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og enskverdigt i hejere grad at inddrage eudaimonistiske
elementer i maling af livskvalitet.

Faktisk findes der en gennemarbejdet mulighed herfor
med en procedure for individuel bestemmelse af livskvalitet,
hvor den enkelte person udvelger seks omrader, som findes
mest afgorende for personlig livskvalitet, giver dem en vaegt-
ning og tager stilling til graden af opfyldelse heraf pa det pa-
geldende tidspunkt [9]. Der kan tenkes situationer, hvor den
subjektive hedonistisk livskvalitet er veesentlig forringet, men
den eudaimonistiske livskvalitet i hoj grad er bevaret.

Bdde WHO-5 og MDI havde en hej 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
veerdi <30% blev 85% af de patienter, som fik en udskrivnings-
diagnose inden for diagnosegruppe DF32,0- 34,9, identificeret.
Nér de herefter svarede pd MD], fik patienter, som 14 pad >25 i
90%, en udskrivningsdiagnose i det samme omrade. Dette
forekommer at vaere et godt udgangspunkt pa et omréde,

hvor der har varet vaesentlig tendens til underdiagnosticering.

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

Generelt blev der, som det ses i Tabel 1, opndet en bedring
i livskvalitet under indleeggelsen pa 32 point og en reduktion i
depressionsscoring pa 16 point. Disse parametre kan anven-
des til bedemmelse 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-
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brug eller en organisk sikker arsag, er hoveddiagnosen inden
for DF0, DF1 eller DF2. Derudover ses der ogsa patienter iser
fra gruppen af personlighedsforstyrrelser DF6 med en depres-
sionsscoring. Ogsa her kan der vere tale om komorbiditet,
som dog traeder i baggrunden i forhold til de personligheds-
massige konstaterede faktorer.

Den heje grad af negativ korrelation mellem metoderne
kan tages som indikator for, at livskvalitet som sit afgerende
indhold har fraveer af depressionssymptomer.
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Livskvalitetsmal og bern

Lektor Mikael Thastum

Aarhus Universitet, Psykologisk Institut,
Sundhedspsykologisk Forskningsenhed

Indtil for nylig har den altovervejende forskning i helbreds-
relateret livskvalitet (HRQoL) varet foretaget med voksne
populationer, og anvendelse af livskvalitetsmaling hos bern
og unge i savel den kliniske praksis som i forbindelse med
kliniske forsag horer fortsat til undtagelsen. I en oversigt fra
2004 blev der fundet blot 18 kliniske forseg med bern og
unge, hvori HRQoL-maélinger blev inddraget [1], og til dato

har man kun i et studie undersogt gennemforlighed og brug-
barhed af standardiseret HRQoL-maling i pzediatrisk klinisk
praksis [2].

Selv om der ikke er generel enighed om, hvorledes
HRQoL defineres, er det felles for de fleste definitioner, at
HRQoL for det forste 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.

Formalet med denne artikel er at give en kort introduktion
til mulige anvendelsesomrader, typer af instrumenter og ser-
lige forhold, der gor sig gzeldende for livskvalitetsmaling hos
bern og unge.
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Legende bgrn ved Vesterhavet.

Anvendelse af mélinger af helbredsrelateret

livskvalitet hos bgrn og unge

I forhold til voksne patienter har brug af HRQoL-mélinger
vist sig at have gavnlig effekt pa laege- patient-kommunika-
tionen og patienttilfredsheden, ligesom information om pa-
tientens HRQoL har haft betydning for den kliniske beslut-
ningstagen i relation til medicinzendringer, henvisninger til
andre specialister etc. Leeger, som har adgang til HRQoL-
malinger, har en signifikant hojere detektionsrate for psyko-
sociale og funktionelle problemer hos patienten.

Der findes endnu ikke randomiserede kontrollerede
studier, hvori man har undersogt effekten af brug af HRQoL-
mal pd kommunikation og patienttilfredshed i den p=diatri-
ske population. Resultaterne af forskning tyder pd en stigning
af psykosociale problemer hos bern, der ses i den pzediatriske
konsultation, men samtidig tyder det pd, at mange af disse
problemer ikke bliver opdaget [3]. Brug af HRQoL- malinger
som standardscreeningsinstrument i den paediatriske praksis
kunne formentlig afdeekke en reekke problemomréder, der nu
bliver overset.

Der er brug for yderligere undersogelser, der kan belyse,
om rutinemassig brug af HRQoL-instrumenter i den padia-
triske praksis vil kunne forbedre den kliniske beslutningstagen
og fore 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
ikliniske forsog, og der findes i dag HRQoL- instrumenter, der
lever op til de nedvendige psykometriske og kliniske standar-

der, siledes at bern, foreldre og sundhedspersonel i frem-

tiden kan f3 den information, de behover for at foretage in-
formerede valg [4].

Typer af helbredsrelateret
livskvalitets-maleinstrumenter for barn og unge
Generiske HRQoL-instrumenter kan benyttes hos patienter
og patientgrupper med forskellige diagnoser samt hos raske
bern og kan derfor anvendes til sammenligning af livskvalitet
hos bern med forskellige diagnoser, til sammenligning af syge
og raske bern og til screening af raske bern. Med generiske
instrumenter maler man imidlertid ikke sygdomsspecifikke
symptomer, og de er derfor ikke s felsomme 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 male typer af funktion som i serlig grad teenkes at blive be-
rort af en bestemt sygdom (f.eks. smerter, trethed og kvalme).
Disse er typisk mere folsomme 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 pa tveers af diagnoser eller fungere som benchmarking
i forhold til raske born.

Da de sygdomsspecifikke HRQoL-mal typisk primaert an-
giver hyppigheden eller sveerhedsgraden af sygdomsspecifikke
belastninger (f.eks. smerter, angst ved blodprevetagninger eller
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Tabel 1. Eksempler pa generiske helbreds-
relateret livskvalitet (HRQoL)-instrumenter,
som findes pa dansk for bgrn og unge.

Respondenter Sygdomsspecifikke
Antal domaener Antal items (aldersgrupper) moduler
The Child Health 12: 87 (bgrn) Barn (10-18 &r) Ingen
Questionnaire-Child  Fysisk funktion 50 (foreeldre)  Forzeldre
Form 87 (CHQ-CF87) Rolle/emotionel (til barn 5-18 ar)
Rolle/adfeerd
Rolle/fysisk
Smerter
Generel adfeerd
Mentalt helbred
Selvopfattelse
Opfattelse af helbred
Forandringer i helbred
Familieaktiviteter
Familiesammenhang
Pediatric Quality of ~ 4: 23 Barn (5-7 ar, 9:
Life Inventory 4.0 Fysisk funktion 8-12 ar, Astma
(PedQL 4.0) Emotionel funktion 13-18 ar) Hjernetumor
Social funktion Foreeldre (til barn  Cancer
Skole funktion 2-4 ar, 5-7 ar, Hjertesygdom
Ekstra moduler: 8-12 &r, 13-18 ar) Diabetes
Familiefunktion Treethed
Treethed Smerte
Tilfredshed med Reumatologiske
behandlingen lidelser
Cerebral parese
The Revised Children 6/7: 24 Barn (4-7 ar, 54
Quality of Life- Fysisk wellbeing 8-11 ar, Astma
Questionnaire Emotionel wellbeing 12-16 ar) Atopisk dermatitis
(KINDL-R) Selvopfattelse Foreeldre Cancer

Familie (til barn 4-16 &r)  Diabetes
Venner Adipositas
Skole

Sygdom

Tabel 2. Eksempler pa spgrgsmal til 8-12-arige bern fra Pediatric Quality
of Life Inventory 4.0.

Generisk modul

Jeg har ondt eller har smerter

Jeg er bange

De andre bgrn driller mig

Jeg har sveert ved at lave alle mine lektier

Artritismodul

Jeg har ondt i led og/eller i muskler

Jeg har sveert ved at beaere min skoletaske

Jeg bliver bange, nar jeg skal have taget blodpraver

Jeg bekymrer mig om min gigt

Det er sveert for mig at forteelle lzegerne eller sygeplejerskerne, hvordan jeg
faler

Diabetesmodul

Jeg er treet eller udmattet

Det ger ondt at male blodsukker eller tage insulin
Det er sveert for mig at spise mellemmaltider

Jeg bekymrer mig om senkomplikationer

Det er sveert for mig at forklare min sygdom til andre

bivirkninger ved medicin), er der i litteraturen generel enighed
om, at bdde generiske og sygdomsspecifikke HRQoL- instru-
menter ber anvendes samtidig for at fi en si 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-
effektstorrelser mellem HRQoL og glykeret heemoglobin hos
bern og unge med diabetes. Inkludering af HRQoL-mal i den
Kkliniske praksis er et middel, hvormed man kan tilvejebringe
en mere omfattende vurdering af patientens funktion igen-
nem multiple livsdomaner. HRQoL- maling 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.

Serlige forhold ved malinger af helbredsrelateret
livskvalitet hos bgrn og unge
Der findes nu en rakke generiske og sygdomsspecifikke
HRQoL-instrumenter, der er specifikt udviklet til born og
unge, og hvis psykometriske egenskaber med hensyn til re-
liabilitet og validitet synes at veere tilfredsstillende [7]. Tabel 1
viser eksempler pa generiske instrumenter, der er oversat til
dansk. Tabel 2 viser eksempler pa spergsmal til bernene.

En reekke serlige forhold ger sig geldende ved brug af
HRQoL-instrumenter hos bern og unge.

HRQoL-instrumentet skal kunne méle barnets unikke
perspektiv pd, hvordan sygdommen pavirker 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 forstd og svare pd items, 2) antal og format af svar-
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mulighederne, 3) barnets evne til at genkalde sig information
og 4) indholdet i de domzner, der males [4].

For at tage hensyn til berns udviklingsmaessige forskelle
har man udviklet aldersgraduerede versioner af flere HRQoL-
instrumenter, ved som f.eks. i The Childhood Astma Ques-
tionnaire til zeldre bern at benytte leengere instrumenter med
flere svarmuligheder og mere komplekse HRQoL-domzner.
Denne metode har den ulempe, at data ikke umiddelbart kan
sammenlignes eller adderes pa tvers af aldersgrupper, fordi
skalaerne indeholder forskellige antal items og domzener.

En alternativ strategi er anvendt i PedsQL 4.0, hvor der findes
versioner for aldersgrupperne 5-7 ar, 8-12 ar og 13-18 ar, men
hvor domanerne og karakteren af spergsmalene er ens for
alle aldersgrupper, hvilket muligger sammenligninger pa
tvers af alder. Med hensyn til hvor tidligt bern meningsfuldt
kan besvare instrumenterne, har man i nyere undersogelser
pavist, at born fra femarsalderen reliabelt og validt kan be-
svare HRQoL-relaterede items omhandlende fysisk, emotio-
nel, social og skolemassig funktion, under forudsztning af at
sporgsmalene og svarformatet er formuleret alderssvarende
[8]. For yngre bern ber der siledes vere ferre svarmuligheder,
evt. knyttet til en ansigtsskala.

Nogle bern kan ikke selv rate deres HRQoL, fordi de er for
unge, fysisk syge eller handikappede. For disse bern er den
eneste made at f3 information om deres HRQoL pa at bruge
en stedfortraeder, typisk den ene forzlder. I en metaanalyse
over graden af overensstemmelse mellem borns selvrappor-
tering og foreldres stedfortreederrapportering af forskellige
aspekter af HRQoL viste der sig at veere rimelig enighed mel-
lem berns og forzeldres rapportering vedrerende domzner,
der omhandlede observerbare funktioner som fysisk aktivitet
og forskellige sygdomssymptomer, men beskeden grad af
enighed mellem berns og forzldres rapportering af domzaner,
som var sverere at observere, som f.eks. social og emotionel
funktion [9]. Bern har tendens til at rapportere dérligere fysisk
funktion end deres forzldre, mens forzldrene tenderer til at
rapportere lavere HRQoL-scorer end deres bern pd domaener
som social og emotionel funktion. Da patientens subjektive
perspektiv er et afgorende kriterium for definitionen pa
HRQoL, og da forzldres stedfortreederrapport typisk kun kan
forklare 10-25% af variansen af barnets selvrapport, ma det
primaere HRQoL-mal vere barnets egen selvrapportering,
og forzeldres rapportering ber ikke erstatte barnets egen rap-
portering. Der er desuden en reekke ulemper ved at bruge for-
2ldrenes oplysninger alene. Det kan vere svert at afgore,
hvem af forzldrene rapporten skal indhentes fra. Det er sand-
synligt, at foreeldrenes oplysninger om barnet vil vaere farvet
af, hvordan de selv er pavirkede af barnets tilstand. Det er ikke
altid indlysende, at forzldrene er de mest oplagte stedfortre-
dere for barnet, der maske tilbringer mere tid med en lzrer el-
ler et andet familiemedlem, som derfor har en storre indsigt i
barnets psykologiske og sociale funktion [10]. Forzldres sted-
fortraederrapport kan imidlertid udgere et veerdifuldt supple-

Faktaboks

Der findes nu bade generiske og sygdomsspecifikke
helbredsrelateret livskvalitet (HRQoL)-instrumenter, der er
udviklet specielt til brug for bgrn og unge og er tilgeenge-
lige pa dansk

Bgrn kan reliabelt og validt selvrapportere om HRQoL helt
ned til femarsalderen

Rutinemeessig brug af HRQoL-instrumenter hos bgrn og
unge i klinikken vil formentlig have positiv effekt pa pa-
tient-behandler-kommunikationen, patient- og foreeldre-
tilfredsheden og behandlingsresultatet, ligesom instru-
menterne med fordel vil kunne bruges i kliniske forsgg

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

ment til barnet selvrapport, og den kan vere nedvendig at
indhente i de tilfzelde, hvor barnet ikke selv kan rapportere.
Selv om den generelle definition pA HRQoL (individets
oplevelse af fysisk, psykologisk og social funktion) ogsa
galder for bern og unge, er den konkrete betydning af disse
funktionsdomener anderledes for barn 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 ovrige omgivelser, bidrager formentlig til berns
HRQoL i hojere grad end det er tilfzeldet for voksne og me-
dierer betydningen af sygdom og behandling for barnet [10].
Det er derfor vigtigt, at generiske HRQoL- instrumenter for
bern og unge indeholder sporgsmal om barnets oplevelse af
samver med venner, skoleaktiviteter og familien, samt at syg-
domsspecifikke HRQoL- instrumenter refererer til kontekster,
som er relevante for bern, som f.eks. at kore pa cykel eller at
lege i frikvarteret. I klinikken er der ofte begraenset tid til pa-
tientkontakt, og yngre bern kan traettes ved for mange
sporgsmal. Korte og patientvenlige instrumenter, som kraever
ingen eller minimal assistance, er derfor at foretreekke. Den
tidsperiode, barnet bedes om at genkalde sig, nar det besvarer
et item, ber tilpasses barnets alder. Typisk varierer den fra fire
uger for de storste bern til en uge for de yngste bern. Med
henblik pa at kunne fortolke HRQoL-resultater og zendringer
over tid mellem patienter og for den enkelte patient ber der
foreligge normer for savel generiske som sygdomsspecifikke
mal. S& vidt vides findes der endnu ingen danske normer for
HRQoL-instrumenter for bern og unge.
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Helbredsrelateret livskvalitet ved krzeft
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Resume

1 denne artikel gennemgés metoder, erfaringer og resultater fra
livskvalitetsforskningen pa kreeftomradet, og der opstilles anbefa-
linger. Forskningen har omfattet deskriptive undersggelser, ende-
mal i kliniske undersggelser, prognostiske studier og klinisk an-
vendelse af livskvalitetsskemaer. Der vurderes at veere behov for
yderligere livskvalitetsundersggelser ved alle kreeftformer og
-behandlinger, men de bgr kun foretages, nar de tilstraekkelige
resurser er til stede, da kun velgennemfgrte studier er af veaerdi.

Bade kraft og behandlingen af kreeft i form af bl.a. kirurgi,
kemoterapi og stralebehandling kan pavirke mange sider af
patientens liv.

Forskningen i helbredsrelateret livskvalitet (HRLK) inden
for kreeft har haft en raekke forskellige formal. T deskriptive
undersegelser har man belyst, hvordan livskvaliteten pavirkes
af forskellige kraeftformer og behandlinger. I klinisk kontrolle-
rede undersogelser har livskvalitetsmalinger enten veret et
supplement til de »objektive variable« (typisk overlevelse eller
tumorrespons) eller - noget sjzldnere - varet anvendt som
primere endemal. I prognostiske undersogelser har man testet
livskvalitetsvariable som praediktorer for recidiv og overle-
velse. I undersogelser i klinisk praksis har man belyst, om livs-
kvalitetssporgeskemaer kan bruges til at tilfore leege- patient-
kontakten informationer, der forer til gevinster for patienten.

Denne artikel har til formal at gennemga metoder, erfarin-
ger og resultater ved maling af HRLK pa kraeftomradet.

Metoder til maling af livskvalitet i kreeftbehandlingen

Der er anvendt flere hundrede forskellige spergeskemaer i
kreeftundersogelser, 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 nzer-
mere nedenfor. Andre meget anvendte spergeskemaer ud-
viklet til kreeftpatienter er Functional Living Index- Cancer
(FLIC) [4], Quality of Life Index (QLI) [5] og Rotterdam
Symptom Checklist (RSCL) [6]. Desuden anvendes der mere
specifikke spergeskemaer, f.eks. Hospital Anxiety and De-
pression Scale [7]. Til undersogelser af langtidsoverlevere an-
vendes der ofte det generelle sporgeskema SF- 36 [8], hvormed
man maler fysisk og psykisk helbred og begransninger.

Biade EORTC QLQ-C30 og FACT-G udgeres af en fast
»kerne« af generelle spergsmal, der kan suppleres med diag-
nose- og symptomspecifikke moduler [9]. Siledes anvendes
der f.eks. ved lungekraft et grundskema og det tilherende
lungekraeftmodul.

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

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



