 8 si hvilke bivirkninger du som individ vil
oppleve.

VURDERING:

= O Hlinformerer ikke om stokastisk usikkerhet.
= O Hlinformerer om stokastisk usikkerhet.

INNHOLD 4/ Det naturlige forlepet av en sykdom (eller i tilfelle diagnostisk problemstil-
PRESENTASJON 1 ling: prevalensen av en sykdom) blir presentert pa en tilfredsstillende mate
MANUAL:

Sykdommens utvikling uten behandling kalles for det naturlige forlgpet av en sykdom. For & vurdere om et mulig tiltak
er nyttig, ma man ogsa vite hvordan det er sannsynlig at sykdommen vil forlgpe uten behandling. Dersom HI gjelder
forebyggende tiltak eller diagnostikk (f.eks. screening), skal det oppgis tall pa forekomst av tilstanden innenfor et angitt
tidsrom (altsa prevalensen). For begge parametere (naturlig forlgp og prevalens) ma risiko knyttet til problemstillingen
dersom ingen tiltak blir iverksatt, oppgis.

Ufullstendig eller utilstrekkelig omtale av det naturlige forlgpet eller prevalensen av en tilstand kan vaere villedende for
brukeren. En ufullstendig presentasjon anses derfor som like problematisk som om det ikke er omtalt overhode. Derfor
er det ogsa bare to mulige utfall av dette punktet; godkjent eller ikke godkjent.

Du som vurderer HI ma sjekke flere kriterier for at kriteriet skal anses som godkjent.
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Beskrivelse av det naturlige forlepet/forekomsten av en tilstand er presentert med sannsynlighet: Det
naturlige forlgpet/forekomsten skal kvantifiseres (tallfestes), eller det skal poengteres at sannsynligheten for et utfall er
usikkert. Kriterier for kvantifisering:

e Det er ikke tilstrekkelig med verbale beskrivelser av sannsynlighet (f.eks. noen ganger, ofte, sjelden). Dette gjelder
ikke dersom HI tydelig informerer om at det ikke finnes sikre tall pd sannsynlighet for utfall.

e Sannsynligheten for et utfall skal presenteres med absolutte verdier, som absolutt risiko (AR). Det skal ikke brukes
relativ risiko (RR) alene. Sannsynligheten skal heller ikke oppgis som «Number needed to treat» (NNT).

e Tall som benyttes skal ha en tydelig referansegruppe, som gar igjen gjennom hele HI. Dersom referansegruppen
endres, ma dette veere tydelig for brukeren.

Bruk av utfallsparametere som er relevante for pasienten: Det naturlige forlapet/prevalensen skal oppgis relatert
til parametere som er relevante for pasienten. En parameter anses som relevant for pasienten dersom en forandring av
denne parameteren oppleves direkte av pasienten (f.eks. dadelighet, morbiditet, livskvalitet).

Vaer oppmerksom pa bruk av surrogatparametere: Dette vil ofte vaere fysiologiske eller biokjemiske maleparame-
tere som ikke oppleves direkte av pasientene, men likevel er assosiert med pasientrelevante parametere (f.eks. senkning
av blodtrykket som surrogat for senkning av risikoen for hjerteinfarkt). Bruk av surrogat i stedet for pasientrelevante
parametere kvalifiserer ikke til poeng under dette kriteriet. Det bgr ogsa unngas a rapportere surrogatparametere i
tillegg til pasientrelevante parametere dersom det ikke samtidig gis en forklaring pa den umiddelbare sammenhengen
mellom disse parameterne.

GOOD PRACTICE EKSEMPEL:
Eks. 1: Behandling av forstadium til brystkreft:

Hva risikerer du ved a avvente behandling?

Dersom du velger ikke & gjennomfere behandlingen na, er det en risiko for at celleforandringen i brystet ditt utvikler seq
videre til kreft. Dette gjelder ogsa kvinner som ikke har fatt pavist forstadium til brystkreft. | hvilken grad din risiko for a
utvikle kreft er forhayet sammenlignet med andre kvinner, er ikke kjent. [7].

Eks. 2: Screening for tarmkreft

Av 1000 kvinner over 60 ar, vil 15 14 diagnosen tarmkreft ila de neste ti drene. Fire av disse kvinnene vil de av tarmkreft

[5].

VURDERING:

> O Det naturlige forlgpet/prevalensen av sykdommen/tilstanden er ikke omtalt, eller presentert pé en ikke tilfreds-
stillende mate. Det finnes ingen tilsvarende utsagn om usikkerhet rundt dette.

- O Det naturlige forlgpet/forekomsten av sykdommen/tilstanden er presentert pé en tilfredsstillende mate, eller det
finnes et tilsvarende utsagn om usikkerhet rundt dette.

INNHOLD 5/ Nytteverdien ved alternativene blir presentert pa en tilfredsstillende mate.
PRESENTASJON 2

MANUAL:

Med nytteverdien av et tiltak menes alle gnskede effekter som ligger i hensikten av at tiltak, f.eks. mindre symptombe-
lastning, overlevelse eller reduksjon av risikoen a bli rammet av en sykdom. Ufullstendige eller utilfredsstillende mater a
presentere nytteverdien pa kan vaere villedende for brukeren. En ufullstendig presentasjon anses som like problematisk
som total mangel pa omtale av nytteverdi. Derfor skares dette kriteriet enten som godkjent eller ikke godkjent. Du som
vurderer HI ma ta stilling til flere delkriterier:

Utsagn om nytteverdien er tilfredsstillende presentert: Det skal gis kvantitativ (tallfestet) informasjon om nyttever-
dien for hvert valgalternativ, relatert til alle pasientrelevante utfall. Alternativt skal det understrekes at slik informasjon
ikke er kjent/er usikker.
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Kvantifiseringen skal benytte falgende kriterier:

e Det er ikke tilstrekkelig med verbale beskrivelser av sannsynlighet (f.eks. noen ganger, ofte, sjelden). Dette gjelder
ikke dersom HI tydelig informerer om at det ikke finnes sikre tall pa sannsynlighet for utfall.

e Sannsynligheten for et utfall skal presenteres med absolutte verdier (absolutt risiko (AR), absolutt risikoreduksjon
(ARR) eller -gkning (ARI)). Det skal ikke brukes relativ risiko (RR), relativ risikoreduksjon (RRR) eller gkning (RRI) alene.
Sannsynligheten skal heller ikke oppgis som «Number needed to treat» (NNT)

¢ Tall som benyttes skal ha en tydelig referansegruppe som gar igjen gjennom hele HI. Dersom referanse-gruppen
endres ma dette vaere tydelig for leseren.

Komplett oversikt over nytteverdi/potensielle fordeler av et tiltak: Det ma finnes utsagn om nytteverdien for alle
valgalternativer presentert i HI. (Om alle valgalternativer er presentert vurderes i INNHOLD 2).

Bruk av pasientrelevante utfall: Nytteverdien skal presenteres som utfall som er relevante for pasienten (f.eks.
dadelighet, sykelighet, livskvalitet).

Vaer oppmerksom pa bruk av surrogatparametere: Dette vil ofte vaere fysiologiske eller biokjemiske méaleparame-
tere som ikke oppleves direkte av pasientene, men likevel er assosiert med pasientrelevante parametere (f.eks. senkning
av blodtrykket som surrogat for senkning av risikoen for hjerteinfarkt). Bruk av surrogat i stedet for pasientrelevante
parametere kvalifiserer ikke til poeng under dette kriteriet. Det bgr ogsa unngas a rapportere surrogatparametere i
tillegg til pasientrelevante parametere, dersom det ikke samtidig gis en forklaring pa den umiddelbare sammenhengen
mellom disse parameterne.

GOOD PRACTICE EKSEMPEL:
Tidlig oppdagelse av tarmkreft ved hjelp av Hemotec og koloskopi

Blant 1000 personer som gjennom 10 ar lar seq screene for tarmkreft med en avferingsprove hvert andre ar, vil én
person ha nytte av denne undersakelsen ved at personen unngar & da av tarmkreft. Hvor effektiv koloskopi er til
redusere dadeligheten av tarmkreft, vet man enna ikke. Her pagar det randomiserte studier i Skandinavia, Nederland og
Polen som skal gi svar pa dette om 17 ar (2036) [5].

VURDERING:

> O Informasjon om nytteverdien er ufullstendig tallfestet eller fremstilt p& uegnede mater (verbal forklaring, utydelig
referansegruppe, bruk av surrogatparametere eller relativ risiko (RR)). Det er heller ikke gitt noen tilsvarende
usikkerhetsutsagn.

- O Informasjon om nytteverdien er fullstendig tallfestet, og sannsynligheten for hvert utfall er presentert pé en
tilfredsstillende mate. Alternativt er det papekt at slike talldata er usikre, og dermed ikke kan oppgis.

INNHOLD 6/ Skaden som felger med tiltakene blir presentert pa en tilfredsstillende
PRESENTASJON 3 mate.

MANUAL:

Med skaden menes mulige ugnskede konsekvenser som et tiltak har potensiale for & forarsake. Dette kan veere
bivirkninger, komplikasjoner pa kort eller lang sikt, psykiske fglgetilstander, kostnader mm.

Ufullstendig eller uegnede mater & presentere skaden ved et tiltak pd, kan vaere villedende for brukeren. En ufullstendig
presentasjon anses som like problematisk som total mangel pa omtale av skaden. Derfor skares dette kriteriet enten som
godkjent eller ikke godkjent. Du som vurderer HI ma ta stilling til flere delkriterier:

Utsagn om skaden er tilfredsstillende presentert: Det skal gis kvantitativ (tallfestet) informasjon om potensiell
skade for hvert valgalternativ relatert til alle pasientrelevante utfall. Alternativt skal det understrekes at slik informasjon
ikke er kjent/er usikker.
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Kvantifiseringen skal fglge disse kriteriene:

e Sannsynligheten for et utfall skal presenteres med absolutte verdier (absolutt risiko (AR), absolutt risikoreduksjon
(ARR) eller -gkning (ARI)). Det skal ikke brukes relativ risiko (RR), relativ risikoreduksjon (RRR) eller -gkning (RRI) alene.
Sannsynligheten skal heller ikke oppgis som «Number needed to treat» (NNT)

e Tall som benyttes skal ha en tydelig referansegruppe som gar igjen gjennom hele HI. Dersom referanse-gruppen
endres, ma dette veere tydelig for leseren.

Komplett oversikt over potensiell skade: Det ma finnes utsagn om skaden for alle valgalternativer presentert i HI
(om alle valgalternativer er presentert, vurderes i INNHOLD 2).

Bruk av pasientrelevante utfall: Igjen er det viktig at parameterne/utfallene som blir brukt i HI er relevante for
pasienten. Parameterne anses som pasientrelevante dersom pasienten selv vil merke en endring av parameteren (f.eks.
dadelighet, sykelighet og livskvalitet)

Det kan veere vanskelig a vurdere om alle utfall er omtalt. Her falger en liste over mulige tiltak, med eksempler pa hva
en kan forvente av utfall:

e Screening: Omtale av falskt positive og falskt negative resultater, konsekvenser av undersgkelsen (smerte, stralebe-
lastning, bladning el.), overdiagnostikk og overbehandling.

e Undervisnings- og opplaeringstiltak: For stor utfordring, usikkerhet, kostnader, tidsbruk og fallskader.

e Medikamentelle tiltak: Bivirkninger, pa samme mate som i pakningsvedlegget.

e Kirurgiske inngrep: Informasjon om risiko knyttet til selve operasjon; korttids- og langtidskomplikasjoner.

GOOD PRACTICE EKSEMPEL:
Potensiell skade med koloskopi

Av 10.000 koloskoperte, vil omtrent atte fa en alvorlig bledning og fire vil fa perforasjon (hull) pa tarmen. Dessuten vil
seks fa alvorlige hjerte og-karproblemer som falge av temmingsregimet [5].

VURDERING:

- O Ufullstendig tallfestet, eller fremstilt pd uegnede mater (verbal forklaring, utydelig referansegruppe, bruk av
surrogatparametere eller relativ risiko). Det er heller ikke gitt noe tilsvarende usikkerhetsutsagn.

-» O Informasjon om nytteverdien er fullstendig tallfestet, og sannsynligheten for hvert utfall er presentert pé en
tilfredsstillende mate. Alternativt er det papekt at slike talldata er usikre, og dermed ikke kan oppgis.

INNHOLD 7/ Ved diagnostiske problemstillinger: Informasjon om testens egenskaper blir
PRESENTASJON 4 presentert pa en tilfredsstillende mate.

[ ] Ikke aktuelt for denne HI (g4 videre til PRESENTATION 5)

MANUAL:

Hvor nyttig et diagnostisk tiltak er, avhenger av undersgkelsens testegenskaper. HI som gir informasjon om diagnostiske
problemstillinger (inkludert screening), ma derfor inneholde informasjon om dette. En ufullstendig presentasjon anses
som like problematisk som total mangel pa omtale av testegenskapene. Derfor skares dette kriteriet enten som godkjent
eller ikke godkjent. Du som vurderer HI ma ta stilling til flere delkriterier.

Testegenskapene er tilfredsstillende omtalt: Det skal gis kvantitativ (tallfestet) informasjon om testegenskapene.
Alternativt skal det understrekes at slik informasjon ikke er kjent/er usikker.

Kvantifiseringen skal oppfylle fglgende kriterier:

e Det er ikke tilstrekkelig med ren verbal beskrivelse (f.eks. noen ganger, ofte, sjelden).

e Det skal oppgis en tydelig referansegruppe som gar igjen gjennom hele omtalen. Dersom referansegruppen endres
ma dette tydelig markeres.
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Testegenskapene til alle de omtalte testene/undersgkelsene, skal vaere med: Om Hl gir informasjon om flere
mulige tester eller undersgkelser, skal det gis tilfredsstille informasjon om alle testene/undersgkelsene. Om alle relevante
tester er inkludert, vurderes i INNHOLD 2.

Det skal gis en komplett oversikt over testegenskapene for hver test: Dette inkluderer positiv prediktiv verdi
(PPV) og negativ prediktiv verdi (NPV) eller sannsynligheten for a fa et falskt positivt eller falskt negativt resultat.
Informasjon om testens sensitivitet og spesifisitet ma gjerne veere med, men kan ikke erstatte de andre parameterne.

GOOD PRACTICE EKSEMPEL:
Eks. 1: Tolkning av pravesvar

Hvilken betydning har en positiv Hemofec? (eks. PPV)

For kvinner og menn over 50 ar gjelder falgende: Dersom 1000 personer (kvinner og menn) over 50 ar far en positiv
Hemoftec-prove, vil atte fa pavist tarmkreft. De resterende 992 har altsa positiv Hemotec, til tross for at de ikke har
tarmkreft (pa tilsvarende mate ma ogsa negativ test omtales (NPV)).

Eks. 2: Utredning av multippel sklerose (MS)

Det finnes ingen sikker test for & sette diagnosen MS. | dag bruker en derfor en kombinasjon av flere kriterier for a stille
diagnosen. En pasient som oppfyller alle kriteriene, kan likevel vise seq a ikke ha MS. Det finnes ingen palitelige tall pa
hvor mange som far MS-diagnosen, som senere viser seq ikke a ha MS. Det finnes heller ingen tester som kan gi svar pa
hvordan forlapet av sykdommen vil veere, f.eks. om og nar en pasient vil fa et nytt attakk.

VURDERING:

- O Testegenskapene er ufullstendig presentert, eller presentert pa en ikke tilfredsstillende mate. Det er heller ikke
gitt noe tilsvarende usikkerhetsutsagn.

- O Testegenskapene for alle omtalte tester er presentert pé en tilfredsstillende mate.

HI er ngytralt formulert.

MANUAL:

Informerte valg ivaretar og fremmer brukerens autonomi. Derfor ma informasjonen som gis for valget tas, stotte
brukerens rett til selvbestemmelse. Dersom HI formidler vurderinger eller anbefalelser vil dette kunne pavirke brukeren,
og utfallet av valget. Dette kan forekomme i ulike varianter:

e Subtile vurderinger: (Feks. «Du kan ogsa nekte a la deg screene». Her ligger det implisitt at det innebaerer en viss
ulydighet & velge dette).

e Tydelige/klare innholdsmessige vurderinger («Det viktigste er & velge den behandlingen som gir best resultat». Her
rangeres utfall-parameterne for brukeren).

e Bruk av alarmerende sprak («Med dagens metoder, kan flere liv reddes. Mange pasienter som tidligere dade av...
kunne fortsatt veert i live i dag!»)

e Anbefalinger («Den beste behandlingen vil vaere en antibiotikakur»).
e Umyndiggjering («<Som ung kvinne/kvinne i 20 arene burde du vaere bevisst ditt ansvar for selv & velge.»)
e Kommanderende/appellerende sprak (f.eks. «Ring oss i dag, og book din time!»)

Dette kriteriet skal vurdere om slike anbefalinger og rangeringer gjennomgaende er unngatt. Skulle en HI redegjgre for
anbefalinger fra en tredjepart, f.eks. en medisinsk retningslinje, kan ngytralite-ten likevel vaere bevart. Det ma da vaere
tydelig at dette utsagnet kommer fra noen andre.

GOOD PRACTICE EKSEMPEL:

Markering av anbefaling fra tredjepart: Nasjonale retningslinjer for behandling av prostatakreft anbefaler at lokalisert
kreft behandles med kirurgisk fjerning av prostatakjertelen. Det finnes imidlertid ogsa andre behandlingsalternativer,
som du ogsé bar ha kjennskap til fer du velger om du vil la deg operere.
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VURDERING:

O Det brukes i hovedsak et ladet sprék, og/eller det presenteres anbefalinger uten at disse tydelig kommer fra en
tredjepart.

O Det brukes i hovedsak et ngytralt sprak.

Ingen bruk av narrativer.

MANUAL:

Narrativer er pasienthistorier som enten formidles av pasienter selv eller av en tredjepart. Bruk av narrativer (enten via
video, lydopptak eller i tekst) som pedagogisk grep (f.eks. samvalgsverktay), kan veaere veldig varierende, mht. medium,
lengde og tema. Ofte innebaerer narrativer fortellinger og refleksjoner om atferd, mestring eller beslutninger, samt
konkrete og detaljerte eksempler. Narrativer kan ensidig pavirke brukeren i sin beslutningsprosess, spesielt gjennom
sterkt emosjonelt fargede uttrykk. Forskning pa narrativer har til nd tatt lite hensyn til ulike typer narrativer. Den har
heller ikke tatt hensyn til spesifikke virkningsmekanismer. Retningslinjen for kunnskapsbasert HI anbefaler a ikke bruke
narrativer, da risikoen for bias ikke er forenelig med et mal om a fremme informerte valg. En mer ngyaktig differensier-
ing pa kvaliteten pa narrativer brukt i HI, er ikke ngdvendig i dette kriteriet.

VURDERING:

O Det brukes narrativer.
O Det brukes ikke narrativer.

Bruk av egnede diagrammer.

[] Det blir ikke brukt diagrammer for presentasjon av talldata
(hopp over dette kriteriet og fortsett pa PRESENTASJON 8)

MANUAL:

Bruk av egnede diagrammer kan hjelpe brukeren til & forsta informasjonen som gis. Piktogrammer og stolpediagrammer
er vist a veere lett forstaelige. Diagrammene som brukes ma vaere tydelige og gi en fullstendig oversikt over informasjo-
nen. Dette for @ unnga misforstaelser og systematisk forvrengning av informasjonen.

Et diagram er tilfredsstillende (gir ikke risiko for feiltolkning) dersom:
e Det inneholder paskrifter (fullstendig tegnforklaring, tydelige betegnelser av grupper, akser, skalaer osv.)
e Det er utformet som et stolpediagram eller et piktogram

GOOD PRACTICE EKSEMPEL:
Testresultater fra Hemofec-praven

A A
8 med tarmkreft 992 uten tarmkreft
(riktig testresultat) (feil testresultat)

Av 1000 kvinner og menn over 50 ar som har fatt en positiv avferingspreve, vil atte fa pavist tarmkreft, mens 992 ikke
har tarmkreft
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VURDERING:
O Det er brukt andre diagramtyper enn piktogram/stolpediagram, eller diagrammet gir en forvrengt presentasjon
av informasjonen.
O Det er brukt piktogram eller stolpediagram, men disse er ikke tilfredsstillende utfgrt.

QO Det er brukt piktogram eller stolpediagram pa en tilfredsstillende méte.

Opplysninger om nytteverdi og skaden blir supplert av komple-
mentaere utsagn (Gain Loss Framing).

MANUAL:

Effekter av medisinske tiltak kan formidles ved bruk av positive (Gain Framing, f.eks. antall overlevende etter fem ar),
eller negative formuleringer (Loss framing, f.eks. antall dgde etter fem ar). Brukerne av HI kan pavirkes av en ensidig
positiv eller negativ belysning av effektene, noe som vil vaere til hinder for at brukeren skal ta et informert valg. Dette
kriteriet vurderer om HI benytter seg av begge mulige kommunikasjonsmetoder (Gain og Loss Framing). Dette vil bidra
til & unnga en forvrengning av informasjonen. Dersom nytteverdi eller risiko ikke blir omtalt eller kvantifisert (tallfestet),
mangler det ogsd Gain og Loss Framing.

GOOD PRACTICE EKSEMPEL:

Av 1000 personer som leverer avferingspreve hvert andre ar gjennom 10 ar, vil én person ha nytte av denne praven ved
at han eller hun unngar & de av tarmkreft, oqg altsa fortsatt er i live.

VURDERING:
O Det er utelukkende brukt enten Gain eller Loss Framing.
O Gain og Loss Framing blir kombinert i enkelte utsagn.
O Gain og Loss Framing blir systematisk brukt i alle utsagn som er tallfestet.
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Oppsummering evaluering

Vurderinger av de enkelte kriteriene kan fgyes inn i tabellen nedenfor slik at du far oversikt over styrker og svakheter
ved helseinformasjonen. Ved bruk eller deling av helseinformasjonsmateriell, vaer bevisst pa at ikke-oppfylte kriterier
som kan gjgre det vanskelig a foreta informerte helsevalg.

Quelle/Link:
Kate- Kriteriet Evaluering
gori ikke ikke delvis oppfylt

anvendelig oppfylt oppfylt

m Malgruppen for HI er klart definert O O
Det blir tydelig poengtert at formdlet med Hl er a fremme
: - O O O
et informert valg om en konkret problemstilling
Forfatterne bak HI er oppgitt O O O
Det er oppgitt hvem som har finansiert HI O O
Interessekonflikter og evt. handtering av disse er oppgitt O O
Dato for publisering og oppdateringer er oppgitt O O O
Kildene til HI er oppgitt O O O
Informasjonen i HI er basert pa systematiske sgk, og
: . : . O O O
tilstrekkelig informasjon om sgkene er gitt
Den helserelaterte problemstillingen blir forklart O O
Valgalternativene blir nevnt og forklart O O O
HI informerer om stokastisk usikkerhet O O
48 Det naturlige forlgpet av en sykdom (eller i tilfelle
diagnostisk problemstilling: prevalensen av en sykdom) O O
blir presentert pa en tilfredsstillende mate
LJi#2 Nytteverdien ved alternativene blir presentert pa en
) . ) O O
tilfredsstillende mate
(/£ Skaden som falger med tiltakene blir presentert pa en
: : O O
tilfredsstillende mate
V2125 Ved diagnostiske problemstillinger: Informasjon om testens
: . : . O O O
egenskaper blir presentert pa en tilfredsstillende mate
HI er ngytralt formulert O O
Ingen bruk av narrativer O O
Bruk av egnede diagrammer O O O O
Opplysninger om nytteverdi og skaden blir supplert av
. : @) O O
komplementaere utsagn (Gain Loss Framing)
AbkUrzungen: D = Definisjioner, T = Transparenz, | = Innhold, P = Presentasjon
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