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Utvardering av medicinska atgarder bor dven be-
akta patientens livskvalitet. Forskningen med
denna inriktning har annu inte i nagon storre ut-
strackning gallt barn och ungdomar med handi-
kappande sjukdomar. En orsak kan vara brist pa
lampliga metoder for dessa grupper. | artikeln
presenteras en modell for livskvalitetsmatning
samt ett darpa grundat sjalvskattningsforfarande.
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Trots manga framsteg inom pediatriken finns det
fortfarande ett antal sjukdomar som ger upphov till
handikapp. Aven om sjukdomen inte kan botas ar det
i manga fall mdjligt att framgangsrikt behandla dess
symptom. Medicinska atgirder vidtages saledes ofta
for att bibehalla eller forbittra en funktion. Barn med
cerebral pares (CP) kan illustrera detta. Hjarnskadan
medfor olika former av funktionsnedsittning som
kan innebdra handikapp. Barnen kan exempelvis fa
gangsvarigheter pga muskelkontrakturer som ger for
kort hilsena. For att forbidttra gngformagan for-
linges hilsenan genom en operation. Den forbittrar
gangformagan och minskar funktionsnedséttningen
och handikappet. Effekten av medicinska atgdrder
mites i allmidnhet med god precision. Daremot har
det inte lika noga undersokts hur sddana atgirder
forandrar grad av handikapp och ytterst barns
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livskvalitet. Vi anser att dessa aspekter bor i storre
utstrickning beaktas nir effekter av medicinska at-
girder utvirderas. Barnet som opererats med hilsene-
forlingning upplever kanske endast en marginell for-
bittring i sin totala situation, trots att en betydande
hastighetsforbattring erhallits; eller tvdrt om, trots en
obetydlig vinst i hastighet upplever barnet en stor
forbattring i sin totala situation. I en serie prospektiva
longitudinella studier av barn med olika typer av
handikappande sjukdomar avser vi att anldgga detta
bredare synsitt. De Overgripande fragestdllningarna
ar:

— Hur upplever barnet sin livssituation?

— Hur paverkar medicinska atgirder barnets livskva-

litet?

Livskvalitet i medicinsk forskning
Livskvalitet har fatt vixande uppmirksamhet i inter-
nationell hilso- och sjukvardsforskning under det se-
naste decenniet (1). Allt oftare efterlyses kriterier pa
god sjukvard i termer av vilbefinnande och livskvali-
tet som komplement till biomedicinska data p& mor-
biditet och mortalitet (2). Detta behovs bla for att
vilgrundade avvigningar skall kunna goras mellan
olika behandlingsalternativ.

Enligt Wenger et al (2) kan det vara sdrskilt angeld-
get att studera livskvalitet i foljande sammanhang:

Allt oftare efterlyses kriterier pa god SJukvard i
termer av vilbefinnande och livskvalitet som
komplement till biomedicinska data pa morbidi-
tet och mortalitet.
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Ett vidgat hélsotdnkande tillhor den internatio-
nella frontlinjen inom hdilso- och sjukvdrd.

1. Vid utvirderingar av olika behandlingsmetoder
med likartade utfall i friga om mortalitet och morbi-
ditet, men ddr ndgon av behandlingarna kan vara
effektivare med avseende pa livskvalitet och vilbefin-
nande.

2. Vid sjukdom med normalt god prognos dir be-
handlingsresultatet ej kan utvirderas enbart med hjilp
av mortalitets- och morbiditetsmatt.

3. Vid sjukdomar med délig prognos dir behand-
lingen i forsta hand inriktas pa4 smirtlindring och
bevarande av funktionsformaga sa linge som mojligt.

4. Vid effektiva terapier i friga om mortalitet men
med betydande biverkningar.

5. Vid sjukdomar med inga eller lindriga symptom
och med liten komplikationsrisk men dir behand-
lingen blir livslang med risk for biverkningar.

Livskvalitetsparametrar kan ocksa ha en vidare bety-
delse dn enbart som kompliment till traditionella bi-
omedicinska matt vid utvdrderingar. Egna forsk-
ningsron indikerar att de kan ha stort prognosvirde
for patienters rehabilitering pa lingre sikt (3). De kan
ocksd bidra till en bittre matchning av patient-
behandlingsmetod. Livskvalitetsforskning torde ock-
sd kunna leda till 6kade mojligheter att identifiera
riskfaktorer i sjukdomars etiologi.

Det dr ocksa viktigt att belysa livskvalitet i sig vid
olika typer av sjukdomstillstind. Omfattande veten-
skapliga sammanstéllningar om livskvalitet vid kar-
diovaskuldr sjukdom samt vid cancersjukdom har ny-
ligen publicerats (2, 4).

Enligt en ledare i Lancet (5) tillhor ett vidgat hilso-
tinkande den internationella frontlinjen inom hilso-
och sjukvérd. P4 grundval av forskningsrén om sam-
band mellan emotionella faktorer och immunforsvar
efterlyses “return towards whole-person medicine”.
Oformaéga till ssmmarbete mellan berdrda specialite-
ter anfors som maojlig forklaring till bristen pa forsk-
ning inom omradet. En annan forklaring kan vara att
teori- och metodutvecklingen d@nnu 4r ofullstindig.
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Vid socialmedicinska institutionen i Linkdping pa-
gar sedan 10 ar teori- och metodutveckling i friga om
livskvalitet inom hélso- och sjukvérdsforskning (6, 7).
Tillimpning sker pé en rad olika omraden t ex alkoho-
lism, fortidspension vid somatisk sjukdom, upprepad
korttidssjukskrivning, friskvard vid langtidssjuk-
skrivning, angina pectoris, diabetes och malnutrition
hos kirurgpatienter. Undersokningarna &4r oftast
longitudinella och inriktade pa att studera forind-
ringar i samband med intervention.

Barn och livskvalitet

Den expanderande forskningen om livskvalitet i hil-
so- och sjukvardssammanhang har framfor allt varit
inriktad p& vuxna. Nir det giller barn ir en helhets-
syn sedan ldnge etablerad i det kliniska arbetet (8).
Didremot har forskning kring barns reaktioner pa
sjukdom och handikapp inte i lika hég grad uppmark-
sammat fragan om livskvalitet. En del studier belyser
familjesituationen vid olika bestdende (9, 10) och be-
handlingsbara (11) sjukdomar. Andra beskriver sys-
konsituationen (12). Det finns emellertid fa studier
som baserar sig pa barnets egna bedomningar av sin
situation och hur de hanterar sjukdomen (13). Det dr
ocksa ont om undersokningar som prospektivt stude-
rar fordndringar i upplevd livskvalitet under olika
skeden av den medicinska behandlingen och under
olika aldrar.

Att fragan om livskvalitet vid sjukdom #nnu inte
har uppmirksammats lika mycket i forskning om
barn som nir det giller vuxna, kan till en del bero pa
bristen pa latthanterliga och tillforlitliga metoder for
att systematiskt dokumentera barns upplevelser. Det
gar naturligtvis inte utan vidare att tillimpa de instru-
ment som utvecklats p4 vuxensidan. Ett barns mojlig-
heter att védrdera olika aspekter av sitt liv dr begrinsa-
de, sdrskilt om man haller sig pd en abstrakt och
generell niva. Dessutom tillkommer svérigheter att
forsta och virdera vad sjukdomen i sig innebir (14).
Vi har dnda valt att utgd fran den 6vergripande mo-

Det finns fa studier som baserar sig pd barnets
egna bedomningar av sin situation.
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dell, som tidigare anvints i olika vuxenstudier (6, 7).
Bakomliggande antagande dr att vuxnas och barns liv
har gemensamma grunddrag, dven om tyngdpunkten
kan skifta under olika utvecklingsstadier. Den enhet-
liga modellen mdjliggdr jamforelser mellan olika sjuk-
doms- och aldersgrupper.

Modellen forutsitter sex fundamentala breda livs-
omraden med kroppsligt/biologiska, psykologiska, so-
ciala, beteendemissiga, materiella och strukturella
livsfunktioner och behov. Med livskvalitet avses bar-
nets virdering av sina villkor och forméga inom dessa
omraden. Behovstillfredstillelse och vilbefinnande
dr saledes nyckelord. Barnet forutsittes normalt ock-
s4 kunna virdera forindring i upplevd livskvalitet
under olika tidsperioder. I vissa fall (omognad, handi-
kapp, etc) kan virderingar goras endast via narstden-
de person.

Innehall i skattningarna

Barnet gor sina virderingar i ett strukturerat fragefor-
muldr. Detta innehéller en storre allmdn del med
fragor om livet i sin helhet, kroppsuppfattning, rorel-
seformaga, vilbefinnande, olika intellektuella funk-
tioner, trivsel och simja i hem, famiij och i skola, om
behov av extra stod, ADL-funktioner, om mat- och
somnsituation samt om fritid och aktiviteter. I den
allminna delen ingér dven en serie kdnslomassigt och
beteendemissigt laddade fragor. Trots att vér ut-
gangsmodell innefattar ett grundliggande materiellt
livsomrade, har vi tills vidare valt att ej konstruera
fragor med sddan inriktning. Den allmédnna delen har
ingen koppling till sjukdom eller handikapp utan skall
ocksa kunna anvindas i icke kliniska sammanhang.

Utover den storre allmidnna delen skjuts en mindre
sjukdoms-/handikappsspecifik del in i instrumenten
beroende pa aktuell fragestillning och undersoknings-
grupp. I denna del ingar framst fragor om olika sym-
tom. I tillimpliga fall ges ocks& utrymme for skattning
av betydelsen av olika behandlingsingrepp.

For att 6ka mojligheterna att finga upp fordndring-
ar over tid ingdr bade en “’statistisk” del, som medger
jamforelser mellan upprepade mittillfillen, och en
»dynamisk” del dir barnet sjélv far bedoma fordnd-
ringar retrospektivt.

Fragekonstruktionen i de olika delarna exemplifie-
ras i tabell 1. Méalsittning har varit att skapa s& enkla,
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Tabell 1. Exempel pd statisk och dynamisk samt allmdn
och sjukdomsspecifik del i livskvalitetsskattningen

Statisk:
HUR MAR DU NU FOR TIDEN?
(Allmén del)

Jag mar mycket bra -
bra —
sadar —
daligt -

mycket daligt —

(Sjukdoms/handikappspecifik
del)

Mina muskler kinns mycket mjuka -
mjuka -
sadar -
stela -

mycket stela -

Dynamisk:
HUR HAR DU FORANDRATS SEDAN ............. ?
(Allmén del)
Jag may mycket battre -
bittre -
som forut -
samre -

mycket samre -

(Sjukdoms/handikappspecifik
del)

Mina muskler kinns mycket mjukare -
mjukare -
som forut -
stelare -

mycket stelare -

Min sjukgymnastik,
gor att mina muskel-
besviir blir mycket mindre —
mindre -
ar som forut -
storre -

mycket storre -

tydliga och “anvidndarvénliga” fragor och svarsalter-
nativ som majligt.

Utprévning

Skattningsinstrumenten dr fn under utprovning. De
har i huvudsak omfattat pilottest bland kontrollbarn
och tester bland barn med epilepsi, med muskel- och
ledsjukdom samt med inkontinens. Erfarenheterna dr
hittills goda vad giller barnens formaga att forsta och
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utfora uppgiften. Prelimindra resultat frdn en studie
av betydelsen av utsdttning av krampmedicin har rap-
porterats (15). Den fortsatta tillimpningen far visa i
vilken utstrackning detta systematiska tillvigagangs-
sdtt ger en rdttvisare bild av barnets perspektiv och
kédnslor. Likasa far den utvisa om dessa ir lika bety-
delsefulla for utveckling och foérlopp av sjukdom och
handikapp och vid utvirdering av behandling, som
tidigare framkommit i studier pd vuxna.
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