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Introduksjon
Livskvalitet (QoL) defineres og beskrives som en per-
sons subjektive opplevelse av en objektiv hendelse og
en subjektiv oppfattelse av egen livssituasjon (1-5).
Verdens helseorganisasjon (WHO) beskriver livs-
kvalitet som en persons vurdering av sitt liv sett i lys
av «mdl, forventninger og standard knyttet til kulturen
og verdisystemet en lever i»(5). Egen livskvalitet vil
derved best beskrives av den enkelte person selv.
Hvilke konsekvenser har dette for vurdering av livs-
kvalitet hos personer med demens? Hvilke konsekven-

ser har hukommelsessvikt og sprakproblemer for en
persons evne til & erkjenne og uttrykke sin subjektive
opplevelse av livet? Artikkelen tar for seg metodiske
utfordringer ved forskning pd og i vurdering av livskva-
litet. Denne artikkelen vil diskutere utfordringer ved
selvrapportert og proxyrapportert livskvalitet, i ulike
faser av en demenstilstand, bade nir personen med
demens bor hjemme og pa institusjon.

Metode
Artikkelen er basert pa et usystematisk littera-

Bakgrunn: Desiste drene har det vaert en gkning i antall studier
som bruker livskvalitet sommal pa hvor vellykket en behandling
er. Sentralt ilivskvalitet er en persons subjektive opplevelse. For
personer med demens medfgrer sykdommens natur begrens-
ningeriselv d vurdere og formidle egne opplevelser. Artikkelens
hensikt er & presentere utfordringer og metodiske problemstil-
linger i forskning pa livskvalitet hos personer med demens.

Metode: Artikkelen er basert pa et usystematisk litteratursgk
i Helsebiblioteket, PubMed. Med sgkeordene dementia, QOL,
proxy, Quality of life, dementia, proxy information og interviews
og egen kunnskap.

Resultat: Livskvalitet méles bade med kvalitative og kvanti-
tative metoder, med selv- og proxyrapporterte data. Ulike fak-
torer ved selvrapportering fra personer med demens og intervju
med pargrende og helsepersonell kan innvirke p& vurderingen
av livskvalitet. Bade i forskning og ved bruk av livskvalitetsmal
forvurdering av Kliniske tiltak, ma helsepersonell vare bevisst
at ulike faktorer kan pavirke vurderingen av livskvalitet hos
personer med demens.

Konklusjon: Kvalitative og kvantitative studier med bade
proxyrapporterte og selvrapporterte data er oftest ngdvendig
fora fa kunnskap om livskvalitet hos personer med demens. Til
sammen skaper de ulike metodene et rammeverk for vurdering
av livskvalitet.

Nokkelord: demens, livskvalitet, litteratur

Background: During the last decades there has been an
increase in number of studies using quality of life (QoL) asan
outcome measure of how successful a treatment/intervention
is. A person’s subjective experience is central in QoL. Due to
the nature of dementia self-assessment and communication
of own experiences of QoL are challenging for persons with
dementia (pwd). The purpose of this article is to present chal-
lenges and methodological issues in research on QoL in pwd.

Method: The article is based on an unsystematic literature
research in Health Library, PubMed, using keywords dementia,
Qol, proxy, and Quality of life, dementia, proxy and information
interviews and the authors’ personal knowledge.

Result: QOL is measured with both qualitative and quanti-
tative methods, self-and proxy-reported data. Several
factors related to both pwd self reports and proxy inter-
views with relatives and healthcare professionals can
influence the assessment of QoL. Both in research and in
QoL assessment of clinical measures, health care profes-
sionals should be aware that different factors may affect
the assessment of QoL in pwd.

Conclusion: Qualitative and quantitative studies based on
both proxy- and self-reported data are often necessary to gain
knowledge about QoL in pwd. Together they create a frame-
work of different methods for assessing QoL.

Key words: dementia, quality of life, literature
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tursgk pa www.helsebiblioteket.no og i PubMed.
Sekeord som ble brukt var dementia, QOL, proxy og
mer avgrensete spk med sgkeordene Quality of life,
dementia, proxy information og interviews. Videre er
det sgkt ut fra referanser i studier som ble funnet
i det usystematiske sgket. Intervensjonsstudier har
ikke blitt inkludert. Artikkelen er ogsa basert pa
forfatternes egne kliniske erfaringer i intervju av
personer med demens, pargrende og pleiere i kom-
munehelsetjenesten.

Resultat

Demens.

Demens er samlebetegnelsen pa tilstander forar-
saket av hjerneorganiske sykdommer og er kjen-
netegnet ved progredierende kronisk, irreversibel
kognitiv svikt, redusert egenomsorgsevne, endret
atferd og/eller personlighet (6-9) med tap av sosiale
og motoriske ferdigheter (10). Den kognitive end-
ringen kjennetegnes vanligvis ved svekket hukom-
melse, svekket oppmerksomhet, sprakvansker og
redusert leeringsevne. Dette reduserer forstaelsen
og evnen til vurdering av sammenhenger og av
ndsituasjonen.

Tidligere studier viser at kognitiv svikt og man-
glende evne til & uttrykke tanker, folelser og ensker
vil kunne redusere livskvalitet (9). Flere studier viser
til en sammenheng mellom depresjon og redusert
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livskvalitet hos personer med demens (7, 11-14).

Mjorud mfl. (15) fant ved bruk av proxyinforma-
sjon sammenheng mellom livskvalitet og typiske
symptomer pa depresjon, som tristhet, angst, irrita-
bilitet og stemningskongruente vrangforestillinger.
Andre studier viser at tilbaketrekking fra fellesska-
pet og redusert ADL-funksjon ogsa virker inn pa
livskvalitet (16).

Vi har begrenset kunnskap om personer med
demens har innsikt i egen sykdom, det samme
gjelder for sammenhengen mellom innsikt og livs-
kvalitet hos personer med demens. Noen studier
finner at personer med demens har forholdsvis god
sykdomsinnsikt selv etter mange ar med sykdom (17,
18). Andre studier konkluderer med at personer med

NZ£R FAMILIE:
Pérarende kan gi
nyttig informasjon
om pasienten. Foto:
Istockphoto.

«Desiste arene hardet vaert en
okning i antall studier som bru-
ker livskvalitet som mal pa hvor
vellykket en behandling er.»

demens har liten eller ingen innsikt, uansett hvor i
sykdomsforlgpet de er (4, 19). Flere faktorer ved syk-
dommen, som skader i pannelappene, dagsform og
varierende kognitiv funksjon kan medfgre redusert
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selvinnsikt og forstéelse for egen sykdom (9, 10, 17).

Livskvalitet.
Diskusjonen rundt innholdet i begrepet livskvalitet er
ikke avsluttet og det er enighet blant forskere om at det
er behov for en klarere definisjon av begrepet (3, 20).
Ulike fagtradisjoner har ulike innfallsvinkler til
begrepet livskvalitet. Eksempelvis er velferd sentralt
innen sosiologien, individets vekst og utvikling innen
psykologi og helse og sykdom har vert de sentrale fak-

«Ulike fagtradisjoner
har ulike innfallsvinkler
til begrepet livskvalitet.»
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torer innen medisin og sykepleie (21). Innen helsefors-
kning skilles det mellom generell livskvalitet som ytre
livsvilkér, som bolig og ekonomi, mens helserelatert
livskvalitet i storre grad er knyttet til helseforhold
og behandling (22). Helserelatert livskvalitet har vert
brukt som begrep for & méle hvordan en sykdom,
behandling eller intervensjon péavirker en persons
livskvalitet (23, 24), men begrepet helserelatert livs-
kvalitet brukes med ulike betydninger, som kost/nytte
knyttet til behandlingseffekt og pasientens subjektive
opplevelse (25).

Ifplge Fugelli og Ingstad (2001) har folk flest en
oppfatning av at det fins en sammenheng mellom
trivsel, livskvalitet og helse (26). Maland (2005)
argumenterer for at begrepet livskvalitet har overtatt
for begrepet helse (27). Helse har et mer biometrisk
innhold, mens livskvalitet uttrykker psykologiske og
sosiale sider ved helsebegrepet. Dette kan og settes i
sammenheng med at det har foregtt en endring innen
helseforskning fra hvordan behandle til pasientenes
opplevde effekt (28).

Neaess (2001) knytter begrepet til den enkeltes opp-
levelser og indre tilstand. Hoy livskvalitet knyttes til
personens bevisst kognitive og affektive positive opple-
velser (3). Andre livskvalitetsforskere peker pa livskva-
litet som et personlig og primart subjektivt konsept
(4) med dimensjonene fysisk og mental helse, psykisk
velvere, levekdr og smerte som sentrale begreper (3).

Lawton (1, 2) beskriver eksterne og interne dimen-
sjoner ved livskvalitet. Eksterne dimensjoner er defi-
nert som observerbar atferdskompetanse, personenes
evne til 3 vurdere og a delta i sosiale sammenhenger,
samt utenforliggende fysiske og sosiale miljgfakto-
rer. Interne dimensjoner er definert som personens

subjektive selvbilde og miljg. Subjektive faktorer er
vanskelig for utenforstdende & si noe om, men kan tol-
kes gjennom atferd som smil, grat og kroppsholdning.
Lawton argumenterer for at livskvalitet hos personer
med demens bgr vurderes med hensyn til kognitiv
funksjon, ADL kompetanse, sosialt aksepterbar atferd,
engasjement i positive aktiviteter og tegn til positive
og fraveer av negative folelser (2). Hvis vi forstar livs-
kvalitet som subjektiv opplevelse av velferd i form av
trivsel eller velvere (3) vil objektiv vurdering av atferd
som viser positive eller negative flelser, kunne fortelle
oss noe om hvordan personen med demens har det.

Det fins mange skalaer som maler symptomer
antatt a vaere tegn pd negative og positive subjektive
folelser og opplevelser, for eksempel Cornell skala for
depresjon ved demens (CSDD) (29), Cohen Mansfields
Agitation Inventory (CMATI) (30), the Neuropsychia-
tric Inventory (NPI) (31) og Behavioral Pathology in
Alzheimer’s Disease Rating Scale (BEHAVE—AD)
(32). Det fins ogsa mange instrumenter (skjema) for &
méle livskvalitet og det er en realitet at ulike skjemaer
vektlegger eller maler ulike sider av det vi definerer
som livskvalitet. Noen skjema maler livskvalitet pa
et overordnet, generelt niva, mens andre er sykdoms-
spesifikke ved at de vektlegger konsekvensene av en
spesifikk sykdom (33) eller er ment & méle helse pd
tross av sykdom (34).

I forhold til maling av livskvalitet hos personer med
demens, medferer den kognitive svikten, begrensnin-
ger i pasientens formidlingsevne av den subjektive
opplevelsen i perspektiv til «mdl, forventninger og stan-
dard knyttet til kulturen og verdisystemet en lever i(5)».

Selvrapportert livskvalitet. Den mest vanlige fram-
gangsmadten for 4 innhente informasjon om en persons
livskvalitet er at den enkelte fyller ut skjema eller at
skjema fylles ut gjennom strukturert intervju av per-
sonen. En forutsetning for selvrapportert livskvalitet
er at personen forstar spgrsmalene i skjemaet og kan
besvare dem. Ifglge en oversiktsartikkel av Naglie
(2007), konkluderer flere studier med at personer med
mild og moderat grad av demens, bade hjemmeboende
og pé sykehjem kan gi valide svar i forhold til egen
livskvalitet (35). Artikkelen viser til at forhold som
akseptasjon og innsikt er betydningsfulle for validitet i
svarene. Hoe (2007) tar imidlertid til ordet for at per-
soner med alvorlig grad av demens ogsd kan gi valide
selvrapporterte data om egen livskvalitet (36). Selv-
rapportert livskvalitet vurderes som gullstandard av
livskvalitet ifslge mange forskere, ogsd ndr det gjelder
personer med mild eller moderat grad av demens (37).

Proxymaling av livskvalitet. Mange undersgkelser
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om livskvalitet hos personer med demens gjennom-
fores ved intervju med pargrende eller helsepersonell.
Denne type informasjon kalles proxy informasjon,
informasjon gitt av en annen enn den man faktisk
onsker & studere. Skalaer som forsgker & male
livskvalitet ved proyinformasjon er for eksempel
The World Health Organization Quality of Life
assessment (WHOQOL-BREF) (38), Quality of
life in late stage dementia scale (QUALID)(39) og
Quality of life in Alzheimers disease (QoL-AD)
(40). QUALID brukes utelukkende for proxyinforma-
sjon, mens QoL — AD brukes bade som selvutfylling
og for proxyinformasjon. QoL-AD er brukt i studier
for & sammenlikne proxyvurdering av livskvalitet hos
personer med demens med hvordan personene selv
beskriver sin livskvalitet. Naglie (2007) viser til funn
fra flere studier som konkluderer med at proxyinfor-
manter i hovedsak skarer livskvaliteten til personen
med demens lavere (darligere) enn det personen selv
rapporterer, og forskjellen mellom de to informantene
er statistisk signifikant. Noe av dette forklares med
belastning og depresjon hos pargrende som er primzar
omsorgsgiver (35).

Observasjoner av atferd kan ogsé benyttes for &
undersgke en person med demens’ livskvalitet. En slik
observasjonsmetode som brukes til kvalitetssikring
i demensomsorgen er for eksempel dementia care
mapping (dcm) (41) hvor man registrerer atferd, og
blant annet registrerer om personen med demens ser
ut til 4 trives. En slik observasjonsmetode krever at
observatgren eller forskeren er trenet i & gjore denne
type observasjoner.

Kvalitativ datainnsamling. Deltakende observasjoner
og semi- eller ustrukturerte intervjuer er kvalitative
innfallsvinkler for innhenting av data (42) som bru-
kes til vurdering av livskvaliteten hos personer med
demens. Planlegging og gjennomfering av datainn-
samlingen bade i forhold til struktur og kompetanse
er av stor betydning for § sikre reliabilitet (palitelig-
het) og validitet (relevans og gyldighet) i dataene fra
personer med redusert hukommelse, oppmerksombet,
orientering og sprak (10).

Diskusjon

Symptomene ved demens medferer utfordringer
for vurdering og maling av livskvalitet hos personer
med demens. Redusert innsikt og forstéelse skaper et
dilemma knyttet til selvrapportering av livskvalitet
for eksempel ved bruk av QOL-AD og gjennom kva-
litative intervju. Livskvalitet som en subjektiv opple-
velse representerer ogsa et dilemma knyttet til bruk av
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proxyinformasjon, béde ved utfylling av skjema som
QUALID og QoL-AD og ved kvalitative intervjuer av
parerende / pleiere.

Flere faktorer ser ut til & ha betydning nar eldre
personer beskriver sin livskvalitet (43) (4). Schil-
ling (2005) mener livskvalitet hos eldre pavirkes av
hvordan en har hatt det tidligere i livet og i mindre
grad endres etter tap og ved sykdom (44). Dette kan
forklare hvorfor personer med demens skérer sin livs-
kvalitet hgyere enn pargrende beskriver deres livskva-
litet (45). En annen forklaring kan veere at negativ
medieomtale, sdrbarhet og avhengighet medforer lave
forventninger hos for eksempel sykehjemsbeboere.
Det kan medfere at de gir sosialt akseptable svar p&
sporsmél om hvordan de har det og dette kan forstas
som forsgk pa & harmonisere med sine omgivelser (43).
En annen fortolkning av dette kan vaere at mange opp-
lever seg heldig i forhold til hva de fryktet pa bakgrunn
av medieomtale. Flere studier viser at ogsd personer
med alvorlig grad av demens kan gi gyldig informasjon
om hvordan de har det (4, 18, 46-49). Forfatternes
egne erfaringer i intervju med personer med moderat
og alvorlig grad av demens er deres uttrykk for reflek-
sjoner som eksempelvis «<hukommelsen, ja andre vil nok

MANGE SKJE-
MAER: Det finnes
flere skjemaer for a
male livskvalitet.
Forskiellige skiemaer
maler ulike sider av
det videfinerer som
livskvalitet. Foto:
Istockphoto.
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«Mange undersokelser om livskvalitet hos
personer med demens gjennomfares ved intervju
med pargrende eller helsepersonell.»
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si at den er ddrlig, egentlig synes jeg den er god, men ikke
sd god som for» (50).

Nar personer med demens beskriver sin hukom-
melse som god og gir uttrykk for sterre trivsel enn
det som observeres av andre kan dette handle om at
personen med demens distanserer seg fra fakta, har
tilpasset seg sin livssituasjon og har innsikt i behov
for hjelp (43). Men det kan like gjerne vzre uttrykk
for diskrepans mellom fortolkningen av atferden
som observeres og person med demens’ subjektive
opplevelse.

Flere forskere beskriver hvordan tilpasning og
mestring av endring og utfordringer i livssituasjon
og ved demenssykdom vil ha positiv betydning for
livskvaliteten(4, 51). N&r hvordan man vil ha det ikke
sammenfaller med hvordan man har det, kan man
enten endre situasjonen eller endre opplevelsen og
vurderingen av situasjonen. Denne sistnevnte psyko-
logiske prosessen krever innsikt og forstdelse av situa-
sjonen med bruk av abstrakt tenkning, planlegging og
hukommelse. Disse egenskapene er marginalisert ved
demens fordi kognitiv svikt vil komplisere evnen til
bearbeiding og tilpasning. P4 den annen side, evnen til
a tilpasse seg er individuell og preges av flere faktorer,
som eksempelvis trygghet og tillit, samt personlige
egenskaper utviklet gjennom livet. Evnen til omstil-
ling hos personer med demens ber derfor ikke anses
som fravaerende, men redusert. For gvrig foreligger
lite forskning pé hvilke tanker personer med demens
har om mestring av sitt liv.

Det kan diskuteres i hvilke grad kvalitativ metode
er egnet for & innhente informasjon hos personer med
redusert hukommelse og kommunikasjonsevne. Opp-
lost tidsperspektiv med manglende opplevelse av hel-
het og forstdelse for det som skjer, vil prege spraket
og gjenspeiles i kommunikasjonsproblemene (14, 48,
52). Validiteten og reliabiliteten i meningsinnholdet
hos personen med demens vil imidlertid styrkes om
budskapet gjentas i intervjuet og om budskapet bekref-
ter holdninger personen hadde for sykdomsutvikling,
eventuelt bekreftes av pargrende (17).

Kunnskap om problemene rundt méling av livs-
kvalitet hos eldre mennesker i avhengig livssituasjon
og blant mennesker som ikke har forventninger eller

hap om bedring, bidrar til & styrke argumentasjonen
om bruk av proxyméling som metode for vurdering av
livskvalitet hos personer med demens (43). Et annet
argument er pastanden om at redusert kognisjon og
innsikt hos personer med demens gjor personene til
upalitelige informanter (14, 48, 53).

Proxyinformasjon ber imidlertid kun brukes hvis
vi vet at kvaliteten pa data er god og troverdig i forhold
til hva personen med demens selv ville sagt. Som
nevnt tidligere finnes det flere atferdsskjema. Mange
av disse er testet og godkjent for norske forhold.

Utfordringer ved vurdering av livskvalitet hos
en person med demens er knyttet til kriteriene som
legges til grunn for hva som anses for normalt eller
tilfredsstillende. Dette bergrer kjernen i problemet
fordi méten vi uttrykker folelser pd er individuelt.
For eksempel kan grat vere uttrykk for sinne eller
fortvilelse eller at en er folelsesmessig berert. En per-
sons egenoppfatning av begrepet grét vil kunne prege
vurderingen av den andres grét. Proxyinformanten
kan ha en annen oppfatning av hva som er viktig enn
det personen med demens har. Informantens kultur,
bakgrunn, kunnskap, personlighet og tidligere erfa-
ringer vil sdledes kunne pavirke vurderingen av den
andres livskvalitet. En grunnleggende innvending
mot forskning som tar utgangspunkt i en persons
egenvurdering av en situasjon, er at vurderinger alltid
er relative til egne forventninger og sosial situasjon.
Bevissthet om denne forutsetning m4 vere til stede
for & skére andres livskvalitet (54). Helsepersonells
forventninger til hva som er en akseptabel tilverelse,
kan ogsé avvike fra forventninger hos personen med
demens og begrense forstaelsen og beskrivelsen av
den eldres opplevelse (44, 55, 56).

Et annet problem ved proxyinformasjon er kunn-
skapsmangel hos personalet i sykehjemmet, eksem-
pelvis at de ikke oppfatter demenssymptomer eller
forsek pa kommunikasjon hos personen med demens
pa en riktig méte. Flere studier har sett pa samsvar
mellom proxyinformasjon og selvrapportert livskva-
litet hos personer med demens (19, 46, 48). Dette er
kunnskap som begrenses til personer med demens
som selv kan gi informasjon. Korrelasjonen mellom
skdringene pa ulike instrumenter er oftest hgyere ndr
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SELVRAPPOR-
TERING: Personer
med mild og mode-
rat grad avdemens
kan gi nyttig infor-
masjon omsin egen
livskvalitet, viser
flere studier. Foto:
Colourbox.
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proxyinformanten kjenner personen med demens
godt (54). Dette kan forklare hoyere korrelasjon mel-
lom ektefeller, enn mellom barn og en syk forelder
(57). Studier som sammenlikninger proxyrapporterte
og selvrapporterte skaringer, viser en tendens til at
informanter vektlegger ulike typer svikt hos personen
med demens som viktigere for livskvalitet enn det
personen selv gjor (48, 58). Dette gjelder ogsa nar
informanten er naer pargrende.

Livskvalitetsvurdering gjort av hjemmeboende
personer med demens samsvarer godt med pérgren-
des vurdering (54, 59). Det er mer usikkert hvorvidt
dette gjelder for sykehjemsbeboere og personell som
arbeider i sykehjemmet. Novella (2001) fant hgyere
intern konsistens i pasientens datainformasjon enn i
proxydataene, men den interne konsistensen i selvrap-
porterte data ble svakere utover i sykdomsforlgpet av
demenssykdommen (60). Dette bekrefter verdien av &
anvende selvrapporterte data for pasienter med mild
til moderat grad av demens, mens for personer med
alvorlig grad av demens vil verdien av selvrapportert
livskvalitet trolig veere mindre. Serlig hos personer
som ikke har verbalt sprak, er det nyttig & kunne eva-
luere livskvalitet gjennom bruk av proxyinformasjon
i stedet for selvrapportert informasjon. Den interne
konsistensen gker i proxydataene ndr man spgr om
objektivt observerbare, fysiske symptomer, atferd og
funksjoner (46, 60, 61).

Det hevdes at proxydata béde fra familiemedlem-
mer og helsepersonell gir utfyllende informasjon om
livskvalitet (54). Ved & innhente data fra bdde en
informant som kjenner personen med demens godt
og fra personen med demens, far vi et rammeverk av
referanser (46, 54). 1 litteraturen diskuteres det om
et slikt rammeverk medferer for hgye og optimistiske
estimater av livskvalitet siden tilgjengelige livskvali-
tetsskjema/instrumenter ikke er 100 % gyldige.

Konklusjon
Tolkning av bdde proxyrapportert og selvrappor-

tert informasjon om livskvalitet hos personer med
demens er en utfordring i klinisk praksis og i forsk-
ning. Selvrapportering om livskvalitet er gullstan-
darden for & f kunnskap om en persons livskvalitet.
Hos person med demens er det utfordringer knyttet
til selve demenssymptomene som gjor det vanskelig,
men ofte ikke umulig, & kartlegge personens livskva-
litet. Proxyinformasjon om livskvalitet hos personer
med demens er brukbar og nedvendig informasjon,
men informasjonen ma anvendes med varsomhet
fordi den har begrensninger. Vi trenger informa-
sjon fra begge metodene for & kartlegge livskvalitet
hos personer med demens. Ved bruk av proxyinfor-
masjon kan vi inkludere grupper av personer med
demens det ellers ville vaere vanskelig eller umu-
lig & studere. Det er viktig & vaere oppmerksom pa
utfordringene ved bruk av de ulike metodene, slik
at vurderingen og kartleggingen av pasientens livs-
kvalitet blir riktigst mulig. l
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