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Er »livskvalitet« et relevant resultatmal

for neurorehabilitering?

Mads Ravnborg & overleege Lars Storr

Roskilde Sygehus, Neurologisk Afdeling

Af den seneste danske definition af rehabilitering (ved reha-
bilitering forstds enhver faglig indsats af rddgivende, oply-
sende, understottende, motiverende eller treningsmaessig
karakter rettet mod en borger og dennes sociale netvaerk med
henblik pa at begrense konsekvenserne af sygdom, ulykke
eller medfedte handikap med det mal at optimere borgerens
funktion og deltagelse i samfundet) fra en hvidbog om rehabi-
litering i Danmark [1] fremgar det, at mélene for rehabilitering
er »funktion« og »social deltagelse«. Tilslutter man sig denne
definition, er svaret pa titlens spergsmal »nej«. Ikke desto
mindre er forbedring eller understottelse af patientens guality
of life (QoL) intuitivt det ultimative mal for legegerningen,
og der er hos sundhedsmyndighederne i bade EU og USA et
onske om, at QoL indgar som resultatmal i kliniske forsog

[2, 3]. I denne artikel forseger vi at belyse anvendelsen af hel-
bredsrelateret livskvalitet (HRQoL) i neurorehabiliteringen og
at redegore for, om HRQoL som konstruktion er velegnet
som resultatmal for neurorehabilitering.

Neurorehabiliteringens baggrund
Rehabilitering som medicinsk disciplin udsprang af en vita-
listisk inspireret interesse for fysiske energiers helbredende
kraft i starten af 1900- tallet. I forbindelse med forste og anden
verdenskrig stod de krigende nationer med et hidtil uset antal
invaliderede borgere, og i 1945 anvendtes begrebet rehabili-
tering for forste gang i betegnelsen for en medicinsk organisa-
tion (the American Congress of Physical Medicine and Reha-
bilitation). »Neurorehabilitering« udvikledes forst til en selv-
steendig videnskabelig disciplin i den sidste del af 1900-tallet.
Séledes gav en Medline-sogning pa ordet nexrorehabilitation
mindre end ti hits pr. r i tiden for 1994, og samtidig fore-
komst af ordene evidence-based medicine og nenrorehabilitation
fandt vi forste gang i en artikel i 1994. I tiden frem til 2003 er
forekomsten af denne kombination 25-doblet [4].
Neurorehabiliteringen har indtil de seneste ar veret pree-
get af tesen om centralnervesystemets (CNS) manglende re-
generationsevne. Denne tese er nu blevet anfzegtet, idet man
med moderne billeddannende teknikker har afsleret betyde-
lig CNS- plasticitet efter veevsskade [5, 6]. Forstaelsen af det
biokemiske grundlag for plasticiteten og hvorledes dette vil
kunne manipuleres medikamentelt markerer en helt ny
dimension i neurorehabiliteringen.

En meget vasentlig del af rehabiliteringsprocessen og helt
afgorende for den skadede persons livskvalitet er adaptatio-
nen til de nye livsvilkdr. Denne proces kan ikke registreres
objektivt, og méling kraever brug af spergeskemaer, igennem
hvilke den enkelte persons oplevelse og praeferencer kommer
til udtryk.

Helbredsdimensioner ved kronisk sygdom

WHO udgav i 1980 The International Classification of Im-
pairment, Disability, and Handicap (ICIDH), der har gen-
nemgaet flere revisioner og nu betegnes International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) [7].
ICF udger en begrebsmassig ramme for beskrivelsen af kon-
sekvenserne af kronisk sygdom, hvorfor man i en vurdering
af HRQoL’s egnethed som resultatmal i neurorehabiliteringen
med fordel kan tage udgangspunkt i denne model. I ICF de-
fineres tre overordnede dimensioner: 1) legemlige funktioner
(impairment og symptomer), 2) aktivitet (tidligere benaevnt
disability) og 3) deltagelse (tidligere benaevnt handicap). Disse
dimensioner er indbyrdes athengige, som det fremgar af
Figur 1. Patologien forarsager ndringer i de legemlige funk-
tioner (symptomer og impairment), som betinger funktions-
begraensningen (Zisability), som er baggrunden for begraenset
social deltagelse (handicap). QoL- dimensionen indgir ikke i
ICF-modellen, men er tilfojet af forfatterne som en rent sub-
jektiv eksistentiel dimension, der sygdomsmeessigt kan pa-

Deltagelse
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Figur 1. Modificeret model af International Classification of Function (ICF). ICF-
dimensionernes relationer er markeret med pile. Quality of life-dimensionen er
tilfgjet som en rent subjektiv eksistentiel dimension, som er begrebsmaessigt ad-
skilt fra, men pévirkelig af helbredsmeessige forhold.
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virkes af symptomer (f.eks. smerter) eller begransningen i
»deltagelse«. Malinger, der er foretaget i den ovre del af dette
dimensionshierarki vil vaere langt mere »kontaminerede« af
kontekstuelle faktorer end malinger i den nedre del. Siledes
vil sociale begivenheder (f.eks. skilsmisse eller dedsfald i fa-
milien) kunne ndre en kronisk syg patients sociale deltagelse
og QoL radikalt. I en afprevning af en ny medicin, hvis formal
er at pavirke den patologiske proces, vil et effektsignal lettere
kunne opfanges ved maling af impairment end ved maling af
QoL eller social deltagelse. Omvendt ma effekten af neuro-
rehabilitering primeert forventes at veere malbar svarende til
social deltagelse og QoL.

Quality of life-maleinstrumenter
Instrumenter til méling af QoL kan opdeles i skalaer til maling
af generel QoL og helbredsrelateret livskvalitet (HRQoL). Den
generelle QoL er konceptuelt adskilt fra ICF-dimensionerne,
men er pavirkelig af 2ndringer i disse. HRQoL-malingsinstru-
menter, som typisk anvendes i sundhedsvidenskabelig forsk-
ning, kan opdeles i generiske instrumenter, hvilket betyder, at
sporgeskemaerne kan udfyldes meningsfuldt af sdvel syge som
raske (f.eks. SF-36) [8], og sygdomsspecifikke instrumenter, i
hvilke en del af spergsmalene kun giver mening for personer
med den pigzldende sygdom (f.eks. The Functional Assess-
ment of Multiple Sclerosis Quality of Life Instrument) [9].
Typisk opdeles HRQoL- méaleinstrumenter i 8- 10 dimen-
sioner. Saledes bestar SF-36 af 36 spergsmal, som kan opdeles
i otte dimensioner: 1) fysisk funktion, 2) begransninger -
fysisk betinget, 3) fysisk smerte, 4) alment helbred, 5) energi,
6) social funktion, 7) begreensninger - psykisk betinget og
8) psykisk velbefindende. De otte dimensioner kan grupperes
i to subscorer (»psykisk helbred« og »fysisk helbred«). Med
sadanne HRQoL-instrumenter maler man i varierende grad
alle ICF- dimensionerne bortset fra impairment.

Helbredsrelateret livskvalitet i videnskabelige
neurorehabiliteringsundersggelser

Vi gennemforte en PubMed-sogning for de seneste ti &r
(1998-januar 2008) pa guality of life i kombination med rehabi-
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Figur 2. Udviklingen i anvendelse af livskvalitetsskalaer som resultatmal i klini-
ske forsgg 1998-2007.
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litation og clinical trial og afgreenset til folgende kroniske neu-
rologiske lidelser: stroke, epilepsy, multiple sclerosis, parkinson
disease, alzheimer disease, spinal cord injury og brain injury.
Segningen gav 105 referencer til kliniske undersogelser, hvor
QoL-maleinstrumenter indgik som resultatmal. Stroke, parkin-
son disease og multiple sclerosis var de hyppigst repraesenterede
sygdomme med henholdsvis 36, 20 og 16 referencer. Samlet
har der veret en betydelig stigning i anvendelsen af QoL som
resultatm3l over de seneste ti ir (Figur 2).

Diskussion

HRQoL-skalaer, som har vist tilfredsstillende validitet og
reliabilitet, vil veere velegnede til deskriptive undersogelser og
gruppesammenligninger. For at veere relevante, videnskabe-
lige resultatmdl ma de imidlertid ogsd have en hej felsomhed
for endringer over tid (responsibilitet), og dette er generelt en
mindre belyst egenskab, som ikke kan forudszttes at vaere ens
for forskellige forsegspopulationer. For at en registreret n-
dring skal vaere relevant og fortolkelig, ma felsomheden ikke
bare vaere hej, men ogsa ensartet over det relevante skala-
interval. At dette er tilfzeldet er meget vanskeligt at bevise.

Som beskrevet miler HRQoL- instrumenter egenskaber i
en reekke dimensioner, som ikke er indbyrdes uathangige.
Adderes scoringerne fra de forskellige dimensioner, vil »sum-
score« derfor vere redundant, hvilket vil sige, at et og samme
fenomen males gentagne gange pa forskellige subskalaer.
F.eks. vil forvaerring af neurogene smerter hos en patient med
multipel sklerose (MS) malt med SF-36 give et foraget »symp-
tomscore«, men hvis smerterne pavirker hans gangfunktion
vil det ogsa give et forringet »fysisk funktion-score«, som
videre kan forhindre ham i at ga pa arbejde, hvilket vil forege
»begraensninger - fysisk-scoren« og vil forringe hans generelle
helbredsopfattelse. Redundansen udger en ukontrollerbar
forsteerkermekanisme og bidrager til malefejl, siledes at in-
strumentets egnethed til at fange et signal forringes. Alterna-
tivt vaelges resultaterne derfor ofte opgjort for hver dimension
for sig, hvilket imidlertid i stedet introducerer problemet med
multiple sammenligninger og dermed kraever korrektioner af
signifikansniveauet. Dette kan undgas ved at valge en af sub-
skalaerne som primeert resultatmal, men prisen er en mang-
lende folsomhed for effekter uden for den pagzldende di-
mension.

Det er sjzldent muligt at fore et endeligt bevis for et viden-
skabeligt udsagn, og den videnskabelige proces baseres over-
vejende pa falcifikation af udsagn. Dette geelder ogsa for QoL-
forskningen. Hvis en patient, som netop har faet diagnostise-
ret MS, sperges, om hans gangfunktion er vasentlig for hans
QoL vil svaret oftest vere »ja, i hoj grad«. Hvis han senere
sporges om det samme efter at have veret athangig af kore-
stol i et par ar, vil svaret typisk vaere »nej, overhovedet ikke«.
Dermed er direkte inddragelse af gangfunktion i en QoL-kon-
struktion falcificeret. Det er siledes ikke »evnen« (#bility) i sig
selv, som medforer livskvalitet, men derimod overensstem-
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Den skadede persons adaptation til de nye livsvilkar er
central for rehabiliteringsprocessen

Denne proces kan ikke registreres objektivt, og maling
kreever brug af spgrgeskemaer

Anvendelsen af livskvalitetsskalaer som resultatmal i klini-
ske undersggelser er steget markant over de seneste ti ar

Helbredsrelateret livskvalitet-malings (HRQoL)-skalaer,
som har vist tilfredsstillende validitet og reliabilitet, kan
veere velegnede til deskriptive undersggelser og gruppe-
sammenligninger

Falsomhed for eendringer (responsibilitet) er en mindre
belyst egenskab

Responsibilitet er afgarende for en skalas egnethed til at
opfange et signal

Responsibiliteten kan ikke forudseettes at veere ens for for-
skellige forsggspopulationer eller konstant over det rele-
vante skalainterval

Metodologiske problemer gar en stor del af de i gjeblikket
eksisterende HRQoL-skalaer mindre velegnede som resul-
tatmal i rehabiliteringsforskning

melsen imellem personens forventninger og de aktuelle for-
hold [10]. En lang reekke af eksempler pa falcificering af denne
type kunne gives. HRQoL burde derfor i stedet kaldes »selv-
vurderet funktion og helbred« for derved at bane vej for ud-
vikling af skalaer, som er konceptuelt afgraenset til QoL. Dette
vil kunne opnas ved at lade alle sporgsmal i instrumentet be-
lyse forholdet imellem forventning/leengsel og de aktuelle
vilkar, som foresliet af Calman [10]. Alternativt kan alle in-
strumentets sporgsmal fokuseres pa en delmangde af QoL-
domeanet, f.eks. »andeligt velbefindende« (the Functional
Assessment of Chronic Illness Therapy - Spiritual Well- Being)
[11] eller »tilfredshed med tilvaerelsen« (Life Satisfaction
Index) [12].

Konklusion

Efter vores mening er det relevant at sporge patienterne di-
rekte om deres oplevelse af sundhed og livskvalitet. Udvik-
lingen i anvendelsen af QoL-instrumenter som resultatmal for
Kkliniske undersogelser af neurorehabilitering viser en stigende
interesse for behandlingernes patientoplevede konsekvenser.
Metodologiske problemer gor de i ojeblikket eksisterende
HRQoL-skalaer utilstreekkelige som resultatmal i kliniske for-
sag, 1 serlig grad i rehabiliteringsforskning. I videreudvikling
af sporgeskemaer til brug i neurorehabilitering vil man med
fordel kunne tage udgangspunkt i ICF-konstruktionen, idet
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det ma sikres, at det enkelte instrument afgrenses til en enkelt

ICF-dimension eller til QoL-domanet. Herved vil sumscoren

for hver enkelt skala blive statistisk relevant og malefejlen

blive reduceret. Endvidere vil interaktionen imellem de en-

kelte ICF-dimensioner og imellem ICF-dimensionerne og
QoL herved kunne udforskes.
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