UGESKR LAGER 170/10 | 3. MARTS 2008

VIDENSKAB OG PRAKSIS | OVERSIGTSARTIKEL

821

Hvad skal vi med »livskvalitet«?

Ugeskriftet har valgt at lade arets forste temanummer
handle om livskvalitet. Ansatte i sundhedssystemet vil
formentlig veere enige om, at forbedring af livskvalitet er
det ultimative mal for behandlingen. Det er imidlertid
abenlyst, at livskvalitet er vanskelig at definere. Mens
sundhed for den raske er teet forbundet med livskvalitet,
forteeller den alvorligt syge ikke sjeldent, at livet opleves
mere intenst og veerdifuldt end tidligere. Der er saledes
ikke nogen klar proportionalitet imellem livskvalitet og
sundhed. Forstielsen af begrebet guality of life (QoL) i
sundhedsvidenskabelig ssmmenhzng vanskeliggores af,
at betegnelsen ofte bruges i forbindelse med et hvilket
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Resume

Selv om WHO allerede i 1948 definerede sundhed som »en til-
stand af fuldstaendig fysisk, psykisk og social trivsel«, er det farst
i de senere ar, at »livskvalitet« har vundet indpas i sundhedsvi-
denskabelig sammenhaeng. Kliniske effektmal svarer ikke altid til
patienternes oplevede forbedringer i livskvalitet, og deres praefe-
rencer kan adskille sig fra sundhedspersonalets. Vurderinger af
helbredsrelateret livskvalitet kan understatte behandlingsbeslut-
ninger og gge patienternes mulighed for at blive inddraget i be-
slutninger om behandling, pleje og rehabilitering.

WHO erklerede i 1948, at sundhed skulle anskues som »en
tilstand af fuldsteendig fysisk, psykisk og social trivsel« og ikke
blot som et biologisk fznomen eller fravaer af sygdom [1]. P&
trods af denne tidlige definition af sundhed som et sporgsmal
om trivsel eller livskvalitet varede det flere artier, for begrebet
vandt indpas i sundhedsfaglig og sundhedsvidenskabelig sam-
menhang, muligvis fordi livskvalitetsbegrebet blev anset for

som helst sporgeskema om personers selvopfattede hel-
bred.

Hvis maling af QoL skal bidrage til vores forstaelse af
menneskets reaktion pa og adaptation til sygdom, skal
indga som maleparameter i kliniske forsog eller anven-
des til monitorering af behandlingseffekt, ma begrebet
klargores, differentieres og operationaliseres. Dette tema-
nummer er et lille skridt i den retning.

Overlege Mads Ravnborg
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at vaere et for »filosofisk« og »subjektivt« begreb til at kunne
indga i en »objektiv« og kvantitativ videnskab. Ferst i 1975
blev guality of life indfejet som overskrift i MEDLINE, og i
1977 blev livskvalitet optaget i Index Medicus som et succes-
mal i behandlingen af kroniske lidelser sisom forhejet blod-
tryk, gigt og diabetes [2]. I de senere r er der sket en betydelig
veekst i interessen for helbredsrelateret livskvalitet. Mens der
i MEDLINE kun er registreret seks artikler omhandlende gua/-
ity of life 11970 og 157 1 1975, var antallet eksempelvis 9.604
12005 og 10.204 i 2006.

Livskvalitetsbegrebet

I livskvalitetsforskningen anvendes der to overordnede betyd-
ninger af begrebet: 1) livskvalitet forstiet som objektive livsvil-
kar, der antages at have en positiv indflydelse pd menneskers
trivsel, og 2) livskvalitet som subjektivt begreb om menneskers
oplevede trivsel, velbefindende eller tilfredshed med livet.

Objektive livsvilkar

Inden for den ekonomisk- politiske tradition har man leenge
betragtet det »gode samfund« som varende synonymt med
graden af materiel velstand, f.eks. milt ved bruttonational-
produktet. Siden 1960’erne har man forsogt at udvide reekken
af sociale indikatorer, som kan antages at have vasentlig be-
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tydning for borgernes livskvalitet og dermed anvendes som
grundlag for opstilling af politiske malsztninger for et sam-
fund [3]. Eksempler pd sidanne indikatorer er: forventet leve-
alder, bernededelighed, beskeftigelse, uddannelsesniveau,
kriminalitet, skonomisk lighed, sundhedsudgifter og selv-
mordsrate [4].

Subjektivt velbefindende

Mens de objektive livsvilkdr repraesenterer de kvaliteter ved
omgivelserne, som ma antages at have indflydelse pa den en-
keltes muligheder for at leve »et godt live, er de hverken abso-
lut nedvendige eller tilstraekkelige. Mens god fysisk og psy-
kisk konstitution, god ernzring, hygiejne, et rent miljo og et
velfungerende sundhedsvasen oger et individs chance for et
langt og aktivt liv, er disse faktorer ikke i sig selv en garanti
for, at personen oplever hegj grad af tilfredshed med livet.

I sidste instans handler livskvalitet om det, vi forseger at be-
skrive med begreber som »trivsel, »lykke« og »subjektiv livs-
kvalitet« [5]. Jo oftere, jo leengere tid og jo mere intenst vi op-
lever livet som tilfredsstillende, des hojere »livskvalitet«. Der
hersker formodentlig ikke tvivl om, at oplevelsen af »lykke«
og tilfredshed er forbundet med biokemiske tilstande i hjer-
nen, men hvis vi ensker at vurdere subjektiv livskvalitet, er
vi pa trods af bioteknologiske fremskridt fortsat henvist til at
male den selvrapporterede livskvalitet.

Modificerende forhold

Sammenhangen mellem objektive vilkdr og subjektiv trivsel
er langtfra fuldstzendig. Mens en livstruende sygdom som
kreeft kunne forventes at have en serdeles negativ indflydelse
pa en persons livskvalitet, er dette ikke altid tilfzeldet. Dette
tilsyneladende paradoks er bl.a. sogt forklaret ved at inddrage
personens forventninger. Calman 6] foreslar, at vores livskva-
litet afspejler afstanden mellem vores héb og forventninger og
vores oplevelse af den aktuelle situation: jo sterre afstand, jo
ringere livskvalitet. Hvis en persons livskvalitet skal forbedres,
kan det sdledes ske enten ved at forbedre personens situation
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(f.eks. fysiske funktion) eller ved at reducere personens for-
ventninger. En anden modificerende faktor kan vare per-
sonens praferencer eller den vardi, som personen tillegger
et bestemt behov. Hvis et mal er uopnaeligt, vil vi ofte soge
at reducere den kognitive dissonans [7] ved at mindske prae-
ferencen for det pageldende mal. De beskrevne faktorer af
betydning for vores generelle livskvalitet er sammenfattet

i Figur 1.

Helbredsrelateret livskvalitet

For at skelne livskvalitet i sundhedsfaglig sammenhzaeng fra de
mere generelle begreber om livskvalitet anvender man i dag
begrebet helbredsrelateret livskvalitet (bealth-related quality of
Jife, HRQOL).

Behovet for at male helbredsrelateret livskvalitet

Der er flere grunde til onsket om at kunne vurdere livskvalitet
i en sundhedsvidenskabelig sammenhang. Det drejer sig ikke
mindst om behovet for at kunne vurdere effekter af behand-
ling pa patienternes livskvalitet [8]. Sygdomsbilledet i den
vestlige verden domineres af kroniske sygdomme og syg-
domme med lange behandlingsforleb, hvor formélet med be-
handlingen snarere er symptomlindrende end kurativt. Her
bliver det serlig vigtigt at kunne vurdere savel sygdommens
som behandlingens indflydelse pa patientens livskvalitet. Det
gezlder bl.a., hvorvidt en behandlings helbredsmassige ge-
vinst star mal med eventuelle utilsigtede bivirkninger, der har
negativ indflydelse pa livskvaliteten. Der findes saledes ek-
sempler pd behandlinger, der kan betragtes som effektive ud
fra objektive kliniske parametre, men hvor patienterne vurde-
rer, at deres livskvalitet er nedsat snarere end foreget som
folge af behandlingen [9], ligesom der er eksempler pa be-
handlinger, hvor zndringer i de anvendte medicinske effekt-
mal ikke korrelerer med ndringer i patienternes sygdomsre-
laterede livskvalitet [10]. Dertil kommer, at forskellige symp-
tomer ikke nedvendigvis vurderes som varende lige vigtige af
patienterne. Kraftbehandling er som regel forbundet med bi-
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virkninger i form af kvalme, opkastning og treethed. Underso-
gelser tyder pa, at patienter, sygeplejersker og leger kan have
forskellige vurderinger af graden af belastning forbundet med
disse bivirkninger. Mens sundhedspersonale siledes ofte vur-
derer opkastning som det mest belastende symptom, er det
som regel vigtigere for patienterne at f4 kvalmen under kon-
trol [11]. Den moderne patient er en aktiv bruger, og patienter
og parerende onsker i stigende grad at blive inddraget i be-
slutninger om behandling, pleje og rehabilitering, udtrykker
behov for at opleve behandlingsforlebet som meningsfuldt og
sammenhzngende og stiller krav til kommunikationen med
sundhedspersonalet [12]. I kommunikationen med patienten
kan undersogelser af dennes livskvalitet bidrage til at give et
samlet billede af de problemer, som vedkommende oplever.
Viden om forskellige behandlingers mulige konsekvenser for
livskvaliteten er en forudsztning for, at patienten kan inddra-
ges pa kvalificeret vis i beslutninger om sin behandling.

Generiske livskvalitetsmal

I dag hersker der generel enighed om helbredsrelateret livs-
kvalitet som et bredt og flerdimensionalt helbredsmal, der
med udgangspunkt i WHO’s oprindelige definition pé sund-
hed refererer til en persons fysiske, folelsesmaessige og sociale
trivsel [2, 8]. I en publikation fra 1980 indferte WHO [13] sale-
des folgende begreber: impairments, som refererer til de syg-
domsspecifikke strukturer, der udvikler sig ved kroniske syg-
domme, sdvel anatomisk, fysiologisk som psykologisk disabil-
ity, som refererer til graden af dysfunktion i udferelsen af den
sociale rolle, patienten mestrede for sin sygdomsdebut, og
subjective handicaps, som netop refererer til de livskvalitets-
massige problemer, sygdommen set med patientens gjne har
medfort. I en publikation fra 1987 uddybede WHO yderligere
sporgsmalet om, hvorledes man skal operationalisere og un-
dersoge den helbredsrelaterede livskvalitet [14]:

- Livskvalitet kan udtrykkes som afstanden mellem p& den
ene side den subjektive livskvalitet for sygdomsdebut og til
i dag og pa den anden side afstanden mellem tilstanden
i dag, og hvad behandlingen kan forventes at medfore. Sa-
ledes kan den helbredsrelaterede livskvalitet blive et be-
handlingsmal.

- Patienten skal hjelpes med at fa formuleret sin subjektive
livskvalitet.

- Relationen mellem sygdom og helbredsrelateret livskvali-
tet er ikke nedvendigvis linezr, f.eks. atheenger det af syg-
domsstadiet.

- Selve malingen af den helbredsrelaterede livskvalitet er
ikke vanskeligere end det, der findes iboende ved alle ma-
linger, som indbefatter sidanne folelser som tilfredshed,
velvare, smerte, sovnforstyrrelser, angst og depression.

Fra midten af 1980’erne fik maling af livskvalitet i sundhedsvi-
denskabelig forskning en stadig storre betydning. Det »klassi-
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Faktaboks

Grunde til at inddrage livskvalitetsvurderinger

i behandling og pleje

For ved kurativ behandling at kunne sammenholde medi-
cinske effekter af behandlinger med effekten pa livskvali-
tet

Kliniske mal for forbedring svarer ikke altid til patienter-
nes oplevede forbedringer i livskvalitet

For at treeffe de bedste beslutninger i forbindelse med pal-
liativ behandling, hvor det vigtigste effektmal er forbed-
ring eller fastholdelse af patientens livskvalitet over en
leengere periode

Patienter vurderer belastninger ved forskellige symptomer
og bivirkninger forskelligt og har ofte praeferencer, der ad-
skiller sig fra sundhedspersonalets

Patienterne er i sidste instans de eneste, der kan vurdere,
hvilke konsekvenser de vil foretreekke, nar de skal treeffe
et valg

Patienterne har brug for viden om behandlingernes mulige
konsekvenser for deres livskvalitet for at kunne inddrages i
beslutningerne om behandling, pleje og rehabilitering

ske« studie er fra 1986 [15], hvor man benyttede flere »livskva-
litetsskalaer« som succesmal ved et randomiseret forseg, hvor
nye og gamle antihypertensive midler blev sammenlignet.
Det viste sig, at man med Psychological General Well-Being
(PGWB)-skalaen skelner bedst. Med denne skala maler man
ikke kun positiv trivsel, selvkontrol, vitalitet og generel sund-
hedstilstand, men ogsa angst og depression. Den forsknings-
enhed, som udviklede PGWB, konstruerede ogsad Medical
Outcome Studies (MOS) Short- Form-36 Health Survey (SF-
36) som i dag nok er den mest anvendte »livskvalitetsskala«
inden for sundhedsvidenskab. Den indeholder imidlertid
mange disability-komponenter til maling af fysisk, psykisk og
social dysfunktion [16]. I 1998 publicerede WHO et mere om-
fattende instrument, World Health Organization Quality of
Life Scale (WHOQoL), som bestar af 100 spargsmal, som om-
handler fysisk funktion, psykisk velbefindende, oplevelse af
uatheengighed, social trivsel, oplevelse af kvaliteten af miljoet
og, senest indfert, en dimension, som omfatter svarpersonens
oplevelse af dndelig (spirituel) eller religios livskvalitet.

De nzvnte skalaer, PGWB, SF-36 og WHOQoL er sa-
kaldte generiske instrumenter til maling af helbredsrelateret
livskvalitet. Det betyder, at de er sygdomsmeessigt uspecifikke,
hvorved de principielt muligger sammenligninger mellem ra-
ske og syge eller mellem forskellige patientgrupper. De er lige-
ledes velegnede til at vurdere befolkningens almene helbreds-
relaterede livskvalitet med og kan derfor ogsd anvendes til
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sammenligning mellem befolkningerne i forskellige lande. For
at kunne anvendes til raske ma de generiske instrumenter
vere forholdsvis sensitive over for selv mindre helbredspro-
blemer. Pga. den heje sensitivitet forekommer der imidlertid
ofte sakaldte gulv- eller loftseffekter [17, 18], serligt inden for
de fysiske livskvalitetsdomaener. En gulveffekt vil eksempelvis
indebzre, at hvis en stor andel af de raske svarpersoner opnar
den lavest mulige score, altsd den veerst teenkelige livskvalitet,
vil det i praksis vaere umuligt at skelne mellem forskelle i livs-
kvalitet hos syge, da de alle s3 at sige »har ramt gulvet« inden
for det omrade, hvor instrumentet er felsomt. For instrumen-
ter med loftseffekter geelder det omvendst, at svarpersoner i
nogle grupper vil have tendens til at »stede mod loftet, og at
man derfor ikke meningsfuldt kan male livskvalitet i disse
grupper med det pageldende instrument. Ved undersogelse af
helbredsrelateret livskvalitet i specifikke patientgrupper anbe-
fales det derfor ofte at anvende kombinationer af generiske og

sakaldte sygdomsspecifikke livskvalitetsmal [19].

Sygdomsspecifikke livskvalitetsmal

Sygdomsspecifikke livskvalitetsinstrumenter er metoder til at
daekke et diagnoseomrade mere pracist med end med de ge-
neriske instrumenter. Nogle sygdomme (og deres behandling)
kan séledes vere forbundet med serlige symptomer sdsom
trethed, kvalme eller kognitive problemer, og til disse omra-
der er der udviklet specielle instrumenter. Det gzlder bl.a.
sporgeskemaet EORTC QLQ-C30 til kreftpatienter, der er
udviklet af en forskergruppe under den europziske kreeft-
forskningsorganisation, EORTC, og som er det mest udbredte
i Europa [20], the Minnesota Living with Heart Failure Ques-
tionnaire til patienter med hjertesygdomme (MLWHFQ) [21],
the Dermatology Life Quality Index (DLQ]I) til patienter med
hudsygdomme [22], Diabetes Impact Measurement Scales
(DIMS) til diabetespatienter [23], Arthritis Impact Measure-
ment Scales (AIMS2) til patienter med gigtsygdomme [24] og
the Asthma Quality of Life Questionnaire (AQLQ) til astma-
patienter [25]. Der foreligger i dag danske validerede udgaver
af flere sygdomsspecifikke instrumenter, f.eks. til kreftpatien-
ter [26] og patienter med hudsygdomme [27]. For en narmere
beskrivelse af forskellige sygdomsspecifikke instrumenter se
endvidere [18].

Domanespecifikke livskvalitetsmal

Der findes ogsa livskvalitetsinstrumenter, som er domznespe-
cifikke, dvs. maler livskvalitet inden for bestemte overord-
nede dimensioner inden for helbredsrelateret livskvalitet. Ek-
sempelvis er man i de senere ar blevet opmzrksom p4, at ogsa
eksistentielle og »andelige« aspekter (spirituality), herunder
meningsfuldhed og tro, maske kan betragtes som et selvsten-
digt kernebegreb inden for livskvalitet [28]. Selv om dette om-
rade kunne anses for at veere deekket ind af domaenet »psykisk
velbefindende«, opleves dette aspekt tilsyneladende som vee-
rende vigtigt af mange, f.eks. kreftpatienter, og faktoranalyti-
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ske undersogelser tyder da ogsa pa, at spiritualitet kan betrag-
tes som en sarskilt dimension eller et szrskilt domane. The
Functional Assessment of Chronic Illness Therapy - Spiritual
Well-Being (FACIT Sp) [29] er et af de instrumenter, der er ud-
viklet til undersogelse af kreftpatienters eksistentielle livskva-
litet. Et andet domene er treethed, der forekommer som
symptom ved mange forskellige sygdomstilstande, eksempel-
vis kraeft og depression. Selv om man i flere sygdomsspeci-
fikke instrumenter inddrager enkelte sporgsmal om trethed
(f.eks. 1 EORTC QLQ-C30), har treethed vist sig at vere et
komplekst fenomen, som omfatter flere forskellige dimensio-
ner, og forskellige sygdomme og deres behandling kan have
forskellig indvirkning pa forskellige aspekter ved treethed.
The Multidimensional Fatique Inventory (MFI-20) [30] blev
udviklet til maling af forskellige aspekter ved treethed, herun-
der generel treethed, fysisk treethed, psykisk trethed, nedsat
motivation og nedsat aktivitet.

Livskvalitet som sundhedsekonomisk
beslutningsgrundlag?

Mens anvendelse af livskvalitetsvurderinger til at prioritere
mellem to behandlinger med samme medicinske effekt ikke
synes at veere forbundet med de store etiske problemer, kan
det vaere mere problematisk, hvis livskvalitet anvendes til pri-
oritering mellem forskellige patienter eller patientgrupper. Sa-
kaldte kvalitetskorrigerede levedr eller Quality Adjusted Life
Years (QALY’s) er en metode, som kan anvendes til dette brug
[31]. Beregning af QALY korrigerer for patienters forventede
overlevelsestid med en livskvalitetsfaktor, der udtrykker en
vurdering af, hvor meget patientens livskvalitet er reduceret

i forhold til en teoretisk maksimal livskvalitet. Et levedr med
fuld livskvalitet gives veerdien 1,0, og hvis en given behand-
ling forventes at give en patient ti ekstra levedr med det halve
af den teoretisk maksimale livskvalitet, svarer dette saledes til
5 QALY’s. Metoden er blevet kritiseret for at sammenligne
usammenlignelige kvaliteter og vere potentielt uetisk [32].
Livskvaliteten af et ekstra ar for en uhelbredeligt syg patient
kan ikke nedvendigvis sammenlignes med et givet antal ar for
en kronisk syg. Kvalitetskorrektionen bygger endvidere pa
gennemsnitsbetragtninger, og selv inden for den samme pa-
tientgruppe kan der forekomme stor variation mht. oplevel-
sen af, hvad behandlingen betyder for livskvaliteten. Det cen-
trale sporgsmal, som vi ma stille, ma veere: »Hvis livskvalitet
handler det i ovrigt om?« [33]. Det bedste svar er, at patienten
principielt selv er bedst til at vurdere sin egen livskvalitet. Det
er derfor en vigtig opgave i sundhedsvasenet at videreudvikle
og implementere metoder til vurdering af patientoplevet, hel-
bredsrelateret livskvalitet.
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Resume

Der er udviklet en omfattende forskningsmetodologi til belysning
af den videnskabelige kvalitet af spargeskemaer om helbredsrela-
teret livskvalitet. Da denne metodologi kan udforske vigtige aspek-
ter af spargeskemaers validitet og reliabilitet, er det centrale
spargsmal ikke laengere, om spgrgeskemaundersggelser er valide,
men om, hvor tilstreekkeligt deres validitet ved givne anvendelser

er undersggt. Med nyere statistiske metoder ses et skift i retning
af interaktive, individualiserede spgrgeskemaer.

Der forskes i vidt omfang i patienters helbredsrelaterede livs-
kvalitet. Forskningen omfatter bide kvantitative (typisk spor-
geskemaer) og kvalitative metoder (typisk interview). I denne
artikel fokuseres der pa sporgeskemaundersogelser. Er denne
slags data videnskabeligt solide? Det er de ikke altid - som pa
alle andre forskningsfelter er der store variationer i kvalitet -
men der eksisterer en velbeskrevet forskningsmetodologi,
som kan anvendes til at opna hej videnskabelig kvalitet.



