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Fokuseringen pd helserelatert livskvalitet og den sterke veksten i utviklingen av
livskvalitetsinstrumenter og av livskvalitetsforskning har 1 sarlig grad tatt for
seg de voksnes og eldres situasjon. Det foreligger stor enighet blant leg og lerd
om at dette er et viktig forskningsomrade. Like fullt er det enighet om at dette
forskningsomradet ogsa er viktig for den yngste aldersgruppen i befolkningen
var. Sa langt har imidlertid forskning om sé vel funksjonsfriske som funksjons-
hemmede og kronisk syke barns og unges livskvalitet, livssituasjon og trivsel i
skole og fritid veert en mangelvare bide 1 Norge og i andre land. En mulig &rsak
til den beskjedne innsatsen kan nok ligge i omfattende metodeproblemer béade
ved & benytte instrumenter utfylt av barnet selv, eller ved a basere seg pa svar fra
en stedfortreder som foreldre. En annen og sannsynligvis viktigere arsak til den
beskjedne forskningsinnsatsen ligger nok 1 at barns og unges livskvalitet og livs-
situasjon rett og slett ikke er blitt prioritert hoyt nok. Det er forst 1 de siste arene
at en innen medisinsk og samfunnsvitenskapelig forskning for alvor har fokusert
pa livskvalitetsmalinger og livskvalitetsforskning for barn og ungdom.

I dagens moderne samfunn omfatter vare krav til et godt liv bdde god helse og
god livskvalitet. I tillegg til var egen innsats, er dette goder som vi etter hvert
har begynt & forvente at ogsd samfunnet skal bidra med 1 form av utvikling av
stadig bedre kunnskap om helse og et godt utbygget helsevesen. Livskvalitet er
et nytt begrep, 1 motsetning til helsebegrepet med rot i gammelnordisk heill”,
med betydningen: hel (frisk, uskadd, fullstendig); hell (lykke, flaks) og hellig
(guddommelig, oppheyet) (Maland 1993). 1 den medisinske og samfunns-
vitenskapelige faglitteraturen dukket begrepet quality of life opp 1 begynnelsen

! Denne artikkelen bygger pi et foredrag om livskvalitet generelt presentert under seminaret:
”Livskvalitet generelt og for barn spesielt”, avholdt ved Dronning Mauds Minne, 5.11.98.

83



Gerd Inger Ringdal

av 1970-ara, da flere storre amerikanske studier om folks tilfredshet med livet
ble publisert (Andrews og Whitey 1976, Campbell, Converse og Rogers 1976).
Hensikten med disse studiene var & supplere gkonomiske og materielle mal med
subjektive mél pd velferd. I de nordiske land viste interessen seg i samfunns-
forskningen gjennom levekars-undersgkelsene, selv om disse mest tok opp ytre
observerbare forhold og bare 1 mindre grad subjektive vurderinger (NOU 1976,
Naess 1976).

I takt med den ekende levestandarden og den medisinske utviklingen, har folks
helse og sykdom endret seg fra infeksjonssykdommer som det storste problemet
ved begynnelsen av dette drhundre, til sykdommer som har sammenheng med
vestlig livsstil, hvor hjerte- og karsykdommer, kreftsykdommer og psykosoma-
tiske lidelser relatert til stress, har vert de mest framtredende de senere ar. Ok-
ningen av psykosomatiske problemer og livsstils-sykdommer har bidratt til ut-
viklingen fra den biomedisinske til den biopsykososiale sykdomsmodellen, og til
a synliggjere viktigheten av livskvalitetsforskning. Nedenfor skal vi mer konkret
gd inn pd noen av de viktigste arsakene til den rivende utviklingen av livskvali-
tetsforskning. Videre vil det bli redegjort for begrepet livskvalitet, for de van-
ligste livskvalitetsinstrumenter som brukes 1 dag, og for viktige kriterier for vur-
dering av livskvalitetsinstrumenter.

Forholdet mellom materielle goder og
kvaliteten i tilvaerelsen

Selv om begrepet livskvalitet ikke er stort eldre enn et par, tre tidr, har det alle-
rede fatt en stor utbredelse og brukes ikke bare blant eksperter, men ogsa 1 re-
klame og massemedia, og i det daglige sprak blant folk flest. Det er rett og slett
blitt et moteord. En grunn til denne populariteten er at stadig flere har erkjent at
et godt liv ikke bare sikres gjennom materielle goder, og at skonomiske og tek-
nologiske framskritt ogsd har en pris som kan komme 1 konflikt med kvaliteten i
tilveerelsen. Stadig flere barnefamilier har fétt erfare at materielle goder som fint
hus og fint inventar, fin bil, dyre kleer og mange leker til barna, ikke kan “erstat-
te” narhet og tid hvor foreldre og barn er sammen.

Innen medisinen viser den gkonomiske og teknologiske utviklingen seg kanskje
tydeligst ved de aggressive kreftbehandlingsopplegg som kan forlenge livet,
men som samtidig kan redusere livsutfoldelsen og livskvaliteten. En annen
grunn til utbredelsen av livskvalitets-begrepet kan vere at medisinen griper til
livskvalitet for & rettferdiggjore terapier nédr det viser seg at disse ikke har sikre
virkninger péd sykelighet og levelengde. Legemiddelindustrien bruker for ek-
sempel stadig oftere hensynet til livskvalitet som salgsargument for sine produk-
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ter. Siden livskvalitet er vagt og upresist som begrep, blir det dessto mer an-
vendbart som slagord.

WHO’s helsedefinisjon

Et viktig utgangspunkt for livskvalitetsbegrepet er Verdens helseorganisasjons
(WHO) utvidelse av sin definisjon av helse fra 1947, som sier at: ’helse ikke
bare er fravaer av sykdom og skade, men tilstedevearelse av fullstendig fysisk,
psykisk og sosialt velvaere” (Breslow 1972). Denne vide definisjonen slar altsa
klart fast at helse ikke bare handler om & redusere symptomer og funksjonssvikt,
men 0gsd om d fremme positiv helse.

Allerede fra starten ble denne formuleringen kritisert for & uttrykke et utopisk
ideal av fullkommen velbefinnende: ”Bare erkeenglene og Adam for syndefallet
kan tilfredsstille denne definisjonen”, er eksempel pa en kritikers bemerkning
(Maland 1993, med ref. til Lewis 1953). Dette helseidealet er sarlig vanskelig &
oppnd nér en ser definisjonen 1 lys av WHO’s mélsetting fra 1977 om helse for
alle. WHO’s definisjon er ogsa blitt kritisert mot det som er oppfattet som helse-
vesenets maktovertakelse av ansvar for hver enkelt individs liv, og at helse hel-
ler ber forstds som evnen til 4 tilpasse seg omgivelsene og mestre vanskeligheter
som smerte, sykdom og ded. Men selv om WHO’s helsedefinisjon er lett 4 an-
gripe, er det mye 4 si til dens forsvar. Blant annet hadde den et helt motsatt syn
pa den snevre kropps- og sykdomsorienterte oppfatning av helse som medisinen
utviklet 1 det forrige &rhundre. Denne definisjonen har dermed &pnet for et mye
mer omfattende syn pa helse, hvor bédde psykologiske og sosiale faktorer har fitt
en stadig mer sentral plass 1 behandling av sykdom. WHO’s helsedefinisjon gir
en helhetlig forstaelsesramme og understreker helsens subjektive dimensjon og
framhever samtidig menneskets sosiale vesen.

Utvikling fra en biomedisinsk til en
biopsykososial sykdomsmodell

I midten av 70-&rene begynte medisinere, is&r kreftleger, & innse at det ikke bare
var det syke organ som var viktig i behandlingen. Her kan nevnes at Priestman
og Baum (1976) utferte en av de forste studiene som mélte psykososiale aspek-
ter 1 kliniske studier hos kvinner med langtkommen brystkreft. Livskvalitet 1
medisinsk forskning brukes 1 dag til & vurdere resultat av behandlinger ut over
det snevre medisinske med fokus bare péa det syke organ. Med andre ord er hele
pasientens situasjon 1 fokus.
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Interessen for livskvalitet kom dermed inn for fullt med utviklingen fra den
biomedisinske sykdomsmodellen, med fokus bare pé biologiske drsaker til syk-
dom, til den biopsykososiale sykdomsmodellen. Ifelge den biopsykososiale mo-
dellen, altsd en helhetlig eller holistisk tilneerming, er bade biologiske, psykolo-
giske og sosiale faktorer viktige determinanter til helse og sykdom (Engel 1977).
Hovedantakelsen 1 den sist nevnte modellen er altsa at egenskaper bade ved de
biologiske, psykologiske og sosiale systemer er 1 gjensidige pavirkningsforhold,
og hvor arsakene til sykdom og funksjonsforandringer ikke kan fores tilbake til
ett lukket delsystem. Bdde innen helsefremmende, forebyggende og kurativt ar-
beid legges det stadig mer vekt pd sivel psykologiske faktorer som sosialt nett-
verk.

Okningen av livskvalitetsforskning

Den sterke okningen i interessen for begrepet kan illustreres ved det stadig
okende antall publiserte artikler om dette tema, selv om en samtidig md veare
klar over at 1 de seinere arene har antall tidsskrifter og publiserte artikler gene-
relt hatt en kolosal gkning. I femérs-perioden /971-1975 ble det publisert /8 ar-
tikler om livskvalitet som hovedemneord 1 Medline, og bare / 1 den psykologis-
ke databasen Psyklit, mens dette tallet er gkt til ca 4500 referanser 1 Medline og
600 referanser 1 Psyklit 1 femarsperioden 7989-1993, og til s& mye som 7802
referanser 1 Medline og 7399 referanser 1 Psyklit 1 femérsperioden 7993-1997.
Som det framgér av figuren pa neste side er det s@rlig innen medisinen, det vil
her si onkologien, at livskvalitetsforskningen har vist den sterkeste ekningen.

Hva er livskvalitet?

Litteraturen gir ingen entydig definisjon, men snarere mange forskjellige defini-
sjoner av begrepet livskvalitet. For eksempel hevder Campbell m.fl. (1976) 1
boka: ”Quality of American Life” at livskvalitet er et vagt begrep, noe som
mange snakker om, men som ingen helt vet hva er. Livskvalitet kan ogsé forstas
som forskjeller mellom hdp og forventninger, og virkeligheten, slik det enkelte
individ opplever det (Patrick og Erickson 1993). Livskvalitet innbefatter derfor
muligheter, det vil her si potensialet for en optimal helsetilstand, for & male en-
ten det som er sett pd som negativt, som en ulempe, eller en barriere, som for
eksempel sykdom eller utilstrekkelighet, eller positivt som “resilience”, det vil
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Figur 1. Antall publiserte artikler i Medline og Psyklit med livskvalitet som
emneord i periodene 1971-75, 1989-93 og 1993-97
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si kapasitet eller motstandskraft. ”Resilience” som er konsistent med begrepet
”physiological reserve” er altsd den ubrukte kapasiteten som kan hentes fram nar
en star overfor stress, kriser, eller okt aktivitet (Patrick og Bergner 1990). Livs-
kvalitet betraktes vanligvis som en subjektiv opplevelse av a ha det godt eller
darlig. Begrepet livskvalitet har ogsa blitt brukt til & beskrive velferd pa en mer
objektiv méte. Det kan imidlertid vere fruktbart & skille mellom livskvalitet og
individuell velferd eller levestandard (Mastekaasa m.fl. 1988). Livskvalitet er
den subjektive opplevelsen av et godt liv, og en god levestandard er det objekti-
ve mélet. Videre er det viktig & vaere klar over at livskvalitet er et fenomen som
er under kontinuerlig endring, altsa, en pagaende respons overfor hendelser som
pavirker individene (de Haes og van Knippenberg 1985).

Selv om det ikke finnes noen entydig definisjon av livskvalitet, er det derimot
stor enighet om at livskvalitet er et multidimensjonalt begrep. Men det foreligger
ingen enighet om antall dimensjoner og hvordan de skal méles. Det kan vare sa
fa som tre hoveddimensjoner (en fysisk, en sosial og en emosjonell dimensjon),
eller ti og enda flere dimensjoner inkludert 1 livskvalitets-begrepet.

Generell livskvalitet

Slik begrepet livskvalitet brukes 1 faglitteraturen, representerer det altsa en rekke
dimensjoner av menneskers liv, fra tilfredsstillelse av grunnleggende behov slike
som mat, hus, varme og luft, til de som gér pa selvrealisering, lykke, glede, vel-
vaere og tilfredshet med livet. I de mange definisjoner av begrepet finnes psyko-
logiske, sosiale, fysiske, finansielle, og arbeidsmessige dimensjoner, og dimen-
sjoner som gar pa religigsitet, intimitet og seksualitet. Det vil si at livskvalitet
vidt definert omfatter bade subjektive opplevelser av & ha det godt eller dérlig,
og objektive malinger av samme fenomen.

Sosiologen Erik Allardt (1975) hevder i sin bok: ”Att Ha Att Alska Att Vara” at
sammenhengen mellom de ytre forhold og opplevelsen av dem er noksé svak.
Mennesker med en objektivt sett hoy levestandard og med gode sosiale relasjo-
ner behaver ikke & vare tilfreds med dem. Allardt knytter levekér og livskvalitet
til behovs-tilfredsstillelse. Han skiller mellom tilfredsstillelse av tre allmenne
velferds-dimensjoner. Den forste dimensjonen & ha” (som er et grunnleggende
behov) géar pa levekar. De to siste dimensjonene: "4 elske” (det vil si relasjoner
til andre mennesker), og ’a vaere” (altsa selvrealisering) gar pa livskvalitet.
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Helserelatert livskvalitet

P& grunn av den mangfoldige bruken av begrepet, kan det vere nyttig a skille
mellom generell livskvalitet og helserelatert livskvalitet. Det er helserelatert
livskvalitet som blir stadig viktigere 1 medisinsk forskning, og som vanligvis
brukes 1 undersekelser om livskvalitet 1 dag.

Med helserelatert livskvalitet menes en avgrensning av begrepet til & omfatte
bare den delen av livskvaliteten som er relatert til helsa, det vil si faktorer som
gér pd ytre forhold som ekonomi, boforhold og arbeid tas ikke med, men bare
mal pa subjektive opplevelser av livssituasjonen.

Vi kan ogsé si at helserelatert livskvalitet er en mate & vurdere individets all-
menntilstand p4, 1 tillegg til den tradisjonelle medisinske vurderingen av helse-
tilstanden. Med andre ord sa kan helserelatert livskvalitet betraktes som en mate
a utvide det tradisjonelle medisinske helsebegrepet pa.

Generelt om livskvalitetsinstrumenter

Til tross for mangel pa enighet nar det gjelder definisjoner og malemetoder er
det, 1 takt med det okende antall publikasjoner, blitt utviklet en rekke instrumen-
ter 1 de to til tre siste tidrene hvor hensikten har vert & male helserelaterte aspek-
ter ved livskvalitet. De fleste instrumenter bestar av selv-instruerte sporreskje-
maer. Bdde innenfor livskvalitetsforskningen for barn/unge og for voksne grup-
per av befolkningen, kan en grovt sett skille mellom generelle livskvalitetsin-
strumenter, det vil si de som er utviklet til bruk bade 1 "normale/friske” og ”’sy-
ke/funksjonshemmede” grupper av befolkningen (Ware m.fl. 1993), og livskva-
litetsinstrumenter for forskjellige sykdomsgrupper, som for eksempel kreft
(Aaronson m.fl. 1993) og HIV (Schag m.fl. 1992). I tillegg er det innen kreft-
forskningen den senere tid utviklet en rekke sykdoms-spesifikke moduler for
forskjellige diagnoser.

Som eksempel pa et av de mest brukte helserelaterte livskvalitetsinstrumenter
idag er EORTC QLQ-C30 (the European Organization for Research and Treat-
ment of Cancer Quality of Life Questionnaire). Instrumentet er utviklet til bruk
for kreftsykdommer generelt (Aaronson m.fl. 1993, Fayers m.fl. 1995, Ringdal
og Ringdal 1993, Ringdal m.fl. 1999), det inkluderer moduler for spesifikke
kreftdiagnoser (Aaronson m.fl. 1988, Bjordal og Kaasa 1992), og det er ogsa
blitt anvendt til & underseke livskvaliteten hos «normal» populasjoner (Hjerm-
stad m.fl. 1998, Klee m.fl. 1997). Dette livskvalitetsinstrumentet kan fange opp
endringer 1 helsestatus over tid, og det er laget for selv-utfylling. I tillegg er det
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kort, med totalt 30 spersmal, og det er oversatt til forskjellige sprak, inkludert
norsk. Det er multidimensjonalt og inneholder skarer for en rekke sub-
dimensjoner: personlig-, rolle-, kognitiv-, emosjonell- og sosial-funksjon, slapp-
het, smerte, kvalme og oppkast, og generell eller global livskvalitet. Den gene-
relle livskvalitetsdimensjonen inkluderer en summering av to spersmal: ett om
generell fysisk helse og ett om livskvalitet. Skarene for sub-dimensjonene gjor
malet mer mottakelig for endringer, enn mal som bare inneholder en global eller
total skire, som for eksempel FLIC (the Functional Living Index - Cancer)
(Schipper m.fl. 1984). Den globale skaren pa et livskvalitetsmal kan bety svert
forskjellige verdier pd subskalaene. Derfor er skarer pd subskalaene langt mer
meningsfulle, og gir et bedre sammenlikningsgrunnlag, enn mal med bare en
global skare. Det er forskjell pd om en lav generell livskvalitetsskére er fordrsa-
ket av smertesymptomer eller av depresjon.

Livskvalitetsinstrumenter for barn

For & kunne maéle barns og unges livskvalitet er det utviklet/under utvikling flere
generelle og sykdomsspesifikke instrumenter (f.eks. for astma, epilepsi, kort-
voksthet, kreft generelt og for spesifikke kreftdiagnoser) (Rutishauser m.fl.
1998). Som eksempel pa et generelt instrument er ”Child Health Questionnaire”
(CHQ) som er utviklet til & méle livskvalitet bdde hos barn/unge med forskjelli-
ge kroniske lidelser/funksjonshemninger og hos ”funksjonsfriske”.

I begrepet helserelatert livskvalitet ligger individets subjektive opplevelse av sin
helse, velvere og livssituasjon. Hittil er det imidlertid gjort fa systematiske for-
sok pa & utvikle instrumenter til & male helserelatert livskvalitet hos barn ved &
bruke en slik tilneerming, altsd ved barns selv-rapportering. De metodiske pro-
blemer i instrumenter utfylt av barnet selv dreier seg bdde om modenhet, hu-
kommelse og sprakutvikling. Bruk av et standardisert sperreskjema innebarer
for de mindre barna ogsid problemer forbundet med utilstrekkelige utviklede
skrive- og leseferdigheter. Generelt kan en si at problemene ved & utvikle livs-
kvalitetsinstrumenter for barn gker jo yngre barna er og jo sterre aldersforskjel-
ler det er 1 utvalget. Livskvalitetsinstrumenter for voksne er heller ikke tilrette-
lagt for barn, fordi mange av dem inneholder subdimensjoner som ikke er aktu-
elle for dem, f.eks.: seksualitet, intimitet, skonomiske og arbeidsmessige for-
hold. For de yngste barna kan ogsd dimensjoner som selvstendighet i dagligli-
vets aktiviteter (f.eks. toalettbruk, av- og pakledning) vere irrelevante. Livskva-
litetsinstrumenter for barn ber derfor utvikles separat for forskjellige alders-
grupper (Vogels m.fl. 1998).

De fleste livskvalitetsinstrumenter for barn, sarlig for gruppen under 8 ér, er
basert pa sperreskjemaer utfylt av foreldrene. Dette skyldes forst og fremst at de
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er for sma til & fylle ut skjemaet selv. For barn med forskjellige sykdom-
mer/funksjonshemninger har det vert vanlig & bruke barnets lege som infor-
mant. Det er dessuten utviklet instrumenter hvor en trenet intervjuer stiller
spersmélene til barna (f.eks. the Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire)
(Juniper m.fl. 1996). Det foreligger ogsé instrumenter som baserer seg pa selv-
utfylling av barna/de unge. Noen av disse livskvalitetsinstrumentene fylles ut
bade av barna/de unge og foreldrene (Vogels m.fl. 1998, Theunissen m.fl.
1998).

Ved hjelp av multitrait-multimetode-analyser er det vist at bade barns og foreld-
res rapporteringer er valide (Theunissen m.fl. 1998). Til tross for dette funn er
det like fullt viktig & f& fremhevet at bruken av andre informasjonskilder enn
individet selv, som foreldre og barnets lege, ikke er uproblematiske. Folgende
viktige spersmaél reises ut fra dette: Er informasjonen valid, det vil si, er det bar-
nets livskvalitet vi virkelig fAr malt?

Kriterier for vurdering av livskvalitetsinstrumenter

En kan si at et instrument eller et mél er en mate a knytte abstrakte begreper til
empiriske indikatorer. Et instrument fokuserer altsd pa forholdet mellom den
empiriske indikator, eller den observerbare respons, det vil her si sub-
dimensjoner av livskvalitet, og det underliggende uobserverte begrep, som i
denne sammenheng utgjer det generelle begrepet livskvalitet. Det er to grunn-
leggende egenskaper for evaluering av empiriske mal: reliabilitet og validitet.
Disse egenskapene er like sentrale enten de anvendes 1 gruppen av barn og unge,
eller hos voksne og eldre.

Reliabilitet

Med reliabilitet menes 1 hvilken utstrekning en maling gir konsistente resultat 1
gjentatte forsek. Siden gjentatte mélinger aldri vil gi negyaktig samme resultat to
ganger, sa er det alltid til stede en viss grad av ikke-reliabilitet (upélitelighet).
Selv om gjentatte mélinger av samme fenomen aldri vil bli det samme to ganger,
sd kan de bli temmelig like fra et maletidspunkt til det neste. Jo mer konsistente
de gjentatte malingene er, jo heyere blir reliabiliteten. Motsatt, jo mindre konsis-
tent resultatet er, jo mindre reliabelt er det (Carmines og Zeller 1979).

Det foreligger flere teknikker for & male reliabilitet: test-retest, split-half, og in-
tern konsistens (”internal concistency”). Den sist nevnte er mest brukt. I mots-
tening til test-retest metoden, krever intern konsistens malinger av to eller flere
items bare ved ett tidspunkt for et visst antall av individer. Disse items er antatt &
male det samme teoretiske begrep, det vil si de er parallelle items, og et sam-
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menleggbart mal lages ved & summere skdrene for hvert item. Intern konsistens
er basert pa korrelasjoner mellom items. Det mest populaere mal péd intern kon-
sistens er Cronbach’s alpha. Alpha pavirkes 1 hovedsak av to faktorer: de gjen-
nomsnittlige korrelasjonene mellom items, og antall items. Dette betyr at skalaer
med mange items vanligvis vil vaere mer reliable enn skalaer med 4 items. En
anbefalt nedre grense, eller “lower-bound”, for tilfredsstillende intern konsistens
er 0.8.

Validitet

Dersom et mal skal gi en neyaktig beskrivelse av et abstrakt begrep mé det ogsa
vaere valid (Carmines og Zeller 1979). Et mél pa et abstrakt begrep er valid i den
utstrekning det méler det det er tiltenkt & méle. Validitet kan defineres som den
delen av variansen av malet som kan tilskrives den aktuelle livskvaliteten. Med
andre ord, validiteten er den méilte variasjonen etter at systematiske og tilfeldige
feil er fjernet (Mastekaasa 1989).

I livskvalitetsforskning har to typer systematiske feilkilder fatt mye oppmerk-
somhet: enighetsbias (“yea-saying”) og sosial idealisering (’social desireabili-
ty”). Med enighets-bias siktes til en tendens til & svare ja eller si seg enig, uan-
sett hva man sperres om. Ofte kalles en slik tendens for ”ja-siing”. En har ogsa
funnet at noen er konsekvent ’nei-siere”, selv om dette er sjeldnere. Det har vist
seg at enighets-bias ikke har sarlig stor innvirkning pa selvrapportert livskvali-
tet.

Den andre feilkilden, sosial idealisering, gar ut pa a svare slik en tror de sosiale
omgivelsene forventer at man ber svare. Man ensker & framstille seg selv 1 et
fordelaktig lys. Undersgkelser av tilfredshet viser at folk flest har en tendens til &
bruke den positive enden av tilfredshets-skalaen, og det er f& som svarer at de er
svaert misforngyde med tilverelsen. Dette kan komme av at de fleste faktisk er
forneyde, men det kan ogsd henge sammen med at mange framstiller seg som
mer tilfredse enn de er. Hvis alle idealiserer 1 samme grad, vil det ikke utgjere
noe problem, det vil si, det vil ikke ha noen vesentlig betydning for de korrela-
sjoner som livskvalitetsskalaer viser med andre variable. Undersokelser tyder
imidlertid pa at idealisering er mer utbredt i noen sosiale grupper enn i andre, for
eksempel blant eldre og personer med lav utdanning (Campbell m.fl. 1976). Sys-
tematiske feilkilder kan altsa pévirke resultatet i en negativ eller en positiv ret-
ning, og de vil ikke forsvinne selv i store utvalg.

I tillegg til at en test ikke kan vere valid for den har demonstrert tilfredsstillende
reliabilitet, skilles det mellom tre typer validitet: innholds-, kriterie- og begreps-
validitet. Innholds-validitet kan brytes ned til ansikts-validitet ("face validity™)
(méler instrumentet det det var tiltenkt & gjere?) og sann innholdsvaliditet (’true
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content validity”) (lykkes instrumentet 1 & omfatte de domener som er inkludert i
begrepet?). Nar det ikke er enighet om domenenes innhold 1 livskvalitetsdimen-
sjonene, er innholdsvaliditeten redusert til bare det subjektive mélet som forske-
ren bruker. Kriterie-validitet, eller empirisk validitet, refererer til et instruments
evne til & korrelere med skaren pd et annet og mer brukt og gjerne mer anerkjent
instrument som maler samme teoretiske begrep (“concurrent validity”), eller
skalaens evne til 4 predikere framtidig atferd (“predictive validity™).

Med begrepsvaliditet menes 1 hvilken grad instrumentet korrelerer med skaren
pa et annet og mer anvendt instrument med samme teoretiske begrep (’concur-
rent validity”), eller skalaens evne til & predikere framtidig atferd (“predictive
validity”). Begrepsvaliditet er vanskeligst & male og den er ogsd den viktigste
validitetstypen (Spector 1992). Den fokuserer pa i hvilken utstrekning et instru-
ment oppfyller de teoretiske forventningene. Dersom instrumentet samsvarer
med de teoretiske forventningene, er instrumentet begrepsvalid, og motsatt, hvis
bruken av instrumentet er inkonsistent med teoretiske forventninger, represente-
rer det ikke det teoretiske begrepet slik det skulle. Det foreligger i tillegg minst
to mulige forklaringer pd mangel pi begrepsvaliditet: det andre instrumentet
som er brukt kan ha lav validitet, og teorien som det ble predikert fra kan vere
invalid.

Sensitivitet

Sensitivitet er et validitetsproblem som er av avgjerende betydning i livskvali-
tetsmalinger. Sensitivitets-spersmilet ma relateres bade til begrepet som skal
males og til populasjonen av deltakere. Et mil kan sies & vare sensitivt dersom
det kan fange opp forskjeller mellom en sykdomsgruppe og den normale popu-
lasjonen, forskjeller mellom mennesker med ulike sykdommer, og endringer 1
livskvalitet hos individer over tid.

Instrumenter som er utviklet til bruk hos den generelle populasjonen kan godt
tilfredsstille det ferste kriteriet, nemlig reliabilitet. Fordelen med de generelle
livskvalitetsinstrumentene er nettopp at vi kan sammenlikne livskvaliteten hos
grupper med forskjellige sykdommer, og mellom forskjellige sykdomsgrupper
og “normale/friske” grupper. Men slike instrumenter trenger nedvendigvis ikke
a fokusere pa de aspektene ved livskvaliteten som er av spesiell interesse i den
enkelte studie som fokuserer pa en bestemt sykdoms- eller diagnosegruppe.
Informasjon innhentet ved hjelp av generelle livskvalitetsinstrumenter kan fak-
tisk samle opp alle individer 1 en bestemt sykdomsgruppe ved en ekstrem side av
skalaen. Slike mal vil derfor vaere insensitive til & fange opp forskjeller mellom
sykdomsgrupper og til & oppdage endringer 1 livskvalitet hos individene. En los-
ning er & bruke mal spesifikt utviklet for en bestemt sykdomsgruppe.
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Et annet aspekt ved sensitiviteten er at mal pa psykologiske aspekter ved livs-
kvalitet, slike som angst og depresjon, lett kan bli pdvirket av systematiske
malefeil. Selv om det er utviklet et stort antall skalaer til & méle aspekter av psy-
kologisk sykelighet, méler de ogsa oftest somatiske symptomer, slike som slapp-
het, avtagende seksuell lyst, og darlig matlyst. Hos somatisk syke mennesker,
som for eksempel kreftrammede, kan det vere vanskelig & skille mellom sym-
ptomer av underliggende psykologiske fenomener, og de som er fysiske kjenne-
tegn pa sykdommen eller behandlingen. Det er utviklet et mal til bruk 1 populas-
joner av somatisk syke mennesker, the Hospital Anxiety and Depression (HAD)
Scale (Zigmond og Snaith 1983), som unngér dette metodiske problemet ved
ikke ta med spersmal om somatiske symptomer, men kun & inkludere sporsmaél
om angst og depresjon. Dessuten er spersmélene formulert pa en slik méte at en
unngar hentydninger til psykopatologi, noe som kan gjere det mer akseptabelt
overfor somatisk syke mennesker, enn andre angst og depresjons-mal.

Konklusjon

Livskvalitetsforskningen har hatt en kolosal utvikling de siste par, tre ti-arene,
samtidig med at det er utviklet en rekke livskvalitetsméal i denne perioden. Det er
utviklet livskvalitetsmal til bruk bidde for den “normale/friske” populasjonen og
for syke grupper (generelle mél), det er utviklet livskvalitetsmil for en rekke
sykdomsgrupper (sykdomsmal), og det er utviklet diagnose-spesifikke mal. Selv
om sterstedelen av livskvalitetsmalene er utviklet til bruk for voksne mennesker,
er det 1 de siste arene ogsa utviklet bade generelle og sykdomsspesifikke instru-
menter for & méle barns livskvalitet, basert pa svar fra foreldre, fra barna selv,
fra barnets lege og fra erfarne intervjuere. Metodeproblemene er mange, bade
ved & bruke instrumenter utfylt av barnet selv (som modenhet, hukommelse,
sprakutvikling, lese- og skriveferdighet) og ved & basere seg pa andre informa-
sjonskilder. Informasjonen fra en stedfortreder, som for eksempel foreldre, kan
vere forbundet med validitetsproblemer. Det vil si: er det barnets livskvalitet
som virkelig blir malt?

Til tross for det store utvalget 1 livskvalitetsinstrumenter, kan ingen av dagens
instrumenter sies & vere helt tilfredsstillende. Det betyr at de ikke oppfyller de
grunnleggende kriterier som kreves i en vitenskapelig undersekelse, som reliabi-
litet, validitet, sensitivitet og anvendbarhet (“feasibility”’). Den viktigste meto-
diske svakheten ved dagens instrumenter er utilfredsstillende psykometrisk tes-
ting og serlig er det fi studier som har undersgkt validiteten av livskvalitets-
skalaer.

Sa langt finnes det ingen “gull standard” av livskvalitetsmal, og letingen etter en
er kanskje ikke enskelig heller. Valg av livskvalitetsmal avhenger av mange fak-
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torer, som egenskaper hos populasjonen, og hvilke spesifikke mal og problems-
tillinger den enkelte undersokelse har.

Til slutt kan en si at behovet er stort for & fortsette forskningen innen livskvali-
tetsomradet og behovet er ogsa klart til stede for utvikling av bedre livskvalitets-
instrumenter, 1 sarlig grad overfor gruppen av barn og unge og at de tilpasses
deres livssituasjon. Dette skyldes bade gkning 1 psykosomatiske lidelser og pro-
blemer, og ekning 1 livsstilssykdommer, samtidig med at det moderne mennes-
ket stiller store krav til god helse og god livskvalitet.
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