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og ønskværdigt i højere grad at inddrage eudaimonistiske 
elementer i måling af livskvalitet.

Faktisk findes der en gennemarbejdet mulighed herfor 
med en procedure for individuel bestemmelse af livskvalitet, 
hvor den enkelte person udvælger seks områder, som findes 
mest afgørende for personlig livskvalitet, giver dem en vægt-
ning og tager stilling til graden af opfyldelse heraf på det på-
gældende tidspunkt [9]. Der kan tænkes situationer, hvor den 
subjektive hedonistisk livskvalitet er væsentlig forringet, men 
den eudaimonistiske livskvalitet i høj grad er bevaret. 

Både WHO-5 og MDI havde en høj grad af sensitivitet 
med hensyn til at identificere de patienter, som ved udskrivel-
sen fik en depressionsdiagnose i gruppen DF32,0-DF34,9. 

Ved anvendelse af WHO-5 som screeningsinstrument med 
værdi <30% blev 85% af de patienter, som fik en udskrivnings-
diagnose inden for diagnosegruppe DF32,0-34,9, identificeret. 
Når de herefter svarede på MDI, fik patienter, som lå på >25 i 
90%, en udskrivningsdiagnose i det samme område. Dette 
forekommer at være et godt udgangspunkt på et område, 
hvor der har været væsentlig tendens til underdiagnosticering.

Specificiteten blev mindre, idet en gruppe patienter fra de 
omliggende diagnosegrupper sandsynligvis havde komorbidi-
tet med hensyn til depressiv fænomenologi.

Generelt blev der, som det ses i Tabel 1, opnået en bedring 
i livskvalitet under indlæggelsen på 32 point og en reduktion i 
depressionsscoring på 16 point. Disse parametre kan anven-
des til bedømmelse af samlet behandlingskvalitet og udvikling 
heri, f.eks. i forbindelse med specialisering af behandlings-
tilbuddet i psykiatrien.

Det hierarkiske princip i ICD-10 betyder i sig selv, at hvis 
der forekommer opfyldte psykosekriterier, kriterier for mis-

brug eller en organisk sikker årsag, er hoveddiagnosen inden 
for DF0, DF1 eller DF2. Derudover ses der også patienter især 
fra gruppen af personlighedsforstyrrelser DF6 med en depres-
sionsscoring. Også her kan der være tale om komorbiditet, 
som dog træder i baggrunden i forhold til de personligheds-
mæssige konstaterede faktorer. 

Den høje grad af negativ korrelation mellem metoderne 
kan tages som indikator for, at livskvalitet som sit afgørende 
indhold har fravær af depressionssymptomer.
SummaryHenrik Folker & Anna Paldam Folker:WHO-5 as a simple method for measuring quality of life in daily psychiatric clinicsUgeskr Læger 2008;170(10):9- 12Introduction:WHO-5 is a questionnaire for self-administration developed to evaluate well-being and quality of life. It is documented that a score of <50 is often related to a depressive state. In this investigation it is used to evaluate the general quality of life and changes hereof during treatment of patients from all diagnostic groups of psychiatry.Materials and methods: The questionnaire was administered at admission and discharge to 377 patients in psychiatric wards. Another questionnaire MDI (major depression inventory) was used as a supplement. Results: By using the WHO- 5 questionnaire in the psychosis group a progress in quality of life from 32 to 58 was obtained. In the affective group the progress was from 20 to 52. The method had a high sensitivity in its ability to discover the patients who were given a discharge diagnosis of de-pression. Specificity was lower. WHO-5 could be used to measure the effect of treatment with different psychopharmacological treatments.Conclusion: WHO- 5 can be used as a general measure of well- being and quality of life and it is demonstrated how different treatments can be evaluated. According to a philosophical analysis of the concept of quality of life, WHO- 5 mainly covers the hedonistic aspects. The WHO- 5 question-naire is quite simple and most patients understand the concept immediately. It takes only a few minutes to answer the questionnaire. 
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Livskvalitetsmål og børn

StatusartikelLektor Mikael Thastum
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Indtil for nylig har den altovervejende forskning i helbreds-
relateret livskvalitet (HRQoL) været foretaget med voksne 
populationer, og anvendelse af livskvalitetsmåling hos børn 
og unge i såvel den kliniske praksis som i forbindelse med 
kliniske forsøg hører fortsat til undtagelsen. I en oversigt fra 
2004 blev der fundet blot 18 kliniske forsøg med børn og 
unge, hvori HRQoL-målinger blev inddraget [1], og til dato 

har man kun i et studie undersøgt gennemførlighed og brug-
barhed af standardiseret HRQoL-måling i pædiatrisk klinisk 
praksis [2]. 

Selv om der ikke er generel enighed om, hvorledes 
HRQoL defineres, er det fælles for de fleste definitioner, at 
HRQoL for det første er subjektiv og derfor om muligt skal 
vurderes ud fra patientens perspektiv og for det andet er en 
multidimensionel konstruktion, der som minimum indehol-
der en fysiologisk, en psykologisk og en social komponent. 

Formålet med denne artikel er at give en kort introduktion 
til mulige anvendelsesområder, typer af instrumenter og sær-
lige forhold, der gør sig gældende for livskvalitetsmåling hos 
børn og unge.
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Anvendelse af målinger af helbredsrelateret
livskvalitet hos børn og unge
I forhold til voksne patienter har brug af HRQoL-målinger 
vist sig at have gavnlig effekt på læge-patient-kommunika-
tionen og patienttilfredsheden, ligesom information om pa-
tientens HRQoL har haft betydning for den kliniske beslut-
ningstagen i relation til medicinændringer, henvisninger til 
andre specialister etc. Læger, som har adgang til HRQoL-
målinger, har en signifikant højere detektionsrate for psyko-
sociale og funktionelle problemer hos patienten.

Der findes endnu ikke randomiserede kontrollerede 
studier, hvori man har undersøgt effekten af brug af HRQoL-
mål på kommunikation og patienttilfredshed i den pædiatri-
ske population. Resultaterne af forskning tyder på en stigning 
af psykosociale problemer hos børn, der ses i den pædiatriske 
konsultation, men samtidig tyder det på, at mange af disse 
problemer ikke bliver opdaget [3]. Brug af HRQoL-målinger 
som standardscreeningsinstrument i den pædiatriske praksis 
kunne formentlig afdække en række problemområder, der nu 
bliver overset. 

Der er brug for yderligere undersøgelser, der kan belyse, 
om rutinemæssig brug af HRQoL- instrumenter i den pædia-
triske praksis vil kunne forbedre den kliniske beslutningstagen 
og føre til forbedringer i patienternes resultater over tid.

Vurdering af fordele eller ulemper ved ny medicin eller 
terapier ud fra patientens perspektiv er en vigtig komponent 
i kliniske forsøg, og der findes i dag HRQoL- instrumenter, der 
lever op til de nødvendige psykometriske og kliniske standar-

der, således at børn, forældre og sundhedspersonel i frem-
tiden kan få den information, de behøver for at foretage in-
formerede valg [4].

Typer af helbredsrelateret 
livskvalitets-måleinstrumenter for børn og unge
Generiske HRQoL- instrumenter kan benyttes hos patienter 
og patientgrupper med forskellige diagnoser samt hos raske 
børn og kan derfor anvendes til sammenligning af livskvalitet 
hos børn med forskellige diagnoser, til sammenligning af syge 
og raske børn og til screening af raske børn. Med generiske 
instrumenter måler man imidlertid ikke sygdomsspecifikke 
symptomer, og de er derfor ikke så følsomme for forandringer 
i symptomer, der er relateret til en bestemt sygdom, og for 
bivirkninger af behandling af relevans for specifikke syg-
domsgrupper. 

Sygdomsspecifikke HRQoL- instrumenter er egnede til 
at måle typer af funktion som i særlig grad tænkes at blive be-
rørt af en bestemt sygdom (f.eks. smerter, træthed og kvalme). 
Disse er typisk mere følsomme over for effekten af kliniske 
interventioner og mere sensitive over for forandringer i hel-
bredsstatus og daglig funktion. Sygdomsspecifikke instrumen-
ter kan imidlertid ikke anvendes til sammenligning af livs-
kvalitet på tværs af diagnoser eller fungere som benchmarking 
i forhold til raske børn.

Da de sygdomsspecifikke HRQoL-mål typisk primært an-
giver hyppigheden eller sværhedsgraden af sygdomsspecifikke 
belastninger (f.eks. smerter, angst ved blodprøvetagninger eller 

Legende børn ved Vesterhavet.
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bivirkninger ved medicin), er der i litteraturen generel enighed 
om, at både generiske og sygdomsspecifikke HRQoL- instru-
menter bør anvendes samtidig for at få en så omfattende eva-
luering af patientens situation som muligt  [5, 6].

HRQoL adskiller sig fra kliniske udfald (som f.eks. syg-
dommens alvorlighedsgrad og funktionel status), og der er 
ofte kun beskedne korrelationer mellem kliniske udfald og 

HRQoL-scorer. F.eks. er der fundet beskedne korrelations-
effektstørrelser mellem HRQoL og glykeret hæmoglobin hos 
børn og unge med diabetes. Inkludering af HRQoL-mål i den 
kliniske praksis er et middel, hvormed man kan tilvejebringe 
en mere omfattende vurdering af patientens funktion igen-
nem multiple livsdomæner. HRQoL-måling af unge diabe-
tikere ville f.eks. kunne give information om eventuel nedsat 
emotionel og social livskvalitet i forbindelse med et intensivt 
behandlingsregimen hos nogle patienter.

Særlige forhold ved målinger af helbredsrelateret 
livskvalitet hos børn og unge
Der findes nu en række generiske og sygdomsspecifikke 
HRQoL- instrumenter, der er specifikt udviklet til børn og 
unge, og hvis psykometriske egenskaber med hensyn til re-
liabilitet og validitet synes at være tilfredsstillende [7]. Tabel 1 
viser eksempler på generiske instrumenter, der er oversat til 
dansk. Tabel 2 viser eksempler på spørgsmål til børnene.

En række særlige forhold gør sig gældende ved brug af 
HRQoL- instrumenter hos børn og unge.

HRQoL- instrumentet skal kunne måle barnets unikke 
perspektiv på, hvordan sygdommen påvirker barnets daglige 
liv. Det er derfor vigtigt, at instrumentet er tilpasset barnets al-
ders-  og udviklingsniveau med hensyn til: 1) barnets kognitive 
evner for at forstå og svare på items, 2) antal og format af svar-

   Respondenter Sygdomsspecifikke
 Antal domæner Antal items (aldersgrupper) moduler

The Child Health 12: 87 (børn) Barn (10-18 år) Ingen
Questionnaire-Child Fysisk funktion 50 (forældre) Forældre
Form 87 (CHQ-CF87) Rolle/emotionel  (til barn 5-18 år)
 Rolle/adfærd
 Rolle/fysisk
 Smerter
 Generel adfærd
 Mentalt helbred
 Selvopfattelse
 Opfattelse af helbred
 Forandringer i helbred
 Familieaktiviteter
 Familiesammenhæng

Pediatric Quality of  4: 23 Barn (5-7 år,  9:
Life Inventory 4.0  Fysisk funktion  8-12 år,  Astma
(PedQL 4.0) Emotionel funktion  13-18 år) Hjernetumor
 Social funktion  Forældre (til barn  Cancer
 Skole funktion  2-4 år, 5-7 år,  Hjertesygdom
 Ekstra moduler:  8-12 år, 13-18 år) Diabetes
 Familiefunktion   Træthed
 Træthed   Smerte
 Tilfredshed med    Reumatologiske
 behandlingen   lidelser
    Cerebral parese

The Revised Children 6/7: 24 Barn (4-7 år,  5:
Quality of Life-  Fysisk wellbeing  8-11 år,  Astma
Questionnaire Emotionel wellbeing  12-16 år) Atopisk dermatitis
(KINDL-R) Selvopfattelse  Forældre Cancer
 Familie  (til barn 4-16 år) Diabetes
 Venner   Adipositas
 Skole
 Sygdom

Tabel 1. Eksempler på generiske helbreds-
relateret livskvalitet (HRQoL)-instrumenter, 
som findes på dansk for børn og unge.

Tabel 2. Eksempler på spørgsmål til 8-12-årige børn fra Pediatric Quality 
of Life Inventory 4.0.

Generisk modul
Jeg har ondt eller har smerter
Jeg er bange
De andre børn driller mig
Jeg har svært ved at lave alle mine lektier

Artritismodul
Jeg har ondt i led og/eller i muskler
Jeg har svært ved at bære min skoletaske
Jeg bliver bange, når jeg skal have taget blodprøver
Jeg bekymrer mig om min gigt
Det er svært for mig at fortælle lægerne eller sygeplejerskerne, hvordan jeg 
føler

Diabetesmodul
Jeg er træt eller udmattet
Det gør ondt at måle blodsukker eller tage insulin
Det er svært for mig at spise mellemmåltider
Jeg bekymrer mig om senkomplikationer
Det er svært for mig at forklare min sygdom til andre
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mulighederne, 3) barnets evne til at genkalde sig information 
og 4) indholdet i de domæner, der måles [4].

For at tage hensyn til børns udviklingsmæssige forskelle 
har man udviklet aldersgraduerede versioner af flere HRQoL-
instrumenter, ved som f.eks. i The Childhood Astma Ques-
tionnaire til ældre børn at benytte længere instrumenter med 
flere svarmuligheder og mere komplekse HRQoL-domæner. 
Denne metode har den ulempe, at data ikke umiddelbart kan 
sammenlignes eller adderes på tværs af aldersgrupper, fordi 
skalaerne indeholder forskellige antal items og domæner. 
En alternativ strategi er anvendt i PedsQL 4.0, hvor der findes 
versioner for aldersgrupperne 5-7 år, 8-12 år og 13-18 år, men 
hvor domænerne og karakteren af spørgsmålene er ens for 
alle aldersgrupper, hvilket muliggør sammenligninger på 
tværs af alder. Med hensyn til hvor tidligt børn meningsfuldt 
kan besvare instrumenterne, har man i nyere undersøgelser 
påvist, at børn fra femårsalderen reliabelt og validt kan be-
svare HRQoL-relaterede items omhandlende fysisk, emotio-
nel, social og skolemæssig funktion, under forudsætning af at 
spørgsmålene og svarformatet er formuleret alderssvarende 
[8]. For yngre børn bør der således være færre svarmuligheder, 
evt. knyttet til en ansigtsskala.

Nogle børn kan ikke selv rate deres HRQoL, fordi de er for 
unge, fysisk syge eller handikappede. For disse børn er den 
eneste måde at få information om deres HRQoL på at bruge 
en stedfortræder, typisk den ene forælder. I en metaanalyse 
over graden af overensstemmelse mellem børns selvrappor-
tering og forældres stedfortræderrapportering af forskellige 
aspekter af HRQoL viste der sig at være rimelig enighed mel-
lem børns og forældres rapportering vedrørende domæner, 
der omhandlede observerbare funktioner som fysisk aktivitet 
og forskellige sygdomssymptomer, men beskeden grad af 
enighed mellem børns og forældres rapportering af domæner, 
som var sværere at observere, som f.eks. social og emotionel 
funktion [9]. Børn har tendens til at rapportere dårligere fysisk 
funktion end deres forældre, mens forældrene tenderer til at 
rapportere lavere HRQoL-scorer end deres børn på domæner 
som social og emotionel funktion. Da patientens subjektive 
perspektiv er et afgørende kriterium for definitionen på 
HRQoL, og da forældres stedfortræderrapport typisk kun kan 
forklare 10-25% af variansen af barnets selvrapport, må det 
primære HRQoL-mål være barnets egen selvrapportering, 
og forældres rapportering bør ikke erstatte barnets egen rap-
portering. Der er desuden en række ulemper ved at bruge for-
ældrenes oplysninger alene. Det kan være svært at afgøre, 
hvem af forældrene rapporten skal indhentes fra. Det er sand-
synligt, at forældrenes oplysninger om barnet vil være farvet 
af, hvordan de selv er påvirkede af barnets tilstand. Det er ikke 
altid indlysende, at forældrene er de mest oplagte stedfortræ-
dere for barnet, der måske tilbringer mere tid med en lærer el-
ler et andet familiemedlem, som derfor har en større indsigt i 
barnets psykologiske og sociale funktion [10]. Forældres sted-
fortræderrapport kan imidlertid udgøre et værdifuldt supple-

ment til barnet selvrapport, og den kan være nødvendig at 
indhente i de tilfælde, hvor barnet ikke selv kan rapportere.

Selv om den generelle definition på HRQoL (individets 
oplevelse af fysisk, psykologisk og social funktion) også 
gælder for børn og unge, er den konkrete betydning af disse 
funktionsdomæner anderledes for børn og unge end for 
voksne og varierer efter barnets alder. De sociale kontekster, 
som barnet er en del af, nemlig familien, venner, skolen, og 
barnets øvrige omgivelser, bidrager formentlig til børns 
HRQoL i højere grad end det er tilfældet for voksne og me-
dierer betydningen af sygdom og behandling for barnet [10]. 
Det er derfor vigtigt, at generiske HRQoL- instrumenter for 
børn og unge indeholder spørgsmål om barnets oplevelse af 
samvær med venner, skoleaktiviteter og familien, samt at syg-
domsspecifikke HRQoL- instrumenter refererer til kontekster, 
som er relevante for børn, som f.eks. at køre på cykel eller at 
lege i frikvarteret. I klinikken er der ofte begrænset tid til pa-
tientkontakt, og yngre børn kan trættes ved for mange 
spørgsmål. Korte og patientvenlige instrumenter, som kræver 
ingen eller minimal assistance, er derfor at foretrække. Den 
tidsperiode, barnet bedes om at genkalde sig, når det besvarer 
et item, bør tilpasses barnets alder. Typisk varierer den fra fire 
uger for de største børn til en uge for de yngste børn. Med 
henblik på at kunne fortolke HRQoL-resultater og ændringer 
over tid mellem patienter og for den enkelte patient bør der 
foreligge normer for såvel generiske som sygdomsspecifikke 
mål. Så vidt vides findes der endnu ingen danske normer for 
HRQoL- instrumenter for børn og unge. 
SummaryMikael Thastum:Pediatric health- related quality of lifeUgeskr Læger 2008;170(10):12-14Pediatric health- related quality of life (HRQoL) assessment has increased during the last decade. However, the use of HRQoL measures in paediatric clinics and in paediatric clinical trials is still 

limited. There are valid and reliable generic and disease- specific paediatric HRQoL measures in Danish, and HRQoL self reports can be obtained from children as young as 5- years old. Routine implementation of HRQoL measures in paediatric clinics might improve patient- physician commu-

nication, patient and parent satisfaction as well as clinical outcome. Both generic and disease- specific instruments should be used, and paediatric HRQoL norms need to be established in Denmark.
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Der findes nu både generiske og sygdomsspecifikke 
 helbredsrelateret livskvalitet (HRQoL)-instrumenter, der er 
udviklet specielt til brug for børn og unge og er tilgænge-
lige på dansk

Børn kan reliabelt og validt selvrapportere om HRQoL helt 
ned til femårsalderen

Rutinemæssig brug af HRQoL-instrumenter hos børn og 
unge i klinikken vil formentlig have positiv effekt på pa-
tient-behandler-kommunikationen, patient- og forældre-
tilfredsheden og behandlingsresultatet, ligesom instru-
menterne med fordel vil kunne bruges i kliniske forsøg

Det anbefales at benytte en kombination af generiske og 
sygdomsspecifikke instrumenter

Der er brug for at etablere danske normer for de mest vel-
egnede instrumenter
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Resume
I denne artikel gennemgås metoder, erfaringer og resultater fra 
livskvalitetsforskningen på kræftområdet, og der opstilles anbefa-
linger. Forskningen har omfattet deskriptive undersøgelser, ende-
mål i kliniske undersøgelser, prognostiske studier og klinisk an-
vendelse af livskvalitetsskemaer. Der vurderes at være behov for 
yderligere livskvalitetsundersøgelser ved alle kræftformer og 
-behandlinger, men de bør kun foretages, når de tilstrækkelige 
resurser er til stede, da kun velgennemførte studier er af værdi. 

Både kræft og behandlingen af kræft i form af bl.a. kirurgi, 
kemoterapi og strålebehandling kan påvirke mange sider af 
patientens liv. 

Forskningen i helbredsrelateret livskvalitet (HRLK) inden 
for kræft har haft en række forskellige formål. I deskriptive 
undersøgelser har man belyst, hvordan livskvaliteten påvirkes 
af forskellige kræftformer og behandlinger. I klinisk kontrolle-
rede undersøgelser har livskvalitetsmålinger enten været et 
supplement til de »objektive variable« (typisk overlevelse eller 
tumorrespons) eller – noget sjældnere – været anvendt som 
primære endemål. I prognostiske undersøgelser har man testet 
livskvalitetsvariable som prædiktorer for recidiv og overle-
velse. I undersøgelser i klinisk praksis har man belyst, om livs-
kvalitetsspørgeskemaer kan bruges til at tilføre læge-patient-
kontakten informationer, der fører til gevinster for patienten.

Denne artikel har til formål at gennemgå metoder, erfarin-
ger og resultater ved måling af HRLK på kræftområdet.

Metoder til måling af livskvalitet i kræftbehandlingen
Der er anvendt flere hundrede forskellige spørgeskemaer i 
kræftundersøgelser, men de to mest udbredte er hhv. Euro-
pean Organisation for Research and Treatment of Cancer 
(EORTC) QLQ-C30 [1, 2], som er mest udbredt i Europa, og 
Functional Assessment of Cancer Therapy Scale (FACT-G) 
[3], der mest er anvendt i USA. Disse skemaer beskrives nær-
mere nedenfor. Andre meget anvendte spørgeskemaer ud-
viklet til kræftpatienter er Functional Living Index-Cancer 
(FLIC) [4], Quality of Life Index (QLI) [5] og Rotterdam 
Symptom Checklist (RSCL) [6]. Desuden anvendes der mere 
specifikke spørgeskemaer, f.eks. Hospital Anxiety and De-
pression Scale [7]. Til undersøgelser af langtidsoverlevere an-
vendes der ofte det generelle spørgeskema SF-36 [8], hvormed 
man måler fysisk og psykisk helbred og begrænsninger.

Både EORTC QLQ-C30 og FACT-G udgøres af en fast 
»kerne« af generelle spørgsmål, der kan suppleres med diag-
nose-  og symptomspecifikke moduler [9]. Således anvendes 
der f.eks. ved lungekræft et grundskema og det tilhørende 
lungekræftmodul.

EORTC QLQ-C30 og modulerne er udviklet og valideret 
af den europæiske kræftforskningsorganisation (EORTC)’s 
Quality of Life Group [1, 9]. Der er scoringsprogrammer [2] og 
officielle oversættelser til 81 sprog [10-12]. Til palliativ indsats 
er der en forkortet udgave, som består af 15 af spørgsmålene 
[13]. 

FACT-G blev udviklet af David Cellas gruppe i USA, og 
der er tilsvarende udviklet scoringsvejledninger og foretaget 
oversættelser til mange sprog [14]. En sammenligning af de 


