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LIFSGADI OG LIFSGADARANNSOKNIR

Utdrattur

Tilgangur pessarar greinar erad skyra préun lifsgeedahugtaksins.
Bakgrunnur hugtaksins er kannadur, nalgun pess vid
heilbrigdishugtakid og notkunargildi innan heilbrigdisvisinda.
Skodud er fraedileg umfidllun um hugtakid og fiallad um
rannsoknir a lifsgeedum og ad lokum er gerd grein fyrir hvernig
hugtakid tengist og gagnast hjukrun.

Lifsgeedi er hugtak sem mikid er vitnad til i rannséknum sem
og i daglegu tali. Bestt lifsgeedi er eitt af meginmarkmidum
Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar og telst jafnmikilveegt og
onnur markmid heilbrigdispjonustunnar. Aukinn fjdldi langveikra
hefur beint sjonum ad pvi ad pad er ekki n6bg ad basta arum
vid lifid heldur parf einnig ad geeda arin lifi. Daglegt lif folks
med langvinna sjukdéma einkennist af vandamalum vegna
heilsubrests sem hefur ahrif & lifsgeedi pess. Fra sjonarhorni
hjukrunar er markmidid ad hver einstaklingur hafi teekifeeri il
ad lifa pvi lifi sem hann telur innihaldsrikt og anesegjulegt ad
pvi marki sem er raunhaeft. Hjukrunarmedferd beinist ad pvi
ad gera folki pad mogulegt med pvi ad greina og medhdndla
vandamal svo ad einstaklingarnir séu faerir um ad vidhalda sem
mestu sjalfsteedi og njéta pess sem Iifid hefur upp a ad bjéda.
Pad krefst kunnattu og skilnings & hvernig heilbrigdisvandamal
hafa ahrif a lifsgeedi. Mdtsagnir i hvernig folk metur lifsgeedi
er einnig o6grandi vidfangsefni hjukrunar. Heilbrigdi er ekki
alltaf uppspretta hamingju né vanheilsa alltaf orsdk sleemra
lifsgeeda.

Lykilord: Lifsgeedi, heilsutengd lifsgeedi, lifsgaedarannsdknir,
hjakrun

INNGANGUR

Lifsgaedahugtakid er mikid® notad i heilbrigdisvisindum og
rannsoknir & lifsggedum eru algengar. P6 eru lifsgaedi ekki
bein meelanleg breyta heldur hugtak sem er fremur illa
skilgreint og & sér mdrg sjonarhorn. Pessi grein er tilraun til
ad utskyra og gefa fraedilegt yfirlit um umfjéllun um hugtakid.
Gerd var kerfisbundin leit i vidurkenndum gagnagrunnum med
lykilordum greinarinnar. Valdar voru fraedilegar yfirlitsgreinar
og bokarkaflar og 16gd ahersla a ad paer endurspegludu sem
fidlbreyttust sjonarhorn sem hoéfundar toldu upplysandi fyrir
vidfangsefnid. Heimildir um vidfangsefnid skipta pusundum en
flestar heimildir, sem notast var vid, eru birtar eftir 1995.

A moérgum svidum heilbrigdispjénustunnar hafa ordid miklar
framfarir vid laekningar og medferd sjukdéma. Medferdin
er oft aevilbng og med heekkudum medalaldri fidlgar
heilbrigdisvandamalum auk pess sem hreyfigeta minnkar og
liklegt er ad margt aldrad félk hafi einhverja langvinna sjukdéma.
Fyrir pessa sjuklinga getur markmid heilbrigdispjénustunnar
ekki ordio ad leekna sjukdéma heldur ad hjalpa peim ad lifa eins
godu lifi og mogulegt er pratt fyrir sjikdéma og minnkada getu
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QUALITY OF LIFE AND QUALITY OF LIFE
MEASUREMENT

The purpose of this theoretical article is to describe the
development of the quality of life concept. The background of
the concept is explored, its relationship to the health concept
and its usefulness in health sciences. Further we address
quality of life research in health science, its purpose and
usefulness and the usefulness of the concept in nursing.
Quality of life is frequently a focus in research and daily life
alike. Improved quality of life is one of the main targets of the
World Health Organization and considered as important as
others health care factors. The increasing number of people
with chronic diseases has however shifted the focus from the
importance of adding years to one‘s life to also adding life to
years. Longevity increases the number of people with chronic
diseases. A cure for these diseases is seldom possible and
that shapes and influences the quality of life for people with
chronic diseases. From a nursing perspective the aim is that
each patient is capable of living as meaningful and joyful a
life as possible. Nursing actions aim at helping each patient
to preserve autonomy and quality of life. Understanding
how health problems affect quality of life requires skills and
knowledge. Contradictions in people's experience of quality
of life is also a challenge to nursing. Health does not always
constitute happiness nor does poor health always have to
diminish the quality of life.

Key words: Quality of life, health related quality of life, quality
of life measurement, nursing
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(Sarviméki og Stenbock-Hult, 2000). Aukinn fjoldi langveikra
hefur beint sjéonum ad pvi ad ekki er ndg ad basta arum vid ifid
heldur parf einnig ad geeda arin lifi.

Beett lifsgeedi eru eitt af meginmarkmidum Alpjédaheilbrigdis-
malastofnunarinnar (WHO) og pad ad basta lifsgaedi verdur ad
teljast jafnmikilveegt og énnur hlutverk heilbrigdispjonustunnar,
s.s. laekningar, endurheefing og heilsuvernd (Témas Helgason
o.fl.,, 2000). pvi er poérf a ad afla pekkingar um afleidingar
sjukdéma, veikinda og medferdar a lifsgeedi folks.

Lifsgeedi er hugtak sem mikid er vitnad til i rannsdknum sem og
i daglegu tali. Gerdur er greinarmunur & almennum lifsgaedum
og heilsutengdum lifsgeedum. Til almennra lifsgaeda teljast



helstu lifsnaudsynjar eins og neering, hisnaedi og tekjur sem
og hugleeg atridi eins og vellidan og hamingja. Heilsutengd
lifsgaedi na yfir paetti sem tengjast heilsunni sjalfri, upplifun &
henni, takmdrkunum og mati einstaklingsins sjalfs & adsteedum
sinum midad vid heilsufar (Draper, 1997; Hayry, 2000). Heilsa
og ymsir ytri paettir geta verid uppspretta vellidunar en eru
ekki alltaf forsenda godra lifsgeeda. Vellidan og heilsa eru baedi
hugtdk sem eru hluti af lifsgeedahugtakinu.

Til eru &tal mismunandi skilgreiningar & hugtakinu lifsgaedi,
allt fra pvi ad fjalla um pad ad uppfylla parfir og starfshaefni til
vangaveltna um tilgang lifsins og hugleega vellidan og anaegju.
WHO (2005) hefur skilgreint hugtakid pannig:
Lifsgaedi eru skynjun einstaklings & stédu sinni i lifinu {
samhengi vid eigin menningu og verdmaetamat, i tengslum vid
markmid, veentingar, lifskjér og hluttekt. Hugtakio er vidfedmt
og undir floknum ahrifum af likamlegri heilsu einstaklingsins,
andlegu dstandli, sjalfstaedi, félagstengslum og tengslum hans
vid umhverfisadsteedur. (Pyding KA).

Pessi skilgreining er mjodg vid og fleiri skilgreiningar reyna ad
prengja hugtakid frekar. Ma par nefna Browne o.fl. (1994) sem
telja ad lifsgaedi séu breytileg vixlverkun milli ytri adsteedna i Iifi
einstaklings og innri skynjunar a pessum adsteedum. Pratt fyrir
skort & alhlida skilgreiningu lifsgeedahugtaksins er samkomulag
um ad pad sé heildreent og hugleegt (Mynd 1).

Ytri peettir Einstaklingspaettir Upplifun
heimili heilsa vellidan
fiarhagur starfsheefni litsfylling

umhverfi <— personuleiki | <—— lifsanaegja

Mynd 1. Nokkrir mikilveegir peettir lifsgeeda og hugsanleg tengsl
milli peirra. (Heimild: Sarvimaki og Stenbock-Hult, 2000)

Til ad gera hugtakid meelanlegt og nytilegt innan
heilbrigdisvisinda var reynt ad prengja pad enn frekar med
pvi ad einblina a patt heilbrigdis i getu einstaklingsins til ad
gegna hlutverki sinu i eigin menningu. Heilsutengd lifsgaedi
komu til sbgunnar sem tengsl milli heilbrigdis og lifsgeeda.
Hugtakid er natengt heilbrigdishugtakinu og eetlad ad byggja a
mati einstaklingsins sjalfs um ahrif sjtkdéma og heilsu a lidan
sina og feerni. Hugtakid er pvi hugleegt med pyngdarpunktinn
a hvernig einstaklingurinn skynjar heilsu sina og & hvern hatt
sjukdomar, slys og medferdir hafa ahrif & lif hans og lifsfyllingu.
Tilgangurinn med mati & heilsutengdum lifsgeedum er ad
greina pa sem lifa vid skert lifsgeedi vegna heilsubrests og
fylgjast med breytingum & lifsgeedum sem verda med eda an
medferdar (TGmas Helgason o.fl., 2000).

BAKGRUNNUR LIFSGADPAHUGTAKSINS
Geedi lifsins eda hid goda i lifinu hefur verid uppspretta
vangaveltna hja mannfélki fra oréfi alda. Bergsma og Engel

Ritrynd fraedigrein

(1988) telja ad allt fra pvi ad manneskjan byrjadi ad velta fyrir
sér lifi sinu og tilgangi hafi lifsgeedi verid middepillinn og hvatinn
ad préun og breytingum. Hugleidingar um lifsgeedi og barattan
vid ad né peim telja peir ad séu upptdk truarbragda, styrjalda
og ymislegs sem tilheyrir sidmenningu.

Lifsgaedahugtakid ma rekja til heimspekinga Forn-Grikkja en
skrifum sinum segir Aristoteles (384-322 f. Kr.) m.a.:

Baedi mugurinn og fagad folk telur ad gott lif eda velgengni sé
pad sama og ad vera hamingjusamur. En hvad pad er sem
telst hamingja er dsteeda ad rékraeda. Sumir segja eitt, adrir
annad. Vissulega segir sami einstaklingur oft mismunandi
hluti @ mismunandi timum: Pegar hann verdur veikur telur
hann ad heilbrigdi sé hamingjan, pegar hann er snaudur alitur
hann hamingjuna fdlgna i audsefum (Fayers og Machin, 2000)
(Pyding KA).

Innan heimspekinnar tengjast lifsgeedi sidfreedi og vidleitninni
ad upplifa hid goda i lifinu, asamt vangaveltum um hvernig Iif
sé gott Iif. Aristoteles spurdi sig m.a. spurningarinnar hvad veeri
einkennandi fyrir gott lif og aleit pad vera virkt og skynsamt
liferni auk sjélfspekkingar (Bjork, 1995). Ordid ‘eudomonia’
kemur oft fyrir i skrifum Aristotelesar og hefur verid pytt sem
hamingja en freedimenn eru nd sammala um ad vellidan tulki
ordid betur (Fayers og Machin, 2000). Eudaemonisk nalgun
a lifsgeedahugtakinu hefur m.a. byggst & vangaveltum um
hvad valdi vellidan og vanlidan og hefur pvi vakid ahuga innan
hjukrunarfreedi (Draper, 1997).

Longu eftir daga Aristételesar vard lifsgeedi almennt hugtak
sem krafdist engra sérstakra Utskyringa. Pad vard ekki fyrr
en arid 1948 med skilgreiningu WHO a heilbrigdi (sja sidar)
sem hugtakid tengdist heilsu félks. Su skilgreining var ein su
fyrsta sem skilgreindi mikilveegi hinna priggja vidda heilsu, p.e.
likamlega, andlega og félagslega.

Fyrstu heimildir um notkun lifsgeedahugtaksins sem meelikvarda
a vellidan folks og pjodfélagslega hagsaeld mé finna i reedu
Lyndon B. Johnson fra arinu 1964 par sem hann sagdi ad
i fyrirmyndarpjodfélagi hefdu geedi meira vaegi en magn og
visadi sérstaklega til geeda lifs umfram magn veraldlegra eigna
(Rapley, 2003). betta vard upphafid ad fraedilegri skilgreiningu
a hugtakinu lifsgeedum i hinum vestraena heimi en pa var pad
adallega notad um efnislega peetti eins og tekjur, menntun,
hldsneedi og pess hattar sem var maelikvardi a velgengni pjéda
meaelt med vergri pjodarframleidslu. Umreedan um ad geedi
veeru ekki sidur mikilveeg en magn i lifinu vard agengari og
ahuginn var vakinn. Nokkrum arum sidar eda 1977 setti WHO
fram stefnu um ,heilbrigdi fyrir alla“ (Health for all — HFA) par
sem m.a. er sagt ,spurningin er ekki einungis su ad baeta arum
vid 1ifid heldur lifi vid arin“ (Lindstrom, 1992). Haett var ad lita &
heilbrigdi sem einangrad fyrirbaeri og sérstakt markmid heldur
sem forsendu pess ad geta gert adra hluti.

Pannig ma segja ad hugtakid lifsgeedi sem i heimspekilegu

sambandi nefndist ,hid gdéda lif* hafi yfirfaerst a ndtimavisindi
og freediordid lifsgeedi. Lifsgeedi eru i dag pverfaglegt
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rannsoknarefni. Fraedigreinin er jafnframt ung pvi ad litid sem
ekkert var minnst a lifsgaedi i freedigreinum fram til 1975.
,Lifsgaedi” er nU hugtak sem flestar freedigreinar hafa tileinkad
sér, p6 med olikum forsendum og mismunandi nalgun og
hlutleegni. Pennan mikla ahuga & hugtakinu taldi Michael Bury
(1994) mega skyra med breytilegum sjukdémsmyndum og
haekkandi medalaldri. Par til vidbotar keemu stjornmalalegar
og fijarhagslegar parfir @ ad endurskipuleggja vaxandi
heilbrigdispjonustu, auk pess sem pjodféldg séu nu paulsetin
sérfreedingum sem reyna ad styra pegnunum.

LIFSGADAHUGTAKID

Lifsgeedi eru almennt tengd jakveedum hlidum lifsins eins
og hamingju, heilsu, velgengni, audi og lifsgledi (Lindstrom,
1994). [ alfraediordabdkum er hugtakid gaedi skilgreint sem stig
eiginleika, oftast i formi gédra eda framurskarandi eiginleika.
Lindstrém bendir jafnframt a4 ad i heimspeki sé hugtakid geedi
sdmu merkingar og eiginleiki, i salarfreedi sé hugtakid gaedi
notad yfir pa eiginleika sem vid skynjum, s.s. lit, lykt o.fl. Hann
alyktar pvi ad geedi sé hugtak sem byggist & sameiginlegu
mati folks og hugleegum skynjunum. Hugtakid Iif hefur verid
skilgreint sem ro0 liffreedilegra ferla fra faedingu til dauda,
p.e.a.s. tilvist einstaklingsins. Pvi sé sameining pessara tveggja
hugtaka, lifs og geeda, i hugtakinu lifsgeedi edlislaeg einkenni
lifsins sem i almennu tali er oftast tulkad sem jakvaed gildi lifsins
eda pad goda i lifinu.

Vangaveltur um tilgang lifsins og pa peetti sem gera Iifid
pess virdi ad lifa pvi hafa i sdgulegu samhengi skipst
i parfakenningar og Oskakenningar. Skilgreining WHO a
lifsgeedum (sja adur) getur baedi flokkast undir parfakenningu
0g Oskakenningu. Parfakenningin endurspeglar enn pann dag
i dag syn leeknavisindanna & likamsheilsu og likamlega vellidan
en Oskakenningin er freedasvid hugvisinda og rannsakar
hugleegari peetti heilsu. Meelistika lifsgeeda er einnig had
pessum tveim pattum eftir pvi hvort meeld er hlutleeg breyting
a likamsheilsu eda lagt hugleegt og afsteett mat a langanir eda
6skir einstaklingsins.

Innan hjukrunar er parfakenningin pekktust i kenningu Maslow
(1999) um mannlegar parfir sem hann setti fram a fjoréa
aratug sidustu aldar. Maslow var einn af upphafsménnum
mannudarsalfreedinnar og setti fram kenningu sina grundada
af eigin reynslu. Kenning hans, sem hlaut mikla Utbreidslu,
byggist & pvi ad allir 6ski eftir ad vera hamingjusamir og astrikir
en ad uppfylla verdi vissar eigin parfir til ad geta gefid af sér
sjalfur.

McCall (1980) vitnar i Maslow pegar hann segir ad oskir
séu veikur grunnur til ad skilgreina lifsgeedi pvi ad paer
eru breytilegar eftir einstaklingum en parfir séu hins vegar
sameiginlegar 6llum. Kenningar um lifsgeedi, sem eru grundadar
a porfum, fialla pannig um likamlegar parfir og likamsheilsu.
Med pattum, sem tilheyra likamsheilsu, ma taka med hreyfigetu
og moguleikann til ad sinna ymsum péattum daglegs lifs. |
pj6dfélagi, par sem grunnpdrfum flestra er fullneegt asamt
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6drum félagslegum pdrfum eins og husnaedi og fiarhag, verda
lifsgaedi einstaklingshaef skynjun, had adstaedum, fyrri reynslu,
kréfum og veentingum til framtidarinnar.

[ hugvisindum beinast rannséknir ad hugleegari efnum eins
og 6skum, vonum og vonbrigdum. Oskir, lidan og lifsfylling
eru persénubundin lifsgeedi og verda ekki metin til hlitar nema
af einstaklingnum sjalfum med hugleegu mati. Pannig verdur
lifsgeedamat, sem byggist & dskakenningunni, medvitad mat
sem einstaklingurinn sjalfur gerir og gildir um hann einan
(Hayry, 2000) (pyding KA) enda sé einstaklingurinn sjalfur eini
0g besti sérfreedingurinn um lifsgaedi sin.

[ kenningu Calman (1984) sameinast hid géda f lifinu
lifnadarhattum einstaklingsins, reynslu, framtidarvonum,
draumum og metnadi. Par virdist takmarkid alltaf vera ad
vidhalda jafnveegi.

[ gédum lifsgaedum felst ad reynsla einstaklingsins samraemist
vonum hans og veentingum og uppfyllir beer. Andstaeda pess
er ad lifsgeedi eru sleem ef veruleikinn stendur ekki undir
vaentingum einstaklingsins. Lifsgeedi breytast med timanum
og geta vid edlilegar adsteedur synt ymis tilbrigdi. Pvi purfa
markmid og forgangsrédun einstaklinga ad vera raunheef bar
sem gera ma rad fyrir ad pau endurnyist med aldri og reynslu.
Til ad auka lifsgaedi parf pvi bilid milli 6ska og raunveruleika ad
minnka (Héyry, 2000) (byding KA).

i flestum skilgreiningum er heilsa hluti lifsgeedanna en lifsgaedi
sem lifsfylling, hamingja, vellidan, anaegja, gildi lifs pess sem
lifir pvi eda kjarni tilverunnar lysa hugtakinu jafnframt. Neess
(2001) bendir & ad hugtakio lifsgeedi sé vitt og skilgreinir
lifsgaedi sem samheiti vid vellidan. | sama streng tekur Meyers
(1992) sem rannsakadi vellidan til pess ad svara spurningunni
»hver er hamingjusamur og hvers vegna?“ Meyers syndi fram a
ad peir paettir, sem leida til hamingjutilfinningar, eru sama edlis
og vellidan eda lifsgeedi.

Nordenfeldt (1991) telur ad nutimalifsgeedarannsdknir einblini
of mikid & hedonism (seeldarhyggja) sem er forn lifsspeki og
leggur aherslu a vellidan og pad ad fordast pad sem veldur
sarsauka og O6peegindum. Hugtakid vellidan hoféar pvi il
seeldarhyggjunnar en samkvaemt henni er haegt ad meta lidan Gt
fra stigum paeginda og épeeginda, verkja eda verkjaleysis. Hid
goda i lifinu verdur samkvaemt pessum vidmidum ad tilfinningar
vellidunar yfirgnaefi ad magni og timalengd vanlidunartilfinningar.
Nordenfeldt er sama sinnis og Calman par sem hann telur ad
ef jafnvaegi sé a milli 6ska/langana einstaklings og pess hvernig
hann upplifir raunveruleikann pa sé sa aneegdur med lif sitt eda
hafi god lifsgeedi.

HEILSUTENGD LIFSG/DI

Heilbrigdisvisindi fjalla um heilbrigdi salar og likama en ekki
lifsgeedi i vidu samhengi. Til pess er lifsgeedahugtakid of
viofedmt. Tilgangurinn med ad kynna heilsutengd lifsgaedi
til ségunnar var porf a tengingu milli heilsu og lifsgeeda og
ad prengja hugtakid. Pad var pd vandkveedum bundid pvi



Tafla 1. Meginmaelividdir heilsutengdra lifsgeeda i rannséknum

Ritrynd fraedigrein

Hugtak

Skilgreiningar

Likamlegar kvartanir/vellidan

Sjukddéma- og medferdartengd einkenni, almenn einkenni og likamleg geta

Andleg vanlidan/vellidan

Kvidi og punglyndiseinkenni, jakvaed vidbrogd, vitreenar truflanir

Starfshaefni

Athafnir daglegs lifs, hreyfanleiki

Hiutverk

Atvinna og storf heima fyrir

Félagshaefni/vellidan

Samskipti vid adra, magn og geedi félagstengsla, fritimi

Heilsa/lifsgeedaskynjun

Almennt mat einstaklingsins

Heimild: Sullivan 1992

ad hugtokin skarast og hafa beaedi skirskotun til vellidunar
(Bengtson 2004).

Heilsutengd lifsgaedi byggjast & mati félks a ahrifum heilsu og
sjukdoma & lidan sina og feerni. Petta er naudsynlegt ad skoda
sérstaklega vegna pess ad ymis lifsgeedi eins og mannréttindi
og hreint andrumsloft breytast ekki eftir heilsufari en geta pé
haft ahrif & heilsuna (TGmas Helgason o.fl., 2000). Einnig eru
tengslin milli heilsu og lifsgeeda flokin. Sem deemi ma nefna ad
stundum er géd likamleg heilsa ekki undirstada vellidunar og a
sama hatt parf heilsuveila ekki ad skerda lifsgaedi. Vid edlilegar
adstaedur er samt heilsa mikilveegur pattur vellidunar pvi ad
telja verdur ad ef heilsa batnar sé liklegt ad lifsgeedi aukist.

Gill og Feinstein (1994) telja ad litill munur sé a hugtakagreiningu
heilsu og lifsgaeda og ad erfitt sé adgreina hugtokin. Heilsutengd
lifsgeedi er einnig omoétad hugtak sem hefur verid notad
i ymsum fraedigreinum (Padilla o.fl., 1992; Parse, 1993;
Silverman, 1993). Eftir ad skilgreining WHO a heilbrigdi var sett
fram arid 1948 par sem segir ad heilbrigdi sé ekki einungis firrd
sjukddma heldur fullkomin andleg, likamleg og félagsleg vellidan
(WHO 1948) lidu nokkrir aratugir adur en gild og areidanleg
lifsgeedameeliteeki komu fram. S& timi for i hugtakagreiningu,
hagnytar skilgreiningar, préun og préfanir. Samkvaemt Sullivan
(1992) hafdi skilgreiningin { for med sér ad tvennt potti
naudsynlegt til ad deema innihaldsréttmaeti heilsupatta. | fyrsta
lagi vegna pess hve heilsa er fidlpastt hugtak pyrfti ad skilgreina
helstu paetti hennar. Peir voru: likamsheilsa, andleg heilsa,
hlutverk og félagsheaefni, asamt almennri skynjun a heilsufari
(sja toflu 1). 1 66ru lagi, ad pvi gefnu ad heilsa sé ekki einungis
firrd sjukddéma og vanheilsu, purfti ad kynna jakveeda peetti
hennar & heildreenan hatt. Pannig purfi meelistika heilsutengdra
lifsgeeda ad na fra vanlidan til vellidunar, p.e.a.s. baedi jakveed
0g neikveed atridi heilsu.

Heilsutengd lifsgaedi eru hugleeg, einstaklingshaef og med
aherslu & hvernig heilsa hefur ahrif & getu einstaklingsins til
ad lifa Iifi sinu til fullnustu (Padilla o.fl.,, 1992; Parse, 1993;
Wallace, 1995). Pau eru afsteed og metin i samanburdi
vid pad sem vidkomandi einstaklingur pekkir fra fyrri tio.
Salfélagslegir peettir, alag vegna sjukdéma og medferda,
félagsleg starfsgeta, hlutverk og geta til ad sinna athdfnum
daglegs lifs eru einnig mikilvaegir peettir heilsutengdra lifsgeeda
(Bowling, 2005; Padilla o.fl. 1992). Hafa parf i huga ad hugleegt

mat einstaklinganna sjalfra litast af sjukdémum eda slysum
og afleidingum peirra sem folk saettir sig misvel vid (Témas
Helgason o.fl., 1997). Pad getur einnig verid alitamal hvort
adldégun ad astandi eda sjukdom sé uppgjof eda adlogun. Pad
sem einum finnst asasttanlegt er évidunandi fyrir annan. Hér er
pvi fyrst og fremst um ad reeda eigin upplifun folks & geedum
lifs sins og hvernig heilsan hefur par ahrif.

LIFSGEDARANNSOKNIR

Ahuginn & lifsgeedarannséknum innan heilbrigdisvisinda
hefur feerst mjog i aukana, adallega vegna odlikra sjonarmida
innan heilbrigdispjonustunnar.  Heilbrigdisstéttir lita il
medferdararangurs, stjornmalamenn reyna ad draga ur
kostnadi heilbrigdispjénustunnar og sjonarmid sjuklinganna
sjalfra hafa ordid meira aberandi. Pad hefur orsakad pad ad
lifsgeedi hafa veri® notud meira sem meelistika til ad meta
gaedi heilbrigdispjénustunnar med hagsmuni sjuklinganna ad
leidarljési (Bjork, 1995). Allar pessar aherslur eru mikilvaegar
0g baeta hver adra upp. Par sem markmid sjukdémsmedferdar
er ad lina pjaningar og auka lifsgeedi eru maeliteeki sem meela
lifsgeedi mikilvaeg sem arangursmeeling i rannséknum a hinum
ymsu sjukddémum (Lips o.fl., 1997). Teeknilegar framfarir gera
pad ad verkum ad haegt er ad bjarga mérgum mannslifum.
En pad ad bjarga eda vidhalda mannslifum vekur spurninguna
um hvernig lif og lidan sjuklingsins verdur a eftir og hver skuli
meta pad. Pannig eru lifsgeedi ekki stddugt astand né sjalfsagt
takmark heldur frekar hverfult markmid i lifi einstaklings,
breytileg eftir astandi og adsteedum.

Einn af erfidleikunum vid lifsgeedarannsoknir er ad skilgreiningin
er oft had sjonarmidi rannsakandans (Lindstrom, 1994) en
skilningur & hugtakinu er naudsynlegur pegar eetlunin er ad
gera fyrirbrigdid maelanlegt. Mikilveegt er ad akveda, ef eetlunin
er ad meta lifsgeedi, hvort maela eigi lifsgaedin Ut af fyrir sig eda
bad sem er forsenda fyrir lifsgeedum (Sarvimaki og Stenbock-
Hult, 2000). par er aftur komid inn a hlutleega og hugleega
hlid hugtaksins en samkvaemt Nordenfeldt (1991) er hugtakid
hlutleegt pegar talad er um pad sem skapar lifsgeedi en hugleegt
pegar einstaklingurinn sjalfur akvedur hvad séu lifsgeedi
fyrir hann (Bjork, 1995; Sarvimaki og Stenbock-Hult, 2000).
Tengslin milli pessa eru flokin og geta stundum hlutleegir paettir
verid naudsynleg (en ekki neegjanleg) skilyrdi fyrir huglaegum
lifsgeedum. Samkomulag er pvi um ad lifsgeedarannsoknir skuli
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Tafla 2. Lykilord vid flokkun lifsgaeda innan odlikra fraedigreina

Vidskiptafraedi Félagsfraedi Salfraeoi Leeknisfraeoi
»velfero” »velferd/lifsgaedi“ Hlifsgaedi“ »heilsa“
Tekjur Lifskjor Hamingja Aldur
Velmegun Lifsafkoma Neegjusemi Verkir
Kaupgeta Stodutakn Gledi Athafnageta
Vergar pjédartekjur Umhverfisadstaedur Sélreenn hagur Lifsgeedi
Misreemi i kaupgetu Félagslegar adstaedur Hugleeg lidan ,Qaly"

Heimild: Neess, 2004

Tafla 3. Einkenni almennra og sérteekra lifsgeedameeliteckja

Almennir

Sjukdémasérteekir

Hentugir vid marga sjukdéma

Hentugir vid einn akvedinn sjukddm

Geta innihaldid éparfa spurningar

Minni byrdi fyrir sjuklinginn

Gera mogulegt ad bera saman sjukdéma

Samanburdur a sjukdémum émdogulegur

Daemi: SF-36, EQ-5D, NHP, SIP

Daemi: OPAQ, OQLQ, QUALEFFO-41

Heimild: Lips og Schoor, 2005

meta upplifun einstaklingsins sjélfs & lifsgeedum sinum pratt
fyrir hugsanlegar hlutlaegar bakgrunnsbreytur.

Ymesar visindagreinar hafa synt lifsgaedahugtakinu og skyldum
hugtékum ahuga. Innan pessara freedigreina eru hugtok, eins
og vellidan, hamingja, lifsfylling og velferd, einnig notud til
ad lysa lifsgaedum. Tilgangurinn er ad reyna ad fa heildreena
lysingu & einstaklingnum og lifi hans til pess ad skapa mynd
sem getur nyst i videigandi fraedigrein (sja toflu 2). Innan
félagsfreedi, par sem fyrst var reynt ad skilgreina hugtakid, komu
fyrstu kerfisbundnu lifsgeedarannsoknirnar. Leeknisfreedi hefur
notad lifsgeedi sem arangursmeelikvarda i heilsuhagfraedilegum
tilgangi, m.a. med rannséknum & qaly (quality adjusted life
years). Qaly er lifsgeedameelikvardi sem tekur med i reikninginn
baedi lifslikur og geedi lifsins eftir sjukdoma og slys. Pannig er
haegt ad bera saman kostnad vid mismunandi medferdarform
og medferdarstofnanir (Draper, 1997; Hayry, 2000).

Rannséknaradferdir a lifsgeedum innan fraedigreina eru fra
ymsum sjonarhornum. Moérg sameiginleg stef eru i lifsgaedamati
hja sjukum. Osamraemi getur pé skapast vid samanburd
rannsoknarnidurstadna sem eru byggdar & mismunandi
maelitaekjum. Bowling (1995) telur ad freedilegur grunnur og
skilgreiningarrammi sé oft byggdur aveikum grunnipviad erfidleikar
séu vid ad skilgreina og adgerdabinda hugtakid og er su gagnryni
einkennandi fyrir alla umfjdllun um lifsgaedarannsoknir. Nokkrir
hafa gengid fram fyrir skjdldu og sagt ad utilokad sé ad skilgreina
lifsgeedi (Hayry, 2000), ad ordid sé svo dafmarkad ad pad estti
ad banna pad i ordabdkum (Raspe, 1995) og pad sé€ omogulegt
ad setja t6lu & gaedi par sem gaedi séu arangur samanburdar &
mati ymissa patta sem vidkemur einstaklingsbundnum skilningi
(Bergsma og Engel, 1988). Adrar moétbarur eru ad ekkert
lifsgeedameelitaeki sé til sem fullyrdir ad pad meeli lifsgeedi heldur
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bad sem er forsenda lifsgeeda (Lindstrédm, 1994). Fyrir utan
vandamal vid skilgreiningu og adgerdabindingu eru enn énnur
vandkveedi sem geta orsakad erfidleika vid lifsgeedamaelingar
en pad er ad einstaklingar meta lif sitt mismunandi og breyta oft
mati sinu. Segja ma ad lifsgaedarannsoknir séu deemigerdar fyrir
pann vanda sem rannsakendur lenda i pegar peir aetla ad beita
hlutleegum visindalegum adferdum til ad skoda veruleika sem
er hadur persoénulegri upplifun einstaklinga. Pessi vandi hefur
lengi verid pekktur og sett hafa verid fram morg hjalpartaeki til
ad skoda hvort meeliteeki séu réttmeet og areidanleg (Sigurlina
Davidsdottir, 2003).

MALINGAR A HEILSUTENGDUM LiIFSGADUM
Meeliteeki, sem meela heilsutengd lifsgaedi, eru vidbot vid
hefdbundnar meelistikur eins og danartiéni og sjukleika, asamt
pvi ad athuga ahasttupeetti fyrir sjukdéma og vera verkfeeri
vid ékvardanatdku, geedapréun og arangursstjérnun innan
heilbrigdiskerfisins (Bengtson, 2004).

Skynjun a lifsgeedum er einstaklingsbundin, tengd menningu,
lifnadarhattum og trdarbrogdum. Flest mesliteeki um lifsgeedi
hafa verid préud i enskumeelandi [6Gndum og pad getur verid
vandasamt ad yfirfeera pau & lifsgeedi i 6drum menningarheimum
par sem hugték eins og heilsa, sjukdémar og tilgangur lifsins
eru menningarbundin (Leininger, 1993).

A undanférnum tuttugu arum hafa verid préud morg meelitaski
til ad meela heilsutengd lifsgeedi (Health Related Quality
of Life - HRQoL). Pessum maliteekjum sem flest eru f
formi spurningalista, er heegt ad skipta i tvo meginflokka,
p.e. almenn og sjukdomasértaek. Ein pekktustu almennu
heilsutengdu lifsgeedameseliteekin eru: Short Form-36 (SF-36),



Nottingham Health Profile (NHP), Sickness Impact Profile (SIP)
0g EQ-5D (EuroQol) (Lips og Schoor, 2005). Med almennum
heilsutengdum lifsgaedameelitaekjum er islenskt meelitaeki sem
hefur verid nefnt HL-profid eda IQL (lcelandic Quality of
Life) (Témas Helgason o.fl.,, 2000). Helstu kostir almennra
maeliteekja er ad med peim er haegt ad bera saman hépa folks
med mismunandi sjukdéma.

Sjukdémasérteek meeliteeki eru sérhonnud fyrir akvedna
sjukddéma, s.s. punglyndi, hjartadrep eda beinpynningu.
Sérteekir spurningalistar eru neemari & pau vandamal sem
akvednir sjuklingahodpar eiga vid ad glima og eru pvi taldir
vera minni byrdi fyrir sjuklinginn (sja toflu 3). Okostir sértaekra
spurningalista er ad ekki er heegt ad bera saman mismunandi
sjuklingahdpa (Lips og Schoor, 2005).

Flestir rannsakendur meela med pvi ad notud séu samhlida
almenn og sjukddmasérteek meeliteeki (Sullivan, Karlson og
Taft, 1999; Lips og Schoor, 2005) pegar lysa skal lifsgeedum
akvedinna sjuklingahdpa. Helstu kostir pess eru ad almennir
spurningalistar geta meti® hversu mikill heilsufarsvandi sjukdémur
er midad vid adra sjukddma en sérteekir spurningalistar geta
uppgodtvad ahrif og afleidingar sjukdéms (Lips 0.fl.,1999). Beedi
almennir og sértaekir spurningalistar innihalda akvedna peetti,
eins og t.d. verki, likamsstarfsemi, hreyfigetu, almennt heilsufar
og mat a andlegri lidan, s.s. punglyndi og kvida. Préunin hefur
verid mikil & sidustu arum { sjukdémasérteekum meelitaskjum. Ma
bar nefna, Arthritis Impact Scale og Quality of Life Questionnaire
of the International Osteoporosis Foundation (QUALEFFO) (Lips
o.fl., 1997).

LIFSGADPI 0G HJUKRUN

P6 svo ad lifsgeedahugtakid sé tiltdlulega nytt i hjukrun
hafa hugtdkin heilbrigdi og vellidan verid lengi til stadar.
Allt fra timum Florence Nightingale hefur heilbrigdi verid
lykilhugtak hjukrunar. Sémuleidis hefur hugtakid umhyggja
einnig lengi verid i brennidepli innan fraedigreinarinnar sem
undirstada hjukrunar. Umhyggja hefur & pann hatt verid
tengd hugtakinu heilsa & sama hatt og heilbrigdi tengist
hugtakinu vellidan (Newman o.fl., 1991). Vellidan og heilsa eru
hugtok sem eru hiuti af lifsgeedahugtakinu og efling vellidunar
hefur lengi verid skyr hugsjon hjukrunarstéttarinnar (Wallace,
1995). Margar hugtakasmidar og kenningar hafa verid settar
fram um hvad leidi til vellidunar (King, 1994; Parse, 1993;
Wallace, 1995). Helstu vidfangsefni freedigreinarinnar eru
einnig hvada ihlutanir eda adgerdir leida til baettrar heilsu
eda vellidunar og hjukrunarrannséknir leitast vid ad Utskyra
hvernig skjolsteedingar upplifa heilsu sina. Lykilvidfangsefni
hjukrunar felast pvi i samspili hugtakanna heilbrigdi, umhyggja
og upplifun & heilbrigdi (Newman o.fl., 1991). Heilbrigdi er
steersti akvordunarpattur heilsutengdra lifsgeeda og lifsgeedi
oftast skilgreind Ut fra vellidan einstaklingsins. Pvi eru
lifsgaedarannséknir til pess fallnar ad kanna hugleega upplifun
a heilsu einstaklinga med pad ad markmidi ad skyra og baeta
framlag hjukrunar til beettrar heilsu (Berglund og Erikson, 2003;
Sarviméaki og Stenbock-Hult, 2000).

Ritrynd fraedigrein

Nalgun lifsgeedahugtaksins i hjukrun hefur verid fra ymsum
sjénarhornum og tulkun had pvi hvada rannséknaradferdir og
kenningar fraedimenn innan greinarinnar adhyllast. Eins og adur
segir byggist eudaemonisk nalgun a lifsgeedahugtakinu m.a. a
vangaveltum um hvad pad feli i sér ad vera mannlegur og hvad
fai einstakling til ad blémstra, hvad hindrar hann i pvi ad lida
vel og hvernig hjukrunarfreedingar geta haft par ahrif a (Draper,
1997). Hjukrunarfraedi, sem hefur lagt aherslu a heildarhyggju,
litur a lifsgeedi fra mjdg vidu sjonarhorni. Anderson og
Burckhardt (1999) telia ad par sem hjukrunarfreedingar
sinna mikid lifedlisfreedilegum pattum einblini peir um of &
sjukdomasértaeka peetti lifsgaedahugtaksins. Ad aliti pessara
freedimanna stafar vandamalid vid ad skilgreina hugtakid
lifsgeedi af skorti a skyrleika & hugtakinu heilsa. Kenningasmidir
innan hjukrunar med sina heildraenu syn hafa pvi deilt um
notagildi hugtaksins fyrir fraedigreinina og hefur pad fallid i
gryttan jardveg hja ymsum freediménnum. Ein astaedan er su
ad peir telja ad hugtakid valdi pvi ad um of sé einblint & heilsu
og sjukdéma og ad pad sé litid framhja 6drum pattum i lifi
einstaklingsins, eins og samspili umhverfis, félagstengslum,
fijarhag og sjalfsaliti sem leika einnig stort hlutverk i lifsgaedum
einstaklings (Parse, 1993; Anderson og Burckhardt, 1999).
Pvi verdur pd ekki neitad ad lifsgeedahugtakid er naskylt
heilbrigdishugtakinu sem er lykilhugtak innan freedigreinarinnar
asamt umhyggju og vellidan og hafa lifsgaedi verid notud
sem meelieining a upplifun einstaklinga & heilsu eda lidan
vid hinar ymsu adsteedur og sem d&rangursmeeling innan
heilbrigdispjénustunnar. Pvi verdur heldur ekki neitad ad
vid sjukddéma verdur heilsan markmid og ef ekki er haegt ad
na pvi markmidi er takmarkid ad auka lifsgeedi eda vellidan
sjuklingsins med 6llum tilteekum radum.

Med heekkandi medalaldri filgar langveikum og par med aukast
krofur um heilbrigdispjonustu, sérstaklega hjukrunarpjonustu.
Fjdlgun i hopi langveikra hefur beint sjonum ad lifsgeedum
peirra par sem leekning er ekki moéguleg. Langlifi hefur oftast
i for med sér fleiri sjukddma og sjukdomseinkenni sem hafa
ahrif & daglegt lif. Pess vegna er naudsynlegt ad afla kunnattu
um hvernig unnt er ad studla ad og vidhalda lifsgeedum. Fra
sjénarhorni hjukrunar er pessi vitneskja naudsynleg par sem
oft er haegt ad draga Ur einkennum sjukdéma, baeta lidan og
auka lifsfyllingu sjuklinga p¢ sjukdémarnir séu ekki laeknanlegir.
Heilsutengd lifsgeedi hafa pvi | vaxandi meeli verid notud til ad
meta gagn og arangur hjukrunarmedferdar og pjénustu.

Dagleg storf hjukrunarfreedinga byggjast a pvi ad efla og
vidhalda lifsgeedum sjuklinga. Lifsgeedameelingar geta pvi verid
g6dur arangursmeelikvardi i hjukrun og unnt ad nota & ymsum
svidum hjukrunar. Pess vegna er skilningur & hugtakinu og
tilgangi pess naudsynlegur. Hjukrunarrannsoknir framtidarinnar
munu vafalaust margar fjalla um arangursmat sem er hannad
til ad meta og skra afkost heilbrigdispjonustunnar. Aukning a
slikum rannsdknum er talin stafa af porfinni fyrir hagkveemni i
medhoéndlun sem leidir af sér jakveett arangursmat an pess ad
minnka gaedi pjonustunnar. Hjukrunarfraedingar eru i auknum
meeli farnir ad syna arangursmati ahuga, baedi par sem
brennidepillinn er sjuklingurinn sjalfur en einnig heilbrigdiskerfid
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i heild (Polit og Beck, 2004). Lifsgaedarannséknir eru pvi
uppspretta pekkingarbrunns sem haegt er ad nota til ad
leidbeina vid hjukrunarmat og ihlutanir.

SAMANTEKT OG LOKAORD

Lifsgaedi er flokid hugtak sem erfitt hefur verid ad skilgreina.
Geedi lifsins eda hid gdda lif hefur verid umhugsunarefni manna
fra orofi alda. Pegar Alpjodaheilbrigdismalastofnunin setti fram
skilgreiningu a heilbrigdi arid 1948 for hugtakid lifsgeedi ad
tengjast heilsu félks. Sidan pa hefur verid reynt ad skilgreina
baedi heilsu og lifsgaedi, oftast pannig ad hugtdkin tengjast
enda er heilsa hiuti af lifsgaedahugtakinu. Lifsgaedi eru einnig
tengd hamingju, vellidan og lifsfyllingu. Pessi tvd hugtok,
lifsgeedi og heilsa, eiga pad sameiginlegt ad vera hugleeg,
freedileg og heimspekileg.

Heilsutengdum lifsgeedum er eetlad ad fjalla um almenna
heilsu, likamlega og andlega paetti, tilfinningalif, vitreena paetti,
hlutverk og félagsfeerni. Samkomulag er um ad pad sé hugleegt
og innihaldi baedi jakveedar og neikvaedar paetti lifsins.

Heilsutengdum lifsgeedarannséknum er pvi aetlad ad vera
meelistika a geedi heilbrigdispjonustunnar med sjénarmid
sjuklinganna sjélfra ad leidarljosi.

[ pessari umfidllun var leitast vid ad gera grein fyrir
lifsgeedahugtakinu og nalgun pess vid heilbrigdishugtakid. Gerd
hefur verid grein fyrir helstu kostum og géllum lifsgeedameelinga
almennt og sérstaklega i hjukrunarrannséknum.

Lifsgaedi hafa ordid eins konar lykilord i heilbrigdisvisindum
og lifsgeedarannsoknir eru algengar. Skortur er po a skyrleika
i sjélfu lifsgeedahugtakinu. Pannig getur innihald hugtaksins
og tilgangur glatast og hugtakid verid notad sem markmid
medferdar an pess ad reynt sé ad adgerdabinda pad.

Vert er ad huga ad pvi hvers vegna lifsgeedarannséknir og
beett lifsgeedi geta verid ahugaverdur og alitlegur kostur i
hjukrunarrannséknum og heilbrigdisvisindum. Einn mikilveegur
pattur er mat a arangri hjukrunarmedferdar. Lifsgeedameelingar
geta synt fram a framfarir eda afturfér i medferd sjuklings.
Heegt er ad kanna hugleegt mat einstaklinga a heilsu og getu
peirra til ad stunda daglegt lif, andlega lidan og félagslega
feerni. Mogulegt er ad bera saman lifsgaedi akvedinna hopa
og kanna pannig hvada einstaklingar og hoépar eru i mestri
porf fyrir hjukrunarmedferd. Heilsutengd lifsgaedi eru naemari a
framlag hjukrunar til heilsu og velferdar og baeta hefdbundnar
meelistikur eins og danartidni og sjukleika. Auk pess geta
heilsutengdar lifsgeedarannsoknir verid verkfaeri vid geedaproun
og arangursstjornun i heilbrigdisvisindum. Pannig er studlad ad
beettum lifsgaedum skjolstaedinga okkar.
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