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individuella varde-

ringar och livskvalitetsmal

Kerstin Skantze

Livskvalitet ar ett mangfasetterat begrepp som vi alla
har en uppfattning om, men beskriver och vérderar
pa olika satt. Politiker som satsar resurser pa speci-
ella grupper i samhéllet, vill i dagslaget ofta veta vilka
effekter satsningarna fatt for individernas livskvalitet.
Denna artikel havdar att vardprogram fér personer
med allvarliga psykiska langtidsbesvar skall vara in-
dividuella och syfta till forbattrad subjektiv livskvali-
tet, QLS, for varje individ. For att vara effektiva, uti-
fran de insatser som personal, patienter och nérsta-
ende goér, maste vardplanerna vara baserade pa
individernas varderingar och subjektiva livskvalitets-
mal, QLS-mal, samt endast innefatta behandlings-
komponenter som forbattrar den enskildes férméaga
att realisera dessa mal. Forfattaren har utvecklat in-
strument och metodik, QLS-100, fér kartlaggning,
vardplanering och utvardering, utifran individernas
QLS-mal, som beskrivs utforligt i artikeln.

Kerstin Skantze Lic. med. vetenskap, ar forskare
vid avd for Psykiatri, Sahlgrenska sjukhuset, Géte-
borg och knuten till Rehabterrassen, en 6ppenvard-
senhet for patienter med schizofreni i Region Cen-
trum. Kerstin Skantze har arbetat med denna patient-
grupp sedan 1976.

INLEDNING

Behandling och rehabilitering i samhéllet
Nuvarande behandlingsstrategier har gjort det mojligt
att behandla de flesta patienter med schizofreni och
andra psykotiska langtidssjukdomar i 6ppenvard med
endast tillfilliga inldggningar pa sjukhus. Allsidig be-
handling som engagerar patienten tillsammans med
nirstaende och omfattar antipsykosmedicinering i kom-
binationer med bl a kunskap om schizofreni, stress-
hantering, trining i kommunikation och metodik for att
né mal, stodjande kognitiva terapier, familje- och grupp-
insatser, avslappning, kroppskidnnedom, assistans och
stod i boendet samt kontinuerlig langtidsuppfoljning,
har minskat positiva symptom och okat de flesta pa-
tienters sociala anpassningsfirdigheter och hela niit-
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verkets formaga att samspela (Anthony & Liberman,
1986; Strahan, 1986; Liberman, 1988; Lam, 1991%;
Eckman, et al, 1992)

Fortfarande finns det manga patienter som inte ac-
cepterar behandling (Hogarty, 1988; Corrigan, et al
1992%). Att etablera en arbetsallians och uppehélla en
samarbetsrelation har visat sig vara en grundliggande
och nddvindig ram for att patienter skall kiinna moti-
vation att delta aktivt och for att fa lyckad effekt av sa-
vil medicinering som Ovriga insatser. Kontakten ska-
pas genom att forsoka forstd varje enskild patients spe-
cifika virderingar, vad vilmaende innebér och de sub-
jektiva livskvalitetsmal personen strivar mot (Pao,
1979; Van Putten, et al 1984; Luborsky, 1988; Axelrod
& Palgi, 1990). Psykiatrireformen vill forbéttra villko-
ren i samhillet for personer med langvariga allvarliga
psykiska storningar. Annan samhillsservice syftar till
att mota generella basala behov och ddrigenom garan-
tera en minimistandard, lika for alla innevanare. Bade
FN, WHO och OECD har fastslagit att 6kad levnads-
standard inte dr ndgot mal i sig, utan medel och resur-
ser som skapar mojligheter for oss att forverkliga vara
egna subjektiva livskvalitetsmal (Levi & Anderson,
19753; United Nations, 1990%). Fa studier har under-
sokt om positiva forbittringar ocksd inneburit 6kad
subjektiv livskvalitet enligt patienterna (Diamond,
1985; Avison & Speechley, 1987°; Thapa & Rowland,
1989).

I psykiatrisk forskning har bedomningar av livskva-
litet fokuserat pa individer med allvarliga psykiska be-
svir och samhillsbaserade stodprogram. I slutet av 70-
talet forsokte forskarlag i USA att utveckla allsidig sam-

Okad levnadsstandard dir inte ndgot mdl i sig, utan
medel och resurser som skapar mdjligheter for oss
att forverkliga vara egna subjektiva livskvalitets-
mal

Socialmedicinsk tidskrift nr 4 1997




Patienterna hade stora brister i sin livskvalitet trots
en hog levnadsstandard

hillsbaserad service som skulle oka livskvaliteten for
personer med psykiska langtidsbesvir. Gemensam bas
var ett mangfacetterat livskvalitetsbegrepp som integre-
rade tillgéngliga resurser, generellt vilbefinnande och
tillfredstillelse inom olika livsomraden (Lehman, 1988).
Ett drygt 10-tal instrument, som utvecklats for att spe-
ciellt méta livskvalitet hos allvarligt psykiskt langtids-
sjuka, har forekommit i artiklar publicerade efter 1980
(Corrigan & Buican, 1995). Ingen definitiv médtmetod,
sa kallad Gyllene Standard’, har utkristalliserat sig
(Lehman A.F. & Burns B.J., 1990°; Spilker, 1990).
WHO startade 1991 ett projekt for att utveckla ett ge-
nerellt instrument, WHOQOL, som skall gora det
mojligt att méta och jimfora livskvalitet hos olika po-
pulationer och kulturer i manga ldnder (Orley and
Kuyken, 1994).

En tidigare studie av forfattaren visade att manga
Oppenvardspatienter upplevde svarigheter med att an-
passa sig och fungera i samhillslivet, trots avancerade
rehabiliteringsprogram (Skantze et al, 19907; 19928).
Resultaten visade att patienterna hade stora brister i sin
livskvalitet trots en hog levnadsstandard, jaimforbar med
Sveriges ovriga befolkning (Erikson & f\berg, 1984).
Epidemiologiska befolkningsstudier har féreslagit att
over ett visst troskelvirde “FN fattigdomslinje” forlo-
rar “generell” levnadsstandard sin betydelse for livs-
kvalitet (UN, 1990; Levi & Anderson, 1975). Min stu-
die bekriftade att hogre levnadsstandard inte automa-
tiskt medfor hogre subjektiv livskvalitet, nidr personerna
har uppnétt en basal 6verlevnadstandard.

En konsekvens av studien blev, under senare delen
av 1980-talet, att vi gick 6ver fran de generella behand-
lingsprogrammen som hade innehallit bestimda be-
handlingskomponenter, till helt individualiserad service,
ofta baserad pa den inventeringsmetod for sjidlv-
uppskattning av subjektiva livskvalitetsmal, QLS-100,
som forfattaren utvecklat och som denna artikel kom-
mer att beskriva. Kliniska erfarenheter av studien var
att inventeringen skapade struktur, samarbete och
patientmotivation. Den senaste forindringen i var ser-
vice har varit fran kontaktman till ”Patient-Ansvarig
Koordinator”, PAK, vilket innebér 6kat ansvar att sam-
arbeta och samordna psykiatriska insatser med annan
kommunbaserad service. Koordinatorn forsoker forst
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skapa en arbetsallians med patienten och nérstdende
genom en allsidig kartldggning av deras situation. Be-
handlingen har 6kad subjektiv livskvalitet som mal, dédr
personalen ser sig sjdlva som medel och resurser for
patienterna i deras strdvan att kunna realisera sina egna
livskvalitetsmal.

DEFINITION AV BEGREPP

Livskvalitet

Livskvalitet har definierats som subjektiv, QLS (Quality
of Life Subjective). QLS ér hur bra du sjdlv anser att du
har det, hur du sjélv vérderar “det du har, gor och till-
gingliga resuser”, vilket dr beroende av ditt eget
virderingssystem dvs det relativa virde du tillméter
forhéllanden som idktenskap, fostra barn, hushallsar-
bete, oberoende, fritidsaktiviteter, bomiljo osv Subjek-
tiva livskvalitets-mal, QLS-mal, dr det du strdvar mot,
det du sjdlv foredrar och viljer, utifran din egen
sorteringsapparat, ditt virderingssystem.

Levnadsstandard

Levnadsstandard har definierats som objektiv, SOL
(Standard of Living). SOL é&r hur bra andra bedomer att
du har det. SOL som ér vad du har och gor, svarar pa
fragorna "hur manga, hur mycket, hur ofta” och ses som
medel eller resurser, vilka &r létta att méta for en utom-
stdende person, antingen genom objektiv observation
eller din egen rapportering av kvantiteter for varje QLS-
omrade.

Livskvalitetsmodeller
Sérbarhet - Stress - Anpassning - Livskvalitetsmodellen
beskriver hur omgivningsfaktorer och inre faktorer sam-
verkar. Resultatet av samverkan mellan fysiologiska,
psykologiska, sociologiska, sociala, materiella faktorer
osv, det psykobiologiska programmet, kan hindra eller
bidra till sjukdom och stord livskvalitet (Levi & An-
derson, 1975). Hos patienter med schizofreni kan ne-
gativ stress i samspel med sarbarhet leda till storningar
i hjdrnans informationsbearbetningsprocess, ibland med
allvarliga funktionsnedsittningar som fo6ljd (Neuch-
terlein & Dawson, 1984).

Var subjektiva upplevelse av livskvalitet miter, det

Subjektiva livskvalitetsmal, QLS-mal, dr det du strd-
var mot, det du sjilv foredrar och viiljer, utifran
din egen sorteringsapparat, ditt viirderingssystem
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skiftande och dynamiska, gapet mellan vara aspiratio-
ner, dvs QLS-mal och i vilken grad vi just nu lyckats
realisera det vi strivar mot. Forbittrad QLS, som inne-
bir att gapet minskar genom att mal forverkligas, kan
astadkommas antingen genom 6kad kompetens eller
éindrad aspirationsniva (Skantze & Malm, 1994°).

METODER

Utveckling av instrument

I slutet av 70-talet hade jag under nagra ar anvint en
checklista for livskvalitet (Malm et al, 1981), vid de
hembesok som vi gjorde for att bedoma nyremitterade
patienters behov och situation i samhillet. Jag fann det
positivt att fokusera pa ett livskvalitetsomrade i taget.
Det hjilpte mig och patienten att strukturera tankarna
och 6kade koncentrationsférmégan. Patienten blev en
aktiv deltagare sin egen fordndringsprocess och ut-
tryckte sina preferenser och virderingar. Dirfor fann
jag det irrelevant att jag som undersokare skulle vir-
dera om en patients olika livsomraden var tillfred-
stillande, eller ej - jamfort med nagon allminn sam-
hillsvirdering eller utifrdn min egen. Behovet av sjélv-
uppskattning blev tydligt. Mina narmare studier av be-
greppet livskvalitet, QL, visade att i rapporter om
kirurgiska behandlingar anvindes “6verlevnad” eller i
arbete” som matt for 6kad QL, andra angav ”symptom-
reduktion” eller okad funktion hos nagot organ.

QL som diskuterades livligt vid den tiden bland arki-
tekter, politiker, i religidsa grupper och bland kéndisar,
uttrycktes som “det goda i livet”’. Min slutsats blev att
QL ir subjektiv QLS och kan ddrfor bara virderas av
personen sjélv. Objektiva tekniker kan mita kvantite-
ter dvs levnadsstandard, SOL. Forfattaren utvecklade
dérfor 2 instrument, en intervju for levnadsstandard,
SOL-I dir objektiva kvantitiva uppgifter om de olika
livsomriddena inhéimtas samt ett inventorium for sjalv-
uppskattning av livskvalitet, QLS-100 med uppfoljande
intervju, QLS-100-1, dér individen beskriver sina QLS-
maél (Skantze, 1993; Skantze & Malm, 1994). Innehél-
let dr himtat frin sammanstéllningar av QL-omraden
inom FN, OECD, enskilda lidnder, checklistan for livs-
kvalitet och egna kliniska erfarenheter. QLS-100 har
strukturerats och sammanstillts specifikt for att dka
patienters koncentration, tankeformédga och kapacitet
att kunna delta.

QLS-100 instrumentet
QLS-100 #r ingen skala utan 100 olika aspekter, orga-
niserade till ett inventorium med 14 livsomraden. Hela
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QLS-100 inventoriets utseende och innehall har
avsiktligt utformats enkelt for att inte utmana sdr-
barhet

inventoriet inryms pa tva sidor. Sist i formuliret finns
mojlighet att gora egna tilldgg av ytterligare aspekter.
Eftersom varje omrade omfattar 3-17 aspekter dr de inte
jamforbara sinsemellan, inte heller forvintas de ha
samma dignitet. Enligt Sarbarhet-stress-modellen ar
patienter med schizofreni speciellt sarbara for negativ
stress och dverstimulering som kan leda till perceptions-
storningar och resultera i en kénsla av att bli dversvim-
mad av sinnesintryck. QLS-100 inventoriets utseende
och innehall har avsiktligt utformats enkelt for att inte
utmana denna sérbarhet. Formuliret inleds med en in-
struktion dir den svarande ombeds ringa in de aspekter
som ir otillfredstillande. Patienter har ofta svéarigheter
med tidsaspekter och passerade kinslor, dérfor riktar
sig QLS-100 mot nuvarande upplevelser och uttrycks i
instruktionen som i ditt liv just nu”. Omradena dr in-
bordes ordnade med de kidnsloméssigt mest krdvande i
mitten, de mer neutrala inleder och avslutar invente-
ringen. Avsikten har varit att sa langt det dr mojligt
beskriva varje fenomen med endast ett ord. Avstandet
mellan de olika omradena har gjorts storre dn mellan
de enskilda aspekterna. Forsta aspekten som &r en glo-
bal beskrivning av resp omréde, hjilper till att rikta
uppmirksamhet och koncentrera tdnkande pé ett om-
rade i taget och f6ljs av specifika aspekter.

Administration av QLS-100 och SOL-I

Forst skall deltagaren fylla i sjalvuppskattnings-
formuldret QLS-100. Den svarande ombeds ldsa in-
struktionen, hogt (synproblem, saknade glaségon upp-
ticks) och forevisa att inneborden har uppfattats. Den
svarande ldmnas ensam i ca 10 min med inventerings-
listan. Om undersokaren viljer att stanna i rummet, ef-
ter det att instruktioner har limnats, bor atminstone
Ogonkontakt undvikas. Fragor om vad ord eller speci-
ella aspekter innebir besvaras med, ”det &r vad du lig-
ger in i ordet, vad ordet betyder for dig” eller "fyll i det
du tycker sé kan vi diskutera det ndrmare vid intervjun”.
Nir deltagaren aterlimnat den ifyllda listan, overfor
undersokaren resultatet till QLS-100-1 formuléret,
medan den svarande ombeds fylla i SOL-Komplement
A (nuvarande hjilp i hemmet) och sedan B (6nskad
hjilp i hemmet).
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Direfter foljer de bada intervjuerna, SOL-I och QLS-
100-I. Intervjuerna inleds med de litt fingade frdgorna
i SOL-I formuléret och fungerar som en uppvirmning
infor de mer krivande i den efterféljande, QLS-I. QLS-
intervjun dr semi-strukturerad for att maximera svars-
variationerna och samtidigt ge sadan struktur som vi-
sat sig optimera dessa patienters kapacitet att medverka
aktivt. For att maximera uppmirksamhet och koncen-
tration samt forstirka att avsikten dr samarbete, aterfar
den svarande sitt ifyllda QLS-100 formulér och kan f6lja
punkt for punkt i formuldret under intervjun. Huvud-
syftet med intervjun r att validiera den svarandes mar-
keringar av otillfredstillelse och i detalj fa beskrivet de
livskvalitetsmal personen strdvar mot, samt bekrifta
tillfredstiillelse med de aterstdende. Missforstand kan
klargoras och ytterligare aspekter kan registreras som
otillfredstéllande, den svarande beslutar. For att siker-
stilla “konsistens” och minska intervjuareffekt stills
tre strukturerade fragor for varje otillfredstidllande
punkt. Deltagarna ombeds 1) beskriva de aspekter de
anser otillfredstéllande, 2) besvara om de 6nskar en for-
dndring eller ej, samt beskriva sina aspirationer och
livskvalitetsmal och 3) besvara om de anser det mojligt
eller helt omgjligt att deras 6nskningar skall kunna for-
verkligas. Intervjuaren gor foljande noteringar i sjdlva
QLS-100-I formuléret; VF (vill fordndra) och Ja/Nej
(mojligt/omajligt uppnd QLS-mél). Deltagarnas beskri-
vande svar angéende otillfredstillande aspekter och
onskade QLS-mal noteras i telegramstil pa separat
papper, med angivande av punktens nummer enligt
QLS-100-I (figur 1). De svarande som under intervjun
bekriftat att de ar tillfredstdllda med samtliga aspek-
ter validerar detta genom att beskriva vad de ar allra
mest ndjda med inom varje av de 14 omradena, vilket
noteras i ett beskrivande protokoll. Instruktionen &r ’nu
skulle jag vilja att vi startar fran borjan av listan igen”
- ”jag skulle vilja att du beskriver vad du dr allra mest
n6jd med inom ... - omradet osv. Deltagaren erbjuds en
kopia av QLS-100-I protokollet for att kunna diskutera
planer med sitt stodndtverk. SOL-intervjun tar 5-10
minuter och QLS-intervjun 40-50 minuter. Vid manga
otillfredstéllande aspekter > 40% étgéar c:a 120 min.

Huvudsyftet med intervjun dr att validera den
svarandes markeringar av otillfredsstdllelse och i
detalj fa beskrivet de livskvalitetsmal personen strd-
var mot
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Intervjun bor helst ske i direkt anslutning till indike-
ringen i QLS-100.

Intervjumetodik

Deltagarna &r oftast mycket angeldgna att beskriva de
olika aspekter som de anser sig otillfredstillda med.
For att inventeringen (steg 1-2) skall kunna fullfoljas
och helst avslutas inom en timme, maste intervjuaren
hindra deltagare som kommer in pa sidospar samt se
till att halla diskussionen runt de tre frdgorna struktu-
rerad och forhéllandevis kort. En del svarande har en
tendens att komma med langa férklaringar och da méste
intervjuaren, tillfilligtvis, kunna sditta grinser och
stoppa diskussionen (Lehman, 1988; Skantze & Malm,
1994). Det kan t ex vara bra att siga “det dr manga
fragor och viktigt att fa svar pa alla, kan vi ga vidare nu
och gora varje svar sd kort som majligt, for att bade du
och jag skall orka. Jag kommer alltsd att stoppa dig om
du kommer in pa sidospar igen. Vad sidger du om det? -
Ar det OK for dig”. Ordvalet i frigorna om den
svarandes QLS-maél kan varieras och anpassas till res-
pektive punkt enligt foljande, "Hur skulle du vilja ha
det med ....... ; Hur onskar du att det vore med .........
eller ”Hur onskar du att det skulle vara; Hur skulle du
vilja ha ha det”. Effektiva lyssnarkunskaper anvinds -
intervjuaren stdller klargorande frdagor och summe-
rar vad hon/han uppfattat for att fa bekriftelse fran
den svarande. Det ir alltsd viktigt att intervjuaren hela
tiden haller sig neutral och inte gor egna bedémningar,
varken utifran tidigare svar eller tidigare information
om patienten, utan visar intresse for att fa den svarandes
synpunkter pa varje aktuell punkt utifran de tre fragorna.
Undersokaren skall aldrig korrigera deltagarens svar
eller papeka inkonsistens i svaren, men kan ddremot
tillsta att hon/han inte forstatt och be personen upprepa
sitt svar. Dessutom bor undersokaren uttala villighet
att efter intervjun besvara eventuella 6vriga fragor som
den svarande kan ha. Intervjuaren maste ocksa bedoma
nér den svarande har for mycket funktionsstorningar
och besvir eller ir for disorienterad for att limna me-
ningsfulla svar, vilket undersokaren kan formedla som
”jag ser att du har det besvirligt just nu, sa jag foreslar
att vi avslutar detta for idag”.

Vardplanering baserad pa SOL och QLS

I nista steg sammanfattas kartliggningen och vard-
planeringen startar. Koordinatorn och behandlingsteam
forbereder sig genom att noga ga igenom SOL och QLS-
data och ddrigenom fé en bild av den aktuella person-
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ens objektiva situation och hennes eller hans egen sub-
jektiva uppfattning om sin situation. De diskuterar ocksa
i forvig olika insatser och strategier som skulle kunna
bli aktuella att foresla, utgaende fran det separata pro-
tokoll som beskriver de QLS-mal som personen strivar
mot (figur 1). Vad som senare blir aktuellt i vardplanen
avgors i dialogen med personen sjédlv och senare dven
med nirstaende.

1 PROTOKOLL - OTILLFREDSTALLDA QLS-MAL

Kunskap och 35.1. -

utbildning 2. VF - vill lara mig ngot
3. Ja

Grundskola 39. 1. Lérde inget
2. VF - onskar lira mig engelska
3. Ja

Hogre 40. 1. Klarar inte det

“utbildning 2. -

3. -

Kunna uppnd 62. 1. -

livsmal 2. VF - onskar ldra engelska
3. Ja
Sémn 74.1. -

2. VF - 6nskar fi bittre somnmedicin som jag inte blir
désig av pa formiddagen

3. Ja
Kroppslig 78. 1. Dalig kondition, orkar ej si mycket
hilsa 2. VF - énskar ork och kondition
3. Ja
Bio 87. 1. Kan inte g pa bio
2 =
3 -
Motion 97.1. -
2. VF - énskar motionera och styrketréna
3. Ja

Figur 1. Protokoll - Otillfredsstdllda QLS-mal.

Nir 20 omvardnadspersonal, med lang erfarenhet, fick
i uppgift att parvis diskutera sig fram till lampliga for-
slag till strategier utifran samma protokoll (figur 1) samt
QLS-I och SOL-I, visade deras forslag stora likheter
innehéllsmissigt. Nistan alla sdg gemensamma ndm-
nare i punkterna 74, 78 och 97 samt mellan 35, 39 och
62 (kunskap & utbildning). For den forstndmnda
grupperingen var informativa samtal om sambandet
mellan sémn och motion, konditionstest, undersoka
lamplig motionsform, avslappningsdvningar och sam-
tal med sin likare om alternativa tabletter for insomning,
de insatser som framfordes av alla, medan tyngdpunk-
ten och ordningen varierade. Nir samma grupp fore-
slog strategier utifran ett mer omfattande protokoll (fi-
gur 2), sag alla grupperingarna av punkter med gemen-
samma nidmnare som 2, 12, 31 (bostaden), 48, 49, 67
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(kontakter med tjejer), 55, 83, 91, 100 (ekonomi & fri-
tid) men de foreslagna strategierna varierade, forutom
tyngdpunkt och ordning. Behovet av kompletterande in-
formation av historisk karaktir blev ocksa mer patag-

lig.

2 PROTOKOLL - OTILLFREDSTALLDA QLS-MAL

Bostadens 2. 1. For liten
storlek 2. VF - énskar 2 RoK
3. Ja
Avskildhet 12. 1. Bostad ligger for avskilt, 1angt frin sparvagn

2. VF - 6nskar bo néra spirvagn, post osv.
3. Ja, vet redan - far ny bostad till hosten

Grannar 23. 1. Har ingen kontakt med grannar
2. VF - énskar att grann skall vara vinliga och komma
pé kaffe
3. Ja, nir jag byter bost, beror pd mig sjélv - levde
tillbakadraget

Post 31. 1. Posten 4 hllplatser bort - for langt
2. VF - 6nskar bara en héllplats frén ny bost
3. Ja
Kontakt 48. 1. Kénner for litet flickor
vénner motsatt 2. VF - Vill ha kontakt med tjej och inte vara blyg
kon 3. Ja
Sexuell 49. 1. Har ingen
kontakt 2. VF - énskar jag hade
3. Ja
Behova hjilp 55. 1. Nojd med forvaltare - missnojd ej klarar sjalv
skota pengar 2. -
3. -
Uppleva 67.1. -
karlek 2. VF - vill traffa tiej som tycker om mig

3. Ja - kénner 2 tjejer

Regelbunden 83. 1. -

sysselsattning 2. VF - vill jobba regelbundet - spelar ingen roll vilket
jobb jag har

3. Ja, skall g4 till arbetsformedlingen

Teater 91. 1. Gér inte ofta pa teater, fattas alltid pengar
2. VF - 6nskar se teater, aka till Stockholm, dramaten
3. Ja

Lisa bocker 94. 1. Laser aldrig, kan inte koncentrera mig nir jag har

spruta, har fel pa dgonen, behover stora bokstaver
2. VF - 6nskar kunna lisa
3. Ja
Semester 100. 1. Fattas pengar

2. VF - énskar dka bort

3. Ja, om en méanad ska jag &ka till Polen , tror jag

Figur 2. Protokoll - otillfredsstillda QLS-mal

Vid métet med den aktuella personen beskriver koor-
dinatorn den objektiva situationen utifran SOL och ber
personen bekrifta om beskrivningen stimmer samt for-
medlar sina och teamets synpunkter pa personens stan-
dard och upplevda brister i livskvalitet. Precis som un-
der intervjun har deltagarna egna kopior av sina QLS-
100-I protokoll for att littare kunna 6verblicka vilka
aspekter och omraden de markerat som otillfredsstil-
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Om deltagare bekrdftar otillfredsstillelse men inte
beskriver nagra QLS-mdl, kan detta tyda pa att de
inte kan eller forstar vikten av att uttrycka sina be-
hov till andra

lande. Oftast har koordinatorn anledning att inleda sina
synpunkter pa personens livskvalitet med “jag ser att
du 4r n6jd med det mesta i ditt liv”’ och ge exempel pa
tillfredstillande omraden, for att dérefter 6verga till en
dialog om de omraden som har hogt antal otillfredstéllda
QLS-mal. Deltagarna tillfragas om vilka QLS-mal de
anser skulle vara littast att uppnd. Oftast nimner de
forst vad de anser skulle bli svart att férandra. Vard-
planeringen kan ses som en process dir man startar med
att enas om handlingsmal for den ndrmaste tiden. Ett
sadant kan vara att planera en triaff med narstaende for
att fa deras synpunkter pa mojliga insatser i forhallande
till den langtidssjukes QLS-mal och subjektiva virde-
ringar av ett bra liv. Koordinatorn och den aktuella per-
sonen kommer 6verens om vad avsikten skall vara med
denna triff och vilken information som ska delges alla,
utifrdn diskussion om fordelar och nackdelar med att
information utlimnas respektive hemlighélles. En skrift-
lig vardplan kan utformas nir insatserna dr forankrade
i ndtverket. Det dr viktigt att starta med ett enkelt QLS-
mal som nistan alltid gér att finna och som snabbt kan
realiseras. Om deltagare bekraftar otillfredstillelse med
flera aspekter, men sedan inte beskriver ndgra QLS-
mal, kan detta tyda pa att de inte kan eller forstar vik-
ten av att uttrycka sina behov till andra for att kunna fa
en fordndring. Som ett sjdlvklart forsta behandlings-
mal framstar att dessa personer ska kunna uttrycka egna
tankar och synpunkter, for att kunna fé klarhet i sina
behov och QLS-mal. Tvirtemot, det 4r inte ovanligt att
psykiatriska patienter som uttryckt att de varken har
négra livsmal eller kan fatta beslut, vid inventeringen
med QLS-100 klart och tydligt beskrivit mal som de
striavar mot for varje otillfredstilld aspekt. QLS-100-I
protokollet anvinds kontinuerligt for att notera realise-
rade mal, savil som forindrade QLS-mal, vilket kan
medfora att justeringar behdver goras dven i vard-
planerna.

SLUTSATSER

QLS-100 metoden hjilper koordinatorn att etablera
arbetsallianser och i samarbete med deltagare och nit-
verk lagga upp individuella vardplaner, dir personerna
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kan uppleva sig som aktiva deltagare och ha kontroll
over sina fordandringpsocesser. Efter avslutad QLS in-
ventering har psykiatriska patienter spontant uttryckt
“nu vet jag mycket béttre hur jag vill ha det, vad jag
skall gora -hur jag vill férédndra min situation”. En del
har berittat hur de pa egen hand anvint metoden och
gjort fordndringar, medan andra genom upprepade in-
venteringar Gvat upp sig i att 6verblicka och fa allt bittre
kontroll 6ver sina liv. Flera studier i USA och England
har bekriftat att viktiga ingredienser for psykiatriska
patienters tillfredstillelse var personalens attityder och
att sjdlva kunna styra sina liv, genom att gora egna val
ndr det gdiller livsstil och boendeform samt att fa rim-
liga stodinsatser, utifran egna behov. I studier av
tillfredstillelse med olika typer av boendeformer fore-
drog patienterna boenden med stor frihet och mindre
stod framfor de objektivt mer kvalitativa, med utbildad
personal och hog aktivitetsniva. I England visade di-
rekta observationer i miljon, att de boende dagligen blev
illa behandlade, nir de inte foljde personalens onsk-
ningar eller regler, inte heller hade de frihet att dta pa
onskade tider (Shepherd et al, 1996). Nir vard och ser-
vice baseras pa livskvalitetsinventeringar och har som
mal att 6ka den subjektiva livskvaliteten for 1dngtids-
sjuka och nirstaende, dndras personalens tinkande och
attityder. Personalen intresserar sig ddrmed for hur de
aktuella personerna vill leva sina liv och ser sig sjidlva
som medel och resurser for dessa, i deras strivan att
kunna realisera sina egna livskvalitetsmal och insat-
serna blir bittre anpassade till respektive personers
villkor.

Preliminéra resultat fran en 10-ars uppfoljning av den
tidigare studien visar att 6ppenvardspatienterna upp-
levde c:a 20% firre otillfredstillda QLS-mal 4n tidi-
gare, vilket pekar mot att effektiviteten har okat nér
vérden har haft 6kad subjektiv livskvalitet som mal.
Okad effektivitet innebr att satsningarna specifikt har
okat patienternas subjektiva livskvalitet, som var ma-
let samt dessutom med mindre totala kostnader i form
av tid som personal har satsat per patient. Det senare
antas utifran att antalet personal har reducerats vid samt-
liga ppenvardsenheter. Samtidigt har antalet allvarligt
langtidssjuka patienter hela tiden okat. Vidare antas att

Livskvalitet som mal for allvarligt psykiskt ldng-
tidssjuka dr bdde estetiskt och lonsamt for alla in-
blandade
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dven kostnader i form av smirta och negativa bieffek-
ter har reducerats nér patienter inte behover delta i
standardprogram och insatser de ansett meningslosa,
utan att vardplanen och insatser stridvar mot att patien-
ten ska kunna forverkliga flera egna livskvalitetmal.
Mina erfarenheter kan beskrivas som att livskvalitet som
mal for allvarligt psykiskt langtidsjuka dr bade etiskt
och 16nsamt for alla inblandade.
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