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wesrer - Livskvalitet

+ Quality of life, QoL, QOL

— omfattar ALLA aspekter av valbefinnandet

* Health related quality of life, HQOL, HQoL
eller HRQOL

— effekter av halsa/sjukdom pa valbefinnande och
funktionsférmaga, kan paverkas av halso- och
sjukvarden

sep 2006 Birgitta Johansson, enheten for onkologi

UPPSALA
UNIVERSITET

sep 2006

Halsorelaterad livskvalitet - ett
multidimensionellt begrepp

Subjektiv uppfattning av negativa
och positiva aspekter av

generell halsa och livskvalitet

funktioner - fysisk, emotionell, social,
kognitiv, existentiell

+ symtom av sjukdomen

biverkningar av behandling

Birgitta Johansson, enheten for onkologi

Varfor livskvalitetsmatningar i
forskningsprojekt?

UPPSALA
UNIVERSITE

+ Okad forstaelse for vad sjukdom och behandling
innebar for livskvaliteten hos icke botade och botade

* Komplement till traditionella utfallsmatt
» Effekter av nutritionsstdd, psykosocialt stéd etc.

+ Efterfragas av forskningsfinansiarer och tidskrifter
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Varfor livskvalitetsmatningar i
klinisk verksamhet?

identifiera och prioritera problem

framjar kommunikationen patient - vardpersonal
framjar patientens delaktighet

félja sjukdomsférlopp

utvardera upp behandlingar och stddinsatser
framjar egenvard

efterfragas av sjukvardshuvudman, kvalitetsregister

Birgitta Johansson, enheten for onkologi
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wester ——\/em skall méata livskvaliteten?

« i forsta hand patienten sjalv

* mattlig éverensstdmmelse mellan patient -
anhorig

* nagot samre mellan patient - vardpersonal

* varierar beroende pa
— aspekt som skall bedémas
— patientens tillstand och "6ppenhet”
— vardarens erfarenheter
— vardtiden
— matinstrumentets tillforlitlighet

sep 2006 Birgitta Johansson, enheten for onkologi
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Sjalvrapporterad livskvalitet jamfort
med journaldata Jco 2001,19,2064 Velikova

EORTC QLQ-C30

Antal patienter med Journalanteckningar

méttliga till svara problem avseende samma problem
Antal %
Funktionsskalor
Generell livskvalitet 39 9 23
Fysisk funktion 48 1 23
Rollfunktion 46 31 67
Emotionell funktion 30 3 10
Social funktion 38 32 84
Kognitiv funktion 30 2 7
Symtom
Fatigue 34 10 29
Smarta 24 14 58
lllamaende/krakningar 35 5 14
Dyspné 18 10 56
Sémnsvarigheter 2 5 B
Nedsatt aptit i E %
Férstoppning 13 1 8
Diarré 4 1 25
Finansiella problem 14 1 7

Birgitta Johansson, enheten for onkologi

Reporting on quality of life in
wveerer FaNndomised controlled trials

Caroline Sanders, Matthias Egger, Jenny Donovan
et.al. BMJ 1998;317:1191-1194

Syfte:
"To examine the frequency and quality of reporting
on quality of life in randomised controlled trials.”

Randomised Controlled Trials = RCT
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Metod Sanders, C. et al. BMJ 1998;317:1191-1194

Sokstrategi: random* AND “quality of life”
totalt 92 364 publikationer 1980-1997
1939 med "quality of life”

Granskning av 364 abstracts

Granskning av 67 fullstdndiga rapporter

Birgitta Johansson, enheten for onkologi

Andel RCT som rapporterar livskvalitetsdata

under en 18-arsperiod
Sanders, C. et al. BMJ 1998;317:1191-1194

— Cancer trials — Cardiovascular trials All trials

Percentage of trials

1980 81 82 83 84 85 86 87 88 89 90 91 92 93 94 95 96 97
Year
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Andel publikationer med "quality of life” i
abstract ar 2000-2005

Pubmed RCT: (random* AND cancer) AND ("quality of life”)
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Studerade patientgrupper

UNIVERSITED Sanders, C. et al. BMJ 1998;317:1191-1194

Table 1 Subjects studied in 364 randomised controlled trials
reporting on quality of life

Subject No (%) of trials
| Cancer 107 (29)
Cardiovascular diseases 96 (26)
Respiratory 25 (7)
Gastrointestinal diseases 22 (6)
Mental health 17 (5)
Infection 12 (3)
Urology 11 (3)
Gynaecology 11 (3)
Endocrinology 10 (3)

Birgitta Johansson, enheten for onkologi
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Studerade interventioner

UNIVERSITET Sanders, C. et al. BMJ 1998;317:1191-1194

Table 2 Interventions studied in 364 randomised controlled
trials reporting on quality of life

Livskvalitetsinstrument som anvéandes i 67 RCT
Sanders, C. et al. BMJ 1998;317:1191-1194

Quality of life instruments used in 48 randomised controlled trials reporting on quality of

health profile (NHP) (6)
lex (QWBD) (3)

of mental

Intervention No (%) of trials 10 llnessscale
Drug 238 (65)
Model of care 39 (11) S e o At depeension
06
Psychological 11 (3) R ) Sy
Radiotherapy 7(2) T
scale ssment of nausea and
Nutrition 6(2) 3 P s matonanc sl et e el s
Exercise 4(1) R [ e :
" L 62 etablerade och 15 egenutvecklade
Other 29 (8) No R o s e i s e B
Slutsats
UPPSALA UPPSALA L. .
UNIVERSITET Sanders, C. et al. BMJ 1998;317:1191-1194 UNIVERSITET Kritisk granskning
 Antalet rapporter 6kar kontinuerligt — vilka hypoteser om effekter p4 HRQOL anges
» Ovanligt att livskvalitetsdata rapporteras — valet av méatinstrument
« Ett stort antal varierande matinstrument — hur och var genomfordes méatningarna
« Bristande kvalitet i manga rapporter — tidpunkter for datainsamling
.. — andel patienter som fullféljde matningarna
» Behov av att utveckla standards for att P ) 9
mata och rapportera livskvalitetsdata — fullstéandig rapport?
— resultatets kliniska relevans
sep 2006 Birgitta Johansson, enheten fér onkologi sep 2006 Birgitta Johansson, enheten fér onkologi
Livskvalitetsmatningar i _ o
UPPSALA . 2 UPPSALA Livskvalitetsinstrument 1990-99
wwastr onkologisk vard UNVESITET - Garrett et al. BMJ 2002;324:1417
3921 publikationer avseende 1275 olika
Del 2 livskvalitetsinstrument
439 publikationer avseende cancer
Birgitta Johansson . -
9 J sjukdomsspecifika
Universitetslektor i onkologisk vard generiska/generella
Enheten for onkologi problemorienterade
“utility measures”
individualiserade
sep 2006 Birgitta Johansson, enheten for onkologi sep 2006 Birgitta Johansson, enheten for onkologi
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Karnofsky index - 1949

100 Inga besvar
80 Kan med viss svarighet fungera normalt
60 Kraver hjalp tidvis med ADL men klarar sig

huvudsakligen sjalv och behdver hjalp ibland

40 Ofta sjukhusvardad , kraver assistans med ADL

och behover vard

20 Kraver sjukhusvard hela tiden
0 Dod
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Lmsan | jvskvalitetsinstrument

Den bakomliggande idén ar att ett icke
observerbart begrepp kan studeras genom att
samla data om ett antal representativa fragor.

Patienten ombes ange férekomst, frekvens eller
intensitet av symtom, kanslor, beteenden. Svaren
pa flera fragor slas ihop for att ge en uppfattning
om t.ex. fysisk funktion.

sep 2006 Birgitta Johansson, enheten for onkologi

SAL/
UNIVERSITET

sep 2006

Krav pa livskvalitetsinstrument

Tillforlitligt - reliabelt

"FOérmaga att mata det som avses att matas” -

validitet
Kansligt for férandringar - sensivitet
Latta att anvanda, berédkna och tolka

Meningsfullt resultat

Birgitta Johansson, enheten for onkologi

Utveckling av livskvalitets-
instrument

ALA
UNIVERSITET

+ Definiera vilka dimensioner som ingar
» Konstruera matbara variabler

+ Faststalla anvandbarhet i mindre grupper av
patienter

+ Test i klinisk verksamhet i stora grupper -
validitet, reliabilitet, sensivitet
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The European Organisation for Research
and Treatment of Cancer, EORTC
* QLQ-C30 - generellt instrument, 1993
* QLQ-C15-PAL (2006)

+ Diagnos- och behandlingsspecifika moduler,
t.ex.
= QLQ-BR23 (1996)
= QLQ-LC13 (1994)
= QLQ-NET21 (2006)

+ Data fran normalbefolkning

Birgitta Johansson, enheten for onkologi

Livskvalitetsdata for en individ enligt EORTC QLQ-C30

Funktionsskalor Symtomskalor

Birgitta Johansson, enheten for onkologi
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bl The Schedule for the Evaluation of = Livskvalitetsprofil hos 39-arig man SEIQoL

wnest ndividual Quality of Life (SEIQoL-DW) iNESTEr
+ Patienten anger de, for tillfallet, 5 viktigaste 1007 N — B Levels
aspekterna av sitt liv 80- I Weights
+ Skattas: Basta tdnkbara - Sdmsta tankbara ® 601
» Aspekternas betydelse for livskvaliteten 2 407
viktas i férhallande till varandra 201

* Generell livskvalitet beraknas

Health ' Family ' Spi
|

: T ==
itual ~ Independ-  Time
Hickey, A. M et al. BMJ 1996;313:29-33 f

ife ence
Cues
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Measuring quality of life in routine oncology
. _ UPPSALA practice improves communication and patient
Pat|en_t_er med avancerad cancer, n=80 WVERSTET el haing: A randomized clinical trial
Journal of Clinical Oncology,1999,17, 3603-3611, Waldron
Velikova, G. et al. J Clin Oncol; 22:714-724 2004
Table 3. The 10 Most Commonly Nominated Cues SEIQoL
Coe M. of Ptiens - of Pafents * 286 patienter slumpmaéssigt férdelade
Family 74 23 (randomiserade) till 3 grupper:
Health 56 70
Social life/activities 36 45 * Livskvalitetsmatning vid lakarbesok dar
Spiritual life/ religion 30 38 lakaren fick ta del av resultatet
Friendship/relationships 30 38
Contentment/ happiness 22 28 * Livskvalitetsmatning vid lakarbesok
Work 15 19 - L
Fi:(:nces 15 19 * Sedvanligt ldkarbesék - ingen
Marriage 10 13 livskvalitetsmatning
Mobility 10 13
Pain free 9 11
sep 2006 Birgitta Johansson, enheten fér onkologi

Fig 1. Example of individual quality-of-life profile presented to B . . . . o
physicians in the intervention arm X Rollfunktion och forstoppningsproblem éver tid for

TR en individ, EORTC QLQ-C30
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Velikova, G. et al. J Clin Oncol; 22:714-724 2004
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Fig 3. Changes in patient well-being over time
(mean values of individual changes)

Baselne 1-3months 45 After Baseline 13 months 4-5months  After 6
months  months months

<+~ Intervention —=- Attention-control ——Control ——Intervention —=—Attention-control —a— Control|

Baselne 1-3months 45 months  After 6
months

Baseline 1-3months 4-5 months  Afier 6
months

——Intervention =~ Attention-control —&~ Control ——Intervention —=- Attention-control —~ Control

[~ Intervention

control ——Control

Velikova, G. et al. J Clin Oncol; 22:714-724 2004
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Fig 4. Proportions of patients showing clinically meaningful improvement, no
change, or deterioration in Functional Assessment of Cancer-General (FACT-G)
score after three encounters, by study arm
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Velikova, G. et al. J Clin Oncol; 22:714-724 2004
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Velikova, G. et al. J Clin Oncol; 22:714-724 2004

Battre livskvalitet i interventionsgrupperna
jadmfoért med kontroligruppen

Okat emotionellt valbefinnande i gruppen med
feed-back till 1akaren

med feed-back utan att beséken forlangdes

» Diskussion om livskvalitetsdata var associerat
med ett 6kat valbefinnande
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» Vanligare med diskussion om symtom i gruppen

UPPSALA

wwster Sgammanfattningsvis

+ Viktigt att mata sjalvrapporterad
livskvalitet

» Behov av 6kad samsyn avseende
matinstrument och rapportering

* Noggrannhet i valet av matinstrument

+ Behov av vidare utveckling i forskning och
klinik
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