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Can quality of lifein asthmatics be measured?

As medical science has become more adept at keeping us alive, we can no
longer solely focus on the number of years we live, but need aso focus on
the quality of life we achieve. Politicians and budget administrators have
begun using quality of life as a tool to optimize resource and treatment
allocation in healthcare. To create a tool that would measure the quality of
life, questionnaires were developed for use both in general health inquiries
and in disease specific studies.

This is a methodological study in which the aim was to examine and
compare the information derived from two questionnaires, the 36-ltem
Short-Form Hedth Survey (SF-36) and The Asthma Quality of Life
Questionnaire (AQLQ), and from a focused interview. 14 individuals with
diagnosed asthma were interviewed and filled out the questionnaires during
the spring of 1997. Central to this study is the difference between disease, a
physical biological process, and illness, the experience of unhealth.

While the group is too small for valid results a trend can be found in the
answers. The questionnaires focus on the physical and socia limitations,
and on the emotional distress experienced by the individuals. The interview
was based on the questionnaires, but a broad range of topics were discussed
as introduced by the individuals participating. The results indicate that the
consequences of the limitations, such as unemployment, were perceived as
abigger problem than the limitations as such.

The questionnaires methodological weaknesses, compounded by the
empirical nature of their development, could be well complemented by the
interview’s strengths, such as the ability to recognize causal relationships.
A philosophical and semantic definition of the term *quality of life’ would
be needed to develop a methodologically sound instrument. A
multidisciplinary effort into this field would be most welcome. Treatment
and resource alocation could be even more efficient if complete
background information for patients were available and root causes to
reactions better understood.
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1. Introduktion, problemfor mulering och syfte

Under 1900-talet gjordes stora framsteg inom det medicinska omradet. Att
den medicinska vetenskapen kan forlanga manniskors liv réder det ingen
tvekan om. Huruvida den medicinska vetenskapen kan forbattra méanniskors
liv & en fraga som forst pa senare tid borjat debatteras. Patienter klagar
Over att de kénner sig som forskningsobjekt och att den moderna
vetenskapen och dess avancerade behandlingsmetoder dehumaniserar
manniskan.’ | denna jakt p& ett langre liv har frdgan om livskvalitet fatt en
mer central roll.

De senaste 20-30 aren har ett flertal skattningsskalor och frageformuléar
utvecklats for att méta livskvalitet. Syftet har varit att skapa kvantitativa
métt pd valbefinnande. Generella frageforumlar och sukdomsspecifika
frageformulér har utvecklats for att méa halsa och livskvalitet i stora
folkméangder. Méning av livskvalitet och hélsa eller ohdsa beskrivs idag
ofta som ett av huvudmaen inom héso- och sjukvarden.

Under ett sommarjobb pa Astra Draco AB, numera AstraZeneca AB, kom
jag i kontakt med ett flertal livskvalitetsfrageformular. Har vécktes ett
intresse for livskvalitet och en frdga: 'Ar det mgjligt att méata och
kvantifiera ett sA mangfacetterat begrepp som livskvalitet? .

Detta & en metoduppsats. Det priméra syftet har varit att utvéardera den
information som framkommer vid méatandet av livskvalitet. Jag har dels
anvant mig av kvantitativa frageformulér utformade och utprévade for
kliniska studier av hdsa och av livskvalietet hos astmatiker, och dels av en
kvalitativ fokuserad intervju. Det sekundara syftet har varit att se hur
informationen skiljer sig & mellan de tva metoderna

De tva frageformulér jag har valt att anvanda & "Halsoenkét SF-36" och
"Astma och livskvalitet frageformular”. Bada anvands i mycket stor
utstrackning inom halso- och sjukvarden?, bland annat av Lunds Lasarett.
Detta arbete ar utfort i sammarbete med professor Claes-Goran Léfdahl vid
Lungkliniken och dverlékare Gunnar Persson vid Allergikliniken, Lunds
Lasarett. Alla astmapatienter som deltagit i arbetet har rekryterats vid
Allergikliniken, och allt material samladesin under varen 1997.

! Fallowfield L. The Quality of Life. The Missing Measurement in Health Care. London, Souvenir Press (Educational &

Academic) Ltd, 1990.
2 SBU (Statens beredning fér medicinsk utvérdering). Behandling av astma och KOL — en systematisk
kunskapssammanstéllning. Rapport 151. Stockholm, 2000. www.sbu.se



2. Bakgrund

Under arbetets gang uppstod fragor kring amnet som visade ett behov av en
viss forstaelse av sjukdomen astma, av problematiken kring definitionerna
av livskvalitet, hdlsa och ohdsa, samt av varfor detta ar aktuellt just nu.

2.1. Vad & astma?

Ordet astma kommer frén grekiskans asthma, flasande andedrakt, andtappa.
Hur astma uppstér & fortfarande oklart, men bade arftliga faktorer och
milj6 anses samverka. Forekomsten av astma hos vuxna uppges till 6-8
procent av befolkningen i den industrialiserade vérlden.® Astma fororsakas
av inflammation i lungornas luftror, och pa grund av inflammationen
svullnar de minsta luftréren och blir ibland nastan helt igentéppta. Det
typiska for gukdomen &r att lufthindret varierar, den som har astma kanner
ibland av sukdomen men kan ibland kdnna sig helt frisk. Vanliga symptom
ar bland annat hosta, slembildning och pip i bréstet.

Inflammationen uppstar genom att luftvagarnas vavnad skadats. Skadan kan
bland annat uppkomma pa kemisk vag (inandning av retande &mnen),
genom en infektion, eller genom en alergisk reaktion. Inflammationen
leder till att olika amnen frisétts fran speciella celler i luftvagarna. Detta
leder till att luftvdgsmuskulaturen dras samman, luftvdgarnas slemhinna
svullnar och slemproduktionen i luftvagarna okar. Det typiska for astma ar
att luftvagarna ar extra kansliga for irritation. Det finns mycket som kan
orsaka dennairritation, &en hos den som inte &r allergisk, t.ex. kall luft och
anstrangning.*

Andningssvéarigheterna vid astma beror alltsa pa att luftrorens diameter
minskar genom att luftvagsmuskulaturen drar sig samman. Den svullna
slemhinnan och 6kade slembildningen stjal ytterligare utrymme i luft-réren
och gor det annu svérare for luften att passera.

For att kunna stélla diagnosen astma krévs att man kan visa att patienten har
andningssvarigheter som varierar antingen av sig séava eller med hjép av
luftrérsvidgande medicin. Sava luftflode som lungfunktion & lagre &n

3 SBU (Statens beredning fér medicinsk utvérdering). Behandling av astma och KOL — en systematisk
kunskapssammanstéllning. Rapport 151. Stockholm, 2000. www.sbu.se

4 Wwww.astma.com



normalt vid astma. Vid astma & det viktigt att man, sa fort diagnosen
stéllts, behandlar de inflammerade luftréren. | forsta hand inriktas
behandlingen pa att avlagsna eller minska mangden irriterande damnen i
inandningsluften. Néasta steg & behandling med |&kemedel, ofta bade
luftrérsvidgande som minskar krampen i luftrorens muskler och kortison i
forebyggande syfte for att minska inflammationen och svull-nader i
luftroren. Framst bor |akemedel inhaleras, vilket ger béttre effekt och
mindre biverkningar i 6vrigakroppen.

Manniskan har mycket stor formaga att anpassa sig till nya yttre
omstandigheter, inklusive sukdomar. Kroniskt suka astmatiker vanjer sig
vid att ha besvéar och anpassar sig ofta psykologiskt och socialt till sitt
handikapp. Denna anpassningsstrategi kallas adaptation:

"Viktig & ocksa patientens formaga att psykologiskt och socialt
anpassa sig till en kronisk sjukdom eller ett handikapp. Fragar man
om patienten latt blir andfadd kan man fa ett nekande svar aven fran
svart hjart- eler lungsuka personer som lart sig att undvika
anstrangning. De har vant sig vid att leva inom granserna for sin
kapacitet.">

Trots anpassningen ar det viktigt att behandla astman, sa att motstandet for
luftflodet blir s litet som majligt. Obehandlad astma kan ge komplikationer
i form av kroniska skador pa luftroren.

Moderna lakemedel utgdr grunden vid behandling av astma idag, och
effekterna av behandlingen har de senaste decennierna framst méatts rent
naturvetenskapligt i kvantitativa forandringar av lungvolym eller luftflode.
Denna begransade syn pa patientens roll i behandlings-sammanhang har
under senare tid omprovats. Astmatikern lar knappast i forsta hand beklaga
sig Over att lungvolymen sjunkit, utan 6ver att han/hon kanner sig andfadd
och inte klarar vardagliga sysslor. Ur astmatikerns synvinkel kan métningen
av lungvolym som det enda kriteriet for den medicinska behandlingen alltsa
kannas nagot ofillfredsstdllande. Under senare tid har patientens upplevelse
av sin dtuation fétt alt storre betydelse vid bedomningen av
behandlingseffekt.

® Jonson B, Westling H, White T, Wollmer P (reds). Klinisk Fysiologi. Stockholm, Liber AB, 1998. (s. 31)



2.2. Definitionsproblematik kring begreppet livskvalitet

Lennart Nordenfelt papekar att:

"Livet kan ju ha véarde enligt manga dimensioner, intellektuella,
moraliska, estetiska, humoristiska och ekonomiska. Att tala om att
studera livskvalitet i allmanhet ger darmed ingen végledning.”®

De flesta inom politik samt inom hadlso- och sjukvarden tycks dock eniga
om att man med livskvalitet menar manniskans véfard och vé be-finnande.
Vdfard handlar om de resurser som finns att tillga och kan avse antingen
yttre resurser (miljomassiga, ekonomiska, sociaa, etc.) eller inre resurser
(fysiska eller psykiska). Véabefinnande handlar om kénsomaéssiga
reaktioner pa de resurser som finns och hur de utnyttjas, av oss sava och
av andra. | livskvalitetsundersokningar & det framst aspekter av
v befinnande som maéts.

Oftast méter man livskvalitet i samband med man méater hdlsa. Vad man i
dessa fall forsoker méata & hélsorelaterad livskvalitet, &ven om detta inte
altid specificeratsi frageformularet.

Definitionen av hédlsa och ohédlsa & nédvandig i detta skede. Marinker gor
en distinktion som skapar ett bra utgangsl age:

a. Disease is a pathological process, most often physical as in throat
infection, a cancer of the bronchus, sometimes undetermined in
origin, as in schizophrenia. The quality which identifies disease is
some deviation from a biological norm.

b. lllness is a feeling, an experience of unheath which is entirely
personal, interior to the person of the patient. Sometimes illness exists
where no disease can be found.”

“Disease” & da sukdom i biologisk mening och motsvarar objektiv ohalsa,
medan "illness’ motsvarar subjektiv ohdlsa. Subjektiv och objektiv ohdsa
kan sammanfalla, men kan ocksa forekomma separat. De fyra begrepp som
anvants i denna uppsats ar subjektiv hdlsa och ohédlsa, samt objektiv hdlsa
och ohdsa

® Nordenfelt L. Livskvalitet och héalsa — teori och kritik. Falképing, Almavist & Wiksell Férlag AB, 1991. (s. 4)
" Marinker M. "Why Make People Patients? Journal of Medical Ethics, |, s81-84, 1975. Som citerad av Nordenfelt L.
Livskvalitet och hélsa —teori och kritik. Falkdping, Almgvist & Wiksell Forlag AB, 1991. (s 92)



2.3. Varfor just nu?

Livskvalitet har blivit ett alt vanligare begrepp i flera sammanhang, bland
annat inom sociavarden och den medicinska varden. Ofta beskrivs
livskvalitet som ett huvudma for dessa verksamheter, lika viktigt som
véfard eller halsa®

Michael Burys analys belyser fragan om varfér métningar av livskvalitet
blev Bopuléra relativt sent under 1900-talet. Han delar upp analysen i tre
delar:

. forandrade hdlsomonster och deras inflytande pa vart tankande
. livskvalitetsméatningarnai ett politiskt-ekonomiskt sammanhang
. livskvalitet och dess kulturellaram

FOrandrade halsomonster

Bury framlagger hypotesen att dagens intresse for livskvalitetsbegreppet
och dess operationalisering kan sokas i foréndrade hdlsomonster. Det finns
ett samspel mellan samhdllets instélining och sukdomarnas karaktér. Ett
bra exempel & de sociala reaktionerna pa AIDS och det faktum att smittan
framst sprids via sexuellt umgénge.

| den industrialiserade vérlden har demografin forandrats och aders-
pyramiden har forskjutits uppat. Tidigare 1&g fokuseringen pa infektions-
sjukdomar och dodlighet. Detta har ersatts av en fokusering pa problem
relaterade till 6kad livslangd, kroniska sukdomar och konsekvenserna av
behandlingen av dessa sukdomar. Detta har medfort att patienterna maste
lara sig leva med sin ohdsa under langre perioder och hantera de
konsekvenser det far for deras vabefinnande. En adrande befolkning och
en vaxande borda av kroniska sukdomar behdver inte nddvandigtvis ha ett
samband. Forebyggande vard och genomténkt alokering av
sjukvardsresurser skulle kunna minska den tid individen &r kroniskt sjuk till
de sista dren av livet. Ett sitt att dokumentera detta skulle da kunna vara
genom livskvalitetsmétningar.™

Livskvalitet i ett politisk-ekonomiskt ssmmanhang

Bury poangterar att hdlso- och sjukvard paverkas av ekonomiska resurser
och politiska redliteter. Nya behandlingsformer har gjort h&lso- och

8 Nordenfelt L. Livskvalitet och halsa— teori och kritik. Falképing, Almqvist & Wiksell Férlag AB, 1991.
°Bury M.’ Livskvalitet: varfér nu? | Richt B (red). Livskvalitet. Teori, métning och realitet. Linkoping, Linkdpings

Universitet, 1994.

10 Strauss AL. Chronic Illness and the Quality of Life. Saint Louis, The C.V. Moss Company, 1975.



sukvard allt dyrare. Detta stéller krav pa att effektivitet och konsekvenser
av olika hdlso- och sukvardstjanster ska kunna métas. Intresset for
effektivitet och konsekvenser har sitt ursprung i konflikten mellan
traditionell klinisk medicin, inriktad pa att bota den specifika sjukdomen,
och sociamedicin, som & mer inriktad pa kvalitativt god helhetsvard. Inom
socialmedicinen ville man ga i braschen for forandringar inom halso- och
sjukvard, och denna process ledde till samarbete med hal soekonomer.

Debatten under 1980-talet betonade management av ménskliga resurser och
kvalitet. Termen kvalitet var daligt definierad och man utvecklade bland
annat begreppet Quality Adjusted Life Years (QALY) som handlade om
forvantad  livdangd efter  behandling i kombination  med
kostnadsberakningar for behandling, och tog bland annat hansyn till
subjektiv ohdlsa. Vardkvalitet kunde nu métas dven i termer av resultat och
vard av hog kvalitet & ju ala for. Livskvalitetsmétningar blev ett
planerings- och budgetverktyg for sukvardens administratorer och
ekonomer, det gav en inblick i vardens aktiviteter. Begreppet blev ocksa
anammat av politiker och ekonomer i debatter om de omstruktureringar
samhdllet genomgar.

Livskvalitet och senmoder nitet

Bury papekar att livskvalitetsmatningar enbart utgor en del av den uppso
sociomedicinska och psykosociala indikatorer, som ar en foljd av den
snabba forandringen av bland annat institutioner, i dagens senmoderna
samhélle. Han vill koncentrera sin analys till de konsekvenser som foljer pa
en forskjutning fran intresse for Overlevnad mot ett intresse for
levnadsstandard.

"In the eternal quest for a new and better treatment for every known
ailment, we have started to forget the other important needs of sick
people, in particular, their emotional well-being. There are actually
states of life that are worse than death and remarkably few people
accept the ‘life-at-any-cost’ philosophy assumed by many doctors.”

Bury papekar att métningar av livskvalitet har forekommit alltsedan
uppkomsten av den moderna nationalstaten. Information om hélsostatus,
bostéder, bekvamligheter, disponibel inkomst och férmdgenhet har ingatt i
dessa studier. Det har bade handlat om att fa information om och att
paverka subjektiva foretédllningar, aspekter som har varit viktiga for
makthavare i moderna sociala system.

™ Fallowfield L. The Quality of Life. The Missing Measurement in Health Care. London, Souvenir Press (Educational &
Academic) Ltd, 1990. (s. 16)



3. Metod

Denna metoduppsats har utvarderat den information som framkommit ur
tva frageformulér, Halsoenkédt (SF-36) och Astma och livskvalitet frage-
formuldr (AQLQ), och den information en fokuserad intervju gav.

Kontakt med de 13 intervjupersonerna skapades via Allergikliniken pa
Lunds Lasarett. En provintervju genomfordes for att testa intervju-guidens
utformning och da endast mindre éndring gjordes i intervju-guiden har &ven
detta material inkluderats i uppsatsen. Provintervjun genomfordes med
hjdlp av en bekant som led av astma. Enda kriteriet for inkludering i
uppsatsarbetet var att personerna hade diagnostiserad astma (déarav kontakt
viaAllergikliniken), och var 6ver 18 &r.

Intervjupersonerna (IP) informerades skriftligen (Appendix (i)) och
muntligen om syftet med arbetet, om att de skulle forbli helt anonyma och
om hur materialet skulle behandlas. Muntligt medgivande efter-fragades i
borjan av varje intervju, bade for deltagande i uppsatsarbetet och for
inspelning av intervjun. Inget skriftligt medgivande begardes da IPs totala
anonymitet forsakrades. Ingen utomstéende har haft tillgang till materialet i
sin helhet och ingenstans forekommer information som kan identifiera IP.

Materialet fick ordningsnummer i identifikationssyfte. Turordningen i
vilken frageformuléren och intervjun genomfordes blev varierad, pa
begéran av Forskningsetikkommittén.'? Férsta IP fick nummer 1 och férsta
delmomentet bokstaven 'a. IP 1 har alltsa relaterade dokument la
(intervju), 1b (SF-36) och 1c (AQLQ). Enligt tursystemet har IP 2
dokument 2a (SF-36), 2b (AQLQ) och 2c (intervju). Detta system fortsatte
till och med IP 13, provintervjun fick nummer 14 och delmomenten
numrerades enligt samma prinip.

Intervjuerna och ifyllandet av frageformuléren genomférdes vid samma
tillfale. | mojligaste man genomfordes detta pa Allergikliniken i samband
med kontrollbesok. | tre fal var personerna villiga att delta i mitt
uppsatsarbete, men hade inte tid i samband med bestket pa Allergi-
Kliniken. | dessa fall genomférdes intervjuerna hemma hos respektive
person. Provintervjun genomfordes ndgon vecka tidigare och hemma hos
mig. Detta kan ha medfort en ndgot mer avslappnad atmosfar, men nagon
storre skillnad i intervjulangd mérktes inte. Syftet var dock att gora
deltagandet sA smidigt som mdjligt for intervjupersonerna da ingen
kompensation kunde erbjudas.

12| unds Universitet, Medici nska fakultetens forskningsetikkommitté. Nr LU 34-97.



Pa grund av den tidsram som fanns for uppsatsen begransades antalet
intervjupersoner till 14 stycken, och samma personer har fyllt i de bada
frageformuléren. DA frageformuldren & utvecklade for mycket storre
grupper & resultaten for denna grupp i sig knappast relevanta att diskutera.
Jag anser dock att vissa drag tydligt framtrdit som kan besvara min
ursprungliga fraga om vilken sorts information métinstrumenten kan ge.
Trots att frageformuldren & konstruerade for gruppanays presen-teras
resultaten ocksa som individsvar for att en jamforel se med intervju-erna ska
varamgjlig.

Tolkningen av materialet & baserad pa intryck fran intervjutillfallena och
analysen av materiaet. Utbver ramaterial i form av ifyllda frage-formulér
och utskrivna intervjuer, finns &en anteckningar jag gjorde i samband med
intervjutiliféllena. Dessa anteckningar gjordes for att notera intryck,
kommentarer intervjupersonerna gjorde utanfor intervjuerna samt fragor
och tankar som framkom i samband med eller strax efter intervjuerna.’®

Jag har valt tva presentationsformer for frageformularen. Frageformu-laren
ar utvecklade som gruppinstrument och resultaten presenteras darfor i
tabellen som medelvéarde, median och spridningsmatt. Dessutom anger jag
skala samt antal obesvarade fragor. FOr en sa hér liten grupp kan medianen i
vissa fall béttre ge en uppfattning om gruppens svar dn medelvéardet.
Spridingsméttet & angivet i relation till den anvanda skalan, och med
medianen som referens far man en bild av hur gruppens svar & fordelade.
Informationen & ocksa presenterad i individform i figurerna. Klargorande
kommentarer finns for varje domén i presenta-tionen.™

3.1. 36-Item Short-Form Health Survey (SF-36)

The 36-Item Short-Form Health Survey (SF-36) (Appendix (ii)) har
utvecklats av en arbetsgrupp vid The Health Institute i Boston, MA, USA.
Denna enkét &r ett instrument avsett for métning av individens allmanna
halsotillstand och for gruppjamforelser av allmanna halsokoncept eller
doméner. Atta doméner valdes av de 40 som ingér i The Medical Outcomes
Study.”® Dessa &ta ansdgs forekomma mest frekvent i alméanna

13 sullivan M. ‘Konsten att |&sa en artikel om livskvalitetsforskning’ . Lakartidningen. Vol 99, Nr 26-26: 2933-2938,

2002.

14 Neuman WL. Social Research Methods. Qualitative and Quantitative Approaches.Needham Heights, MA; Allyn and

Bacon, 1990.

15 Stewart AL, Ware JE (eds). Measuring functioning and well-being: the Medical Outcomes Study approach. Durham,
NC; Duke University Press, 1992.



hél soenkéter och vara de som bast avspeglade gukdom och behandling. De
&tta olika domaner som ingdr i SF-36 mater™:

1 Begransningar i fysisk aktivitet beroende pa ha sorelaterade
problem

2. Begransningar i den vanligarollaktiviteten beroende pa
problem relaterade till fysisk hédlsa

Somatiska smérta
Allman hél souppfattning
Vitalitet (energi och trétthet)

Begransningar i sociala aktiviteter beroende pa problem
relaterade till fysiska eller emotionella problem

o a0~ W

7. Begransningar i den vanligarollaktiviteten beroende pa
problem relaterade till emotionella problem

8. Allman mental halsa (psykisk oro och vél befinnande)

De &ta domanerna indelas i tva grupper: en som speglar fysisk hdlsa
(doméan 1 — 4) och en som speglar mental hdlsa (doméan 5 — 8). SF-36
utvecklades som ett métinstrument for sjavadministrering (14 ar och aldre)
eller av trénade intervjuare, antingen direkt eller per telefon. Tidsdtgangen
for frégeformuldret beréknades till 5-10 minuter.

SF-36 ar en forkortad version av MOS. De atta domanerna och de tva
huvudgrupperna har validerats i kliniska studier med goda resultat.*” Jag
har i uppsatsarbetet anvant mig av den officiella svensksprakiga ver-sionen
SF-36 Halsoenkét, IQOLA SF-36 Standard Swedish Version 1.0.

3.2. The Asthma Quality of Life Questionnaire (AQLQ)

The Asthma Quality of Life Questionnaire (AQLQ) (Appendix (iii))
utvecklades av en arbetsgrupp vid McMaster University Medical Center i
Hamilton, Kanada. Deras malsittning var att utveckla ett frégeformular som
kunde méta individuella forandringar. Su kriterier styrde utvecklingen av
frageformul aret:

» Frageformuléret skulle méta bade fysisk och emotionell halsa
» Fragorna skulle reflektera funktionella domaner som & véasentliga for

18 \Ware JE, Sherbourne CD. ‘ The MOS 36-Item Short-Form Health Survey (SF-36). |. Conceptual Framework and Item
Selection.” Medical Care. Vol 30, No 6: 473-483, 1992.

Y Ware JE, Snow KK, Kosinski M, Gandek B. SF-36 Health Survey manual and interpretation guide. Boston, New
England Medical Center, The Health Ingtitute, 1993.



astmatiker
» Poangsdattningen skulle kunna anvandas vid statistisk analys
» Frageformuléret skulle kunna méta smakliniskt relevanta forandringar
» Frageformuléret skulle kunna méta subj ektiva hél soaspekter
» Frageformuléret skulle varakort

» Frégeformuléret skulle kunna anvandas bade av intervjuare och patient

Utvecklingen av frageformuléret inleddes med en genomgang av
publicerade arbeten, diskussioner med lungldkare och med ostruktu-rerade
intervjuer med 6 astmatiker. Utgaende fran detta skapade man en lista pa
152 fragor (items). Dessatestades i en studie déar 150 patienter med mild till
medelsvér astma ingick.'® En trénad intervjuare bad patienterna identifiera
de fragor som hade givit dem besvar under det gangna aret. Varje
identifierad fraga graderades pa en femgradig skala fran “inte sarskilt
viktig” till "extremt viktig”. | analysen klassades fragornai sex doméner:

1 astma symptom

2 emotionella problem fororsakade av astma
3. stérande stimuli i omgivningen
4

problem relaterade till undvikande av stérande stimuli i
omgivningen

aktiviteter begransade av astma
praktiska problem

Studien ledde till att de ursprungliga 152 fragorna reducerades till 32 fragor
med minst 4 fragor inom varje doman. Efter detta findipades det
intervjuaradministrerade frageformuléret ytterligare innan man modifie-
rade det till ett savadministrerat frageformular. Tidsatgangen for bada
frageformul &ren beréknades till 5-10 minuter.

AQLQs validitet utvarderades i en klinisk studie som omfattade 39 vuxna
astmatiker under en étta veckors period. Man testade om det fanns en
Overensstammelse mellan livskvalitet matt med AQLQ och konventionella
medicinska métt.’® Studien visade att man med AQLQ kunde uppticka
forandringar hos patienter som svarade pa den medicinska behandlingen
eller vars sukdom forandrades. Man kunde ocksa med AQLQ skilja dessa

18 Juniper EF, Guyatt GH, Epstein RS, Ferrie PJ, Jaeschke R, Hiller TK. ’Evaluation of impairment of health related
quality of lifein asthma: development of a questionnaire for usein clinica trials.” Thorax 47:76-83, 1992.
 Juniper EF, Guyatt GH, Ferrie PJ, Griffith LE. ' Measuring Quality of Lifein Astma . Am Rev Respir Dis, Vol 147:

832-838, 1993.



patienter fran de vars sjukdom forblev stabil. Arbetsgruppen drog slutsatsen
att AQLQ var valid bdde som ett utvarderande och diskriminerande
instrument.

Det sista steget i utvecklingen av AQLQ bestod i att undersbka om
frageformuléret gav olika resultat beroende pa om det anvéandes av en
intervjuare eller gavadministrerades. 140 vuxna astmatiker besvarade det
ursprungliga frageformuléaret bestdende av 152 fragor i randomiserad
ordning, dels i en intervjuar administrerad form och dels i en galv-
administrerad form.* Resultaten visade att astmatikerna i det sjav-
administrerade frageformularet valde att svara pa fler fragor. Skillnaden var
konsekvent for alla 6 doméanerna. De géalv- och intervjuar-administrerade
frageformuléren var likardiga i sin formaga att skilja mellan individer,
medan det sjalvadministrerade frageformul éret systematiskt visade pa storre
grad av halsorelaterad inskrankning i livskvaliteten.

Jag har i uppsatsarbetet anvant den officiella svensksprékiga versionen
Astmaoch livskvalitet frageformular, Sjalv-administrerat Swedish Version.

3.3. Intervju

Strukturen var en fokuserad intervju och genomfdrdes med stéd av en
intervjuguide (Appendix (iv)) som skapats kring de domaner som férekom i
de tvd frgeformuldaren? Syftet med intervjuguiden var att se om
frageformul &rens domanindelning aven fungerade i intervjusamman-hang.
Aven om intervjuguiden 1&g till grund for intervjun var detta
intervjupersonernas (IP) forum och samtalsdmnena fick vandra ganska fritt
i de riktningar IP valde. Under intervjuns gang anvandes intervju-guiden
som checklista for att i méjligaste mén fa med alla domaner i intervjun.
Detta var bade for att se om intervjupersonerna spontant forde dessa amnen
patal, och for att se vilka reaktioner dessa amnen moétte. | intervjuguiden
fanns ocksa amnen som inte fanns med i frageformuléaren, men som jag
ans3g kunde vara av intresse, som t.ex. individens definition av livskvalitet.

Det var i ett tidigt skede klart att mera tréning och utbildning i intervju-
konsten skulle ha varit till stor hjdp. Det finns sd manga fallgropar under i
en intervjusituation som for den otrédnade kan vara svdra att upptacka.
Specidlt i de fall IP var ndgot "svarpratad” &r det 1&tt att stélla for ledande

20 Cook DJ, Guyatt GH, Juniper E, Griffith L, Mcllroy W, William A, Jaeschke R, Epstein R. ‘ Interviewer versus self-
administered questionnaires in devel oping a disease-specific, health related quality of life instrument for asthma.’ J Clin
Epidemiol, Vol 146, No 6: 529-534, 1993.

2L Merton RK, Fiske M, Kendall PL. The Focused Interview. A Manual of Problems and Procedures. Second Edition.
New Y ork, The Free Press A Division of Macmillan, Inc., 1990.



fragor eller pa annat sétt paverka IP for att fa fram nagon form av svar.
Varje intervju @ dock unik. Intervjupersonernas personlighet och
installning, samt min formaga att skapa en positiv kontakt med dem, hade
gett variation i materialet oavsett traning eller yttre omstandigheter.

Intervjuerna spelades in pa kassettband och skrevs vid ett senare tillfélle ut,
for att i textform bearbetas och analyseras. Pa grund av ett tekniskt missode
skadades det kassettband som intervju 1 var inspelat pa och denna intervju
kunde inte skrivas ut. Intervju 2 var i utskrivet format i stort sett
oanvandbar da IP 2 var av utlandsk harkomst och den svenska, som ansikte
mot ansikte var forstaelig, blev vid utskrift nérmast obegriplig.



4. Resultat: Presentation och analys

Av 14 intervjupersoner var 8 kvinnor (mellan 24 och 55 ar) och 6 var mén
(mellan 27 och 67 ar). Astmahistoriken strackte sig mellan 2 och 40 ar. Alla
intervjupersoner hade diagnostiserad och medicinerad astma. | detta kapitel
kommer individuella intervjupersoner att refereras till som "IP* samt deras
ordningsnummer.

4.1. SF-36 Hal soenkét

Samtliga intervjupersoner fyllde i denna hdsoenkét och alla svar aerfinnsi
tabellform i Appendix (v).

Doménindel ningen och presentationen av frdgorna & gjord enligt original .
| presentationen nedan & ala fragor kursiverade for att vara lattare att
urskilja, med understrykningar, fetstii och versaler enligt original.
Presentationen & uppstélld per doman, med till domanen hérande fragor
samt en tabell och en figur. Tabellen aterger svaren pa fragorna i form av
medelvarden, medianer, spridningsmatt (minimum-maximum) och antalet
obesvarade frégor. Figuren & inledningen till analysen och &erger
darutbver visuellt den individuella svarsprofilen och i vissa fal gruppens
svarsprofil.

Denna enké har varierande svarsskala i de olika frégorna och for varje
domén eller fraga anges skalans beskaffenhet. Obesvarade fragor har inte
givits ndgot poangvarde.

2 \Ware JE. ' The SF-36 Health Survey'. | Silker B (ed). Quality of Life and Pharmacoeconomicsin Clinical Trials.
Philadel phia, Lippincott-Raven Publishers, 1996.



Domaén 1 (SF-36)
Begransningar i fysiska aktiviteter pa grund av hal sorel aterade problem.

Fraga 3: De fdljande fragorna handlar om aktiviteter som Du kan tankas
utfora under en vanlig dag. Ar Du p& grund av Ditt halsotillstand
begransad i dessa aktiviteter nu? Om sa &r fallet, hur mycket?

a Anstrangande aktiviteter, som att springa, lyfta tunga saker,
deltai anstrangande sporter

b. Méttligt anstrangande aktiviteter, som att flytta ett bord,
dammesuga, skogspromenader eller tradgardsarbete

C. Lyftaeller bara matkassar

d. Ga uppfor fleratrappor

e. Ga uppfor en trappa h. Ga nagra hundra meter
f. Boja Dig eller ganer pakna . Ga hundra meter

g. Gamer an tvakilometer j. Badaeller klapaDig

Svarskala: 1=Ja, mycket begrénsad, 2=Ja, lite begradnsad, 3=Ngj, inte
begransad dls.

Fréga Medelvarde Median Spridning (skala) Obesvarade
3a 19 2 1-3(1-3) 0
3b 2,1 2 1-3(1-3) 0
3c 2,0 3 2-3(1-3) 1
3d 2,4 2 1-3(1-3) 0
3e 2,8 3 1-3(1-3) 0
3f 2,6 3 1-3(1-3) 0
3g 2,7 3 1-3(1-3) 0
3h 29 3 2-3(1-3) 0
3i 29 3 2-3(1-3) 0
3 2,8 3 2-3(1-3) 0

Begréansningar

Fig. Doméan 1 - Individanalys
3c 3d 3e 3f

3a 3b
39

3h 3i 3] m.v.

Intervjupersoner



Denna domén kan uppfattas som delad i frageblock, i vilka a-c, d-f och g-j
representerar olika block med fallande svéarighetsgrad. Man kan dock inte se
nagon svarstrend inom dessa block, vilket kan bero pa att de inte fungerar i
block eller pa ett fenomen som kallas adaptation. Den mest anstrangande
fragan inom varje block kan representera en aktivitet som astmatiker inte
typiskt &gnar sig a. Ytterligare ett svarsaternativ som aterspeglar detta
skulle kunna skapa klarhet i denna doméan. Fragorna 3a och 3b ger
exemplifierande alternativ vilka kan forvirra lasaren. 3a ger aternativ som
ar mycket anstrangande medan 3b ger alternativ vars intensitet styrs av
individens referensram (dammsugning & t.ex. beroende av bostadens
storlek och hur man har moblerat), och alternativ som &ven paverkas av
alergier och sasong (tradgardsarbete).

Den tjockare svarta medelvéardeskurvan i figuren visar hur medelvéardet for
individerna varierar. Endast IP 7, 11 och i viss man 12 visar tydliga tecken
pa begransningar i fysiska aktiviteter. Medianvéardet i tabellen visar att
fragorna 3a, 3b och 3d &r de enda som ger ett visst utslag och tyder pa en
kénsla av begransning.



Domaén 2 (SF-36)

Begransningar i vanliga rollaktiviteter beroende pa problem relaterade till
fysisk hélsa.

Fréga 4: Under de senaste fyra veckorna, har Du haft nagot av foljande
problem i Ditt arbete eller med andra regelbundna dagliga aktiviteter som
en foljd av Ditt kroppsliga hal sotillstand?

a Skurit ned den tid Du normalt &gnat &t arbete eller andra
aktiviteter

b. Utréttat mindre @n du skulle dnskat

C. Varit hindrad att utfora vissa arbetsuppgifter eller andra
aktiviteter

d. Haft svarigheter att utfora Ditt arbete eller andra aktiviteter

(t.ex. genom att det krévde extra anstréngning)
Svarsskala: 1=Ja, 2=Ng.

Fréga Medelvérde Median Spridning (skala) Obesvarade
4a 19 2 1-2(1-2) 1
4b 19 2 1-2(1-2) 1
4c 1,7 2 1-2(1-2) 1
4d 18 2 1-2(1-2) 1

Denna domén har ingen figur da endast Ja eller Ngj svar kan ges. Fragorna
a dsdlda i1 relation till individens upplevda normalléage och
prestationsbehov, samt blandar tid och anstréangning. Frégorna och
svarsalternativen &r alltfor oprecisa for att denna doman pa ett effektivt satt
ska ge nagon information Fragorna kan upplevas som svara dler
meningsltsa att besvara om man & arbetd6s eller pensionér. Ingenstans
fangar denna enkat upp dennatyp av bakgrundinformation.

Att rékna medelvarde i en doméan som denna ger ingen information. De tva
svarsalternativen star inte i varderelation till varandra, men man kan av
medelvardet och medianen anda utl&sa att en majoritet av svaren var 2=Ngj.
Endast IP 11 har konsekvent svarat Ja, men da denna enkét behandlar halsa
i dlmanhet kan det vara ett utdag av hans emfysem och & inte
nodvandigtvis en indikation pa besvar av astma. Det framgar i intervjun att
IP 11 har en mycket "lutheransk” arbetsinstalining och kénner sig mindre
vard nér han inte kan arbeta heltid.



Svarsskala fraga 7

Domaén 3 (SF-36)
Somatisk smérta.

Fraga 7: Hur mycket vark eller smarta har Du haft under de senaste fyra
veckorna?

Svarsskala: 1=Ingen, 2=Mycket latt, 3=Latt, 4=Mattlig, 5=Svér, 6=Mycket
svar

Frédga 8: Under de senaste fyra veckorna, hur mycket har varken eller
smartan stort Ditt normala arbete (innefattar bade arbete utanfor hemmet
och hushallssysslor)?

Svarsskala: 1=Inte als, 2=Lite, 3=Mattlig, 4=Mycket, 5=Mycket svar

Fréga Medelvarde Median Spridning (skala) Obesvarade
7 3,0 4 1-5 (1-6) 0
8 2,1 2 1-4 (1-5) 0

Fig. Doman 3 - Individanalys
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Intervjupersoner

Fraga 7 och 8 har olika svarsskala men presenteras i samma figur med olika
skalor pa vanster och hoger sida. Figuren visar tydligt sambandet mellan
fragorna om smérta och hur detta har paverkat personerna. Den réda linjen
som oftast ligger hogre visar hur mycket vark eller smérta personerna har
haft, medan den bla linjen som ligger under visar i hur stor utstréackning
detta har paverkat deras aktiviteter. Att personernainte anser sig begransade
av sin vark eller smarta kan dter vara ett utslag av adaptation.



Svarsskala

Domaén 4 (SF-36)
Allman hél souppfattning.

Fraga 1: | allménhet, skulle Du vilja siga att Din halsa ar:
Svarsskala: 1=Utmarkt, 2=Mycket god, 3=God, 4=Nagorlunda, 5=Dalig

Fréga 2: Jamfort med for ett &r sedan, hur skulle Du vilja bedoma Ditt
allmanna hal sotillstand nu?

Svarsskala: 1=Mycket béttre nu an for ett ar sedan, 2=Nagot béttre nu an for

ett & sedan, 3=Ungefar detsamma, 4=Na&got samre nu an for ett ar sedan,
5=Mycket sdmre nu an for ett ar sedan

Fréga Medelvérde Median Spridning (skala) Obesvarade
1 29 3 1-4 (1-5) 0
2 2,6 3 1-4 (1-5) 0

Fig. Doman 4a - Individanalys

Intervjupersoner

| figuren syns ingen trend. Tittar man enbart pa medelvarde och median ter
sig gruppens upplevelse av hdsa som god och ungerfér densamma som for
ett & sedan. Spridningen och figuren visar dock pa stora individuella
skillnader, med hoga poang for framst IP 3, 6, 8 och 12. Har ser man tydligt
vikten av att utdver medelvéarde eller median ocksa ange spridningen, just
for att kunna uppfatta de stora individuella skillnaderna. Jag & dock
skeptisk till fraga 2, halsotillstandet for ett ar sedan kan vara mycket svart
att drasig till minnes om inte t.ex. dagboksanteckningar finns som stod.



Svarsskala

Doman

4 (SF-36), forts.

Fraga 11: Valj det svarsalternativ som bast beskriver hur mycket vart och
ett av foljande pastdenden STAMMER eller INTE STAMMER in pa Dig.

a
b.
C.
d.

Jag verkar halite |&ttare att bli sjuk @& andra manniskor
Jag ér likafrisk som vem som helst av dem jag kanner
Jag tror min hélsa kommer att bli sdmre

Min hélsa & utmarkt

Svarsskala: 1=stammer precis, 2=Stdmmer ganska bra, 3=0siker,
4=Stammer inte sdrskilt bra, 5=Stdmmer inte alls

Fréga Medelvérde Median Spridning (skala) Obesvarade
1la 3,2 4 1-5(1-5) 0
11b 2,9 3 1-4 (1-5) 0
11c 3.4 3 1-5(1-5) 0
11d 29 25 1-5(1-5) 0

Fig. Doman 4b - Individanalys
1la 11b

1lc 11d

2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14
Intervjupersoner

Fascinerande nog finns det ingen logik i svaren pa dessa fragor. Om alla
hade svarat som IP 9 med stammer precis pa fragorna 11b och 11d, samt
stammer inte als pa fragorna 11a och 11c, skulle svarshilden sett mera

begripl

ig ut. Om nagon slutsats finns att dra ar det troligen att manniskor

inte alltid kénner i logiska banor i fragor om halsa.



Svarsskala

Domaén 5 (SF-36)
Vitalitet (energi och trétthet)

Fraga 9: Fragorna har handlar om hur Du kanner Dig och hur Du haft det
under de senaste fyra veckorna. Ange for varje fraga det svarsalternativ
som bast beskriver hur Du kant Dig. Hur stor del av tiden under de senaste
fyra veckorna...

a Har Du ként Dig rktigt pigg och stark?
e Har Du varit full av energi?

g. Har Du kéant Dig utditen?

I Har Du kant Dig trott?

Svarsskala: 1=Hela tiden, 2= Storsta delen av tiden, 3=En hel del av tiden,
4=En del av tiden, 5=L.ite av tiden, 6=Inget av tiden

Fréga Medelvérde Median Spridning (skala) Obesvarade
%9a 2,7 25 1-5 (1-6) 0
%e 25 2 1-5 (1-6) 0
9g 4,7 5 1-6 (1-6) 0
9 4,4 4,5 1-6 (1-6) 0

Fig. Domén 5 - Individanalys
9% 9%

9g 9i
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Intervjupersoner

Individanalysen illustrerar spridningen, men visar inte pa den trend som
medelvéardet eller median antyder.



Svarsskala

Domaén 5 (SF-36), forts.

Fig. Domén 5 - Gruppanalys
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En figur dver gruppanalysen visar pa trenden som finns trots den stora
spridningen, markerad av den tjockare svarta linjen. Det intressanta med
denna doméan & dock att de positiva fragorna (a och e) skulle av en
valmaende person ges laga svarspoang, medan de negativa fragorna (g och
i) skulle fa htga poang. Detta medfor att oavsett halsotillstand jamnar de

tva frégetyperna ut varandra poangmaéssigt och domanen som helhet blir
intetsdgande. Domén 8 har samma problem.



Begréansning

Domaén 6 (SF-36)

Begransningar i sociala aktiviteter beroende pa fysiska eller emotionella
problem.

Fraga 6: Under de senaste fyra veckorna, i vilken utstrackning har Ditt
kroppsliga hélsotillstand eller Dina kansoméssiga problem stort Ditt
vanliga umgange med anhdriga, vanner, grannar eller andra?

Svarsskala: 1=Inte alls, 2=Lite, 3=Mattligt, 4=Mycket, 5=V adigt mycket

Fraga 10: Under de senaste fyra veckorna, hur stor del av tiden har Ditt
kroppsliga halsotillstand eller Dina kéansomassiga problem stort Dina
mdjligheter att umgas (t ex halsa pa slakt, vanner, etc.)?

Svarsskala 1=Hela tiden, 2=Storsta delen av tiden, 3=En del av tiden,
4=Lite av tiden, 5=Inget av tiden

Fréga Medelvarde Median Spridning (skala) Obesvarade
6 2,2 2 1-5 (1-5) 0
10 4,4 5 2-5(1-5) 0

Fig. Doman 6 - Individanalys
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Intervjupersoner

De tva fragorna avspeglar samma problem, men med spegelvanda
svarsskalor, vilket medfor att fragorna effektivt kontrollerar varandra. For
de IP som svarat konsekvent ser svarskurorna ut som spegelbilder av
varandra. Tva personer avvek fran monstret. Ur den information
intervjuerna senare gav f&r man veta att 1P 2, som inte foljer monstret, haft
inbrott och att detta varit stressande och paverkat hans hdsa. Med den
bakgrundsinformationen kan man tolka hans svar som att denna stress
paverkat hans umgéange men inte den tid han &gnat &t sociala aktiviteter. IP
12 avviker fran monstret, men utéver en kommentar under intervjun om att
dennaenkét var svér att fyllai, finnsingen orsak till avvikelsen.



Domaén 7 (SF-36)
Begransningar i vanliga roll-aktiviteter pa grund av emotionella problem.

Fraga 5: Under de senaste fyra veckorna, har Du haft nagot av foljande
problem i Ditt arbete eller med andra regelbundna dagliga aktiviteter som
en foljd av kanslomassiga problem (som t.ex. nedstamdhet eller &ngslan)?

a Skurit ned den tid Du normalt &gnat & arbete eller andra
aktiviteter

b. Utréttat mindre &n Du skulle 6nskat
C. Inte utfort arbete eller andra aktiviteter s noggrant som vanligt
Svarsskala 1=Ja, 2=Ngj

Fréga Medelvérde Median Spridning (skala) Obesvarade
5a 18 2 1-2(1-2) 1
5b 1,7 2 1-2 (1-2) 0
5¢c 18 2 1-2(1-2) 1

Medelvardet och medianen visar att en majoritet av svaren var Ngj pa bada
fragorna, men en figur skulle inte fylla ndgon funktion i denna doman.
Fragorna & ospecifika, blandar tid, méngd och intensitet, och svarsskalan
altfor onyanserad for att denna domén verkligen skulle ge nagon
information. | intervjuerna framkom en del annan information som belyser
de individuella svaren, IP 2 hade haft inbrott, IP 8 hade problem med bade
rygg och hdger arm, men utan dennainformation & domanen svar att tolka.



Svarsskala

Domaén 8 (SF-36)
Allman menta halsa

Fraga 9: Fragorna har handlar om hur Du kanner Dig och hur Du haft det
under de senaste fyra veckorna. Ange for varje fraga det svarsalternativ
som bast beskriver hur Du kant Dig. Hur stor del av tiden under de senaste
fyra veckorna...

b. Har Du ként Dig mycket nervos?

C. Har Du kant Dig sa nedstamd att ingenting kunnat muntra upp
Dig?

d. Har Du ként Dig lugn och harmonisk?

f. Har Du ként Dig dyster och ledsen?

h. Har Du ként Dig glad och lycklig?

Svarsskala: 1=Hela tiden, 2= Storsta delen av tiden, 3=En hel del av tiden,
4=En del av tiden, 5=L.ite av tiden, 6=Inget av tiden

Fréga Medelvérde Median Spridning (skala) Obesvarade
9b 4,9 5 1-6 (1-6) 0
9c 5,6 6 4-6 (1-6) 0
9d 2,7 2 1-6 (1-6) 0
of 51 5 3-6 (1-6) 0
9h 29 25 1-6 (1-6) 0

Fig. Doman 8 - Individanalys
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Intervjupersoner

Pa individniva ger denna figur inte mycket information. Har finns ingen
trend, vilket tydligt illustrerar att detta & ett gruppinstrument.



Svarsskala

Domaén 8 (SF-36), forts.

Fig. Domén 8 - Gruppanalys

| denna figur Over gruppresultatet ser man déaremot en tydlig trend,
medelvardet & markerat med en tjockare svart linje. For fragorna 9b, 9c
och 9f vilka géller negativa kanslor stiger svarspoangen, medan for 9d och
9h som berdr positiva kanslor gunker svarspodngen. Detta medfor att
podngsummorna jamnar ut varandra och domanen som sadan sager inget,
pa samma sétt som i domén 5.



4.1.1. Diskussion SF-36:

SF-36 &r utvecklat for att fungera som gruppinstrument, och resultatet visar
att denna grupp inte anser sig speciellt begransade av sitt halsotillstand
varken fysiskt, socialt eller emotionellt, och anser sig varavid god hélsa.

Héalsoenké SF-36 har flera negativa aspekter. Den saknar mdjlighet att
ange datum vid ifyllande. D& hdlsa, specidllt for astmatiker, kan variera
med &stid och t.ex. pollensdsong skulle denna typ av information vara
mycket vardefull. Ett braexempel kan ges ur en av intervjuerna

»..lite olycklig att ifylla de fragorna idag som syftar sarskilt med de
sista tva veckor men astma tiden for mig borjar bara om tva veckor.”
(IP4)

Bristen pa datumangivelse kan ocksa paverka reproducerbarheten negativt.
Forbéttringar av den objektiva hdlsan kan paverkas temporart av t.ex. vader
och enkétsvaren kan bli mer negativa én vad de hade blivit veckan senare i
annat vader.

Frégorna 1 och 2 som ska fanga upp forandring kénns problematiska. Fraga
1 géller den generella hdlsan just nu, medan fréga 2 géller hdlsan just nu
jamfort med for ett & sedan. Dels skulle datum &ven hér vara anvandbart,
dels stéller jag mig tveksam till en sa lang tidsperiod som ett &r. Att kunna
komma ihdg sin hdlsostatus pa ett korrekt st for det senaste aret, utan t.ex.
dagboksanteckningar som stéd, verkar mycket osannolikt.

En praktiskt besvérlig aspekt var de varierande svarsskalorna. Dels blev
materialet svarbearbetat nér svarsskalan var olika for varje fraga, dels blev
det svart att fa en 6versikt Gver svaren. Jag har upplevt SF-36 som ett nagot
inexakt méastinstrument pa grund av detta problem. En mer enhetlig och
omfattande skala skulle kunna skapa mojlighet till mer nyanserade svar och
resultat i denna hél soenkat.



4.2. Astma och livskvalitet frageformular (AQLQ)

Samtliga intervjupersoner fyllde i detta astma frageformular och ala svar
aerfinnsi tabellform i Appendix (vi).

Svaren presenteras enligt den ursprungliga domanindelningen i
metodkapitlet. | presentationen nedan &r alla fragor kursiverade for att vara
|éttare att urskilja, med understrykningar, fetstil och versaler enligt original.
Presentationen & uppstalld per doman, med till domanen horande fragor
samt en tabell och en figur. Tabellen aterger svaren pa fragorna i form av
medelvarden, medianer, spridningsmatt (minimum-maximum) och antalet
obesvarade fragor. Figuren & inledningen till analysen och aterger
déarutover visuellt den individuella svarsprofilen.

Denna enkét har genomgaende samma svarsskala:

1=Fullstandigt begransad/Vadigt mycket obehag eller oro/Hela tiden (det
aternativ som ar mest negativ i forhdlande till fragan)

2=Vadigt mycket begransad/Mycket obehag eller oro/Mestadels
3=Mycket begrénsad/En hel del obehag eller oro/En hel del
4=Méattligt begransad/M attligt obehag eller oro/Ibland

5=Till viss del begransad/Négot obehag eller oro/Lite da och da
6=L.ite begransad/Mycket lite obehag eller oro/Ganska séllan

7=Inte begrénsad alls/Inget obehag eller oro alsgInte ndgon gang (det
alternativ som ar mest positivt i forhdlandetill fragan).

Obesvarade fragor har inte givits nagot poangvarde.



Doman 1 (AQLQ)
Astma symptom

| allméanhet, hur stor del av tiden under de senaste 2 veckorna har du:
Fréga8: Kant Dig ANDFADD pégrund av Din astma?

Fraga 10: Haft PIP | BROSTET?

Fréga 14: Haft en kandaav TUNGHET | BROSTET?

Fraga 16: Kéant BEHOV AV ATT HARKLA Dig?

Fraga 18: Haft SYARIGHET ATT ANDAS UT pégrund av Din
astma?

Fréga 22: Kant Dig besvarad av TUNG ANDHAMTNING?
Fréga 30: Haft en KANSLA AV ATT KAMPA FORATT FA

LUFT?
Fréga Medelvéarde Median Spridning (Skala1-7) | Obesvarade
8 4,7 5 1-7 2
10 55 6 3-7 1
14 4,7 5 1-7 0
16 3.4 3 1-6 0
18 5,3 6 2-7 0
22 4,6 4 2-7 0
30 5,8 7 3-7 0

Svarsskala

Fig. Doméan 1 - Individanalys
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Intervjupersoner

Ur dessa svar kan man dels utlasa att fraga 16 genomgaende fatt ganska
ldga poang, vilket skulle tyda pa att harkling & nagot de flesta anser sig
besvarade av. | 6vrigt har IP 3, 11 och 13, samt i vissman IP 6 och 7, angett
ganska laga siffror, vilket skulle kunna tolkas som att dessa individer har
mer eller fler besvér @n de Gvrigai gruppen.



Svarsskala

Doman 2 (AQLQ)
Emotionella problem fororsakade av astma.

Hur mycket obehag €eller oro har Du ként under de senaste 2 veckorna:

Fraga 6: Pagrund av att Du inte kunde ANDAS IN
ORDENTLIGT?

Fraga 12: Pagrund av HOSTA?
| allmanhet, hur stor del av tiden under de senaste 2 veckorna har du:

Fréga7: Kant Dig BEKYMRAD OVER ATT DU HAR
ASTMA?

Fraga 13. Kéant Dig FRUSTRERAD pa grund av Din astma?

Fréga 21: Kant Dig ANGSLIG FOR ATT INTE HA DIN
ASTMA MEDICIN TILLGANGLIG?

Fréga 27: Kéant Dig rédd for att inte KUNNA ANDAS?

Fréga Medelvérde Median Spridning (Skala1-7) | Obesvarade
6 5,2 5 37 0
7 4,8 5 1-7 1
12 4,7 5 1-7 1
13 53 6 1-7 0
21 4,9 6 1-7 0
27 6,2 7 37 0

Fig. Doméan 2 - Individanalys

Gruppens resultat indikerar genom hogt liggande medelvarde och median
att emotionella problem inte férekommer i ndgon storre utstréackning. Trots
detta & spridningen i svaren stor, vilket syns i figuren, och indikerar att
individuell oro férekommer hos flera IP. Bland annat IP 1 har angett 1’
som svar pa tre av frgorna, nagot som helt forsvinner i gruppresultatet.
Aven denna gang framkom forklaringen i intervjun, IP 1 hade en
familjehistoria med mycket svar astma.
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Svarsskala

Doman 3 (AQLQ)
Storande stimuli i omgivningen

| allmanhet, hur stor ddl av tiden under de senaste 2 veckorna har du:

Fréga 9: Kéant av Din astmapagrund av att DU UTSATTS FOR
CIGARETTROK?
Fréga 17: Kéant av Din astmapa grund av att Du UTSATTS FOR
DAMM?
Fraga 23: Kant av Din astma pa grund av VADRET ELLER
LUFTFORORENINGAR UTOMHUS?
Fréga 26: Kéant av Din astmapagrund av att DU UTSATTS FOR
STARKA LUKTER ELLER PARFYM?
Fréga Medelvérde Median Spridning (Skala1-7) | Obesvarade
9 48 5 1-7 1
17 50 5 17 0
23 48 4 37 1
26 5,0 55 17 0

Fig. Doman 3 - Individanalys
— 9 17

23 - 26

Intervjupersoner

Som medelvardet, medianen och figuren visar a stérande stimuli i
omgivningen inget stort problem for denna grupp. Det finns dock en del
avvikande svar, IP 2 tycks reagera pa damm, IP 3 och 12 pa starka lukter
och IP 13 pa cigarettrok. Aven i denna doman kan en diskussion om
adaptation hos astmatiker foras. For personer med allvarig astma lér
undikande av denna typen av situationer bli ndrmast automatisk efter ett
tag. Man gar t.ex. inte pa teater eller pa restaurang néar man inte vet om
personen bredvid anvénder parfym, roker eller har husdjur.



Svarsskala

Doman 4 (AQLQ)
Problem relaterade till undvikandet av stérande stimuli

| allmanhet, hur stor ddl av tiden under de senaste 2 veckorna har du:

Fraga 11: Ként att Du maste UNDVIKA EN SITUATION
ELLERETT STALLE PA GRUND AV
CIGARETTROK?

Fréga 19: Kant att Du maste UNVIKA EN SITUATION ELLER
ETT STALLE PA GRUND AV DAMM?

Fréga 25: UNDVIKIT ELLER BEGRANSAT DIN VISTELSE
UTOMHUS PA GRUND AV VADRET ELLER
LUFTFORORENINGAR?

Fréga 28: Ként att Du maste UNDVIKA EN SITUATION
ELLERETT STALLE PA GRUND AV STARKA

LUKTER ELLER PARYM?
Fréga Medelvérde Median Spridning (Skala 1-7) | Obesvarade
11 4,5 4 1-7 1
19 54 6 2-7 0
25 5,2 6 2-7 0
28 5,6 7 2-7 0

Fig. Doman 4 - Individanalys
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Intervjupersoner

| denna doméan syns det tydligt i figuren vilka personer som anser sig
tvugna att undvika platser dler tillstéllningar pa grund av stérande stimuli i
omgivningen. Medelvardet och median ligger hogt &en i denna doman,
och aer igen blir fragan om adaptation aktuell. En jamforelse med
foregdende doméan visar att det finns ett visst samband mellan de tva
doméanerna



Domén 5 (AQLQ)
Aktiviteter begransade av astma

Hur begrdnsad har du varit i dessa aktiviteter under de senaste 2
veckorna?

Fraga 1-5: Har fick IP vélja aktiviteter, forslagslista fanns, och
beddma hur begrénsade de varit i dessa aktiviteter. Se
Appendix (vii) for vilka aktiviteter som valdes.

Fraga 31: Tank paalade AKTIVITETER som Du skulleviljaha
gjort under de senaste 2 veckorna. Hur manga av dessa
aktiviteter har Du inte kunnat gora pa grund av Din
astma?

Fraga 32: Overlag, av ALLA DE AKTIVITETER som Du har
utfort de senaste 2 veckorna, hur begrénsad har Du varit
pagrund av Din astma?

Fréga Medelvérde Median Spridning (Skala 1-7) | Obesvarade
1 4,5 5 2-7 1
2 3.9 5 1-7 1
3 3.8 4 1-7 2
4 4,0 4 1-7 2
5 3.7 2 1-7 5
31 53 6 2-7 1
32 5,6 6 37 1

Svarsskala

Fig. Doman 5 - Individanalys
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Intervjupersoner

Da fréga 1-5 kom med forslag och IP fick vélja vilka aktiviteter de skulle
inkludera blir denna fraga mycket svar att redovisa som figur. For fraga 31
och 32 daremot syns sambandet tydligt i figurform.



Svarsskala

Domén 6 (AQLQ)
Praktiska problem

| allmanhet, hur stor ddl av tiden under de senaste 2 veckorna har du:

Fréga 15: Haft BETANKLIGHETER MOT ATT BEHOVA
ANVANDA MEDICIN fér Din astma?

Fréga 20: VAKNAT PA MORGONEN MED ASTMA
SYMPTOM?

Fraga 24: Har Du VACKTS PA NATTEN av Din astma?
Fraga 29: Har Din astma STORT EN GOD NATTSOMN?

Fréga Medelvéarde Median Spridning (Skala1-7) | Obesvarade

15 4,9 55 1-7 0
20 51 6 2-7 0
24 54 6,5 1-7 0
29 54 7 2-7 0

Fig. Doman 6 - Individanalys
— 15 20

24 29
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Intervjupersoner

Trots att bade medelvardena och medianerna i de olika frégorna har hoga
poang, vilket skulle tyda pa fa praktiska problem, ser man stor spridning i
figuren. IP 3, 7 och 12 skulle av figuren att doma anse sig ha de stérsta
problemen.



4.2.1. Diskussion AQLQ:

Resultatet for denna grupp anger att de sdllan kanner sig besvérade av sin
astma, sdllan kanner oro, stors av stimuli i omgivningen lite da och da men
har sdllan problem pa grund av detta, begransas sdllan i sina aktiviteter och
upplever inga praktiska problem. En grupp astmatiker som upplever sig
som relativt 'frisk’.

Detta instrument ar uttryckligen (se kapitel 3.2.) utvecklat for att upptécka
individuella férandringar. Intrumentets utformning lampar sig dock bast for
gruppanalyser och den statistiska bearbetning som beslutsfattare behdver. |
de kvalitativa fragorna 1-5 dar det individuella perspektivet &r satt i forsta
hand blev materialet svarbearbetat och ohanterbart. Detta avsteg fran den
kvantitativa struktur som réder i det ovriga frageformularet & svar att
forklara

Generdlt & AQLQ éar i flera avseenden enklare att arbeta med an SF-36.
Den genomgaende, enhetliga och logiska svarsskalan gor materialet enklare
att 6verblicka, hantera och folja. | en del fragor kan en sugradig skala
kannas lite i 6verkant, men detta &r trots allt battre an for fa alternativ.

I AQLQ finns en mgjlighet att datera varje sida vid ifyllandet av
frageformul&ret. Detta ger inte bara mojlighet att referera det enskilda
frageformul&ret till arstid, sasong eller andra relevanta faktorer, utan far
ocksa positiva konsekvenser for frageformul érets reproducerbarhet dver tid.



4.3. Intervjuer

Intervjuanal ysen presenterasi domaner enligt foljande:
Hal sotillsténd ut6ver astma.

Sasong eller arstid.

Psykosomatiska faktorer.

Socialafaktorer.

Installning och personlighet.

Mediciner som trygget.

N o gk~ 0w DN PRF

Ovrigafaktorer som paverkar.

All medicinsk information om intervjupersonerna & baserad pa den
information som framkommit under intervjuerna, och kan endast tolkas som
intervjupersonens egen uppfattning av situationen.

For att bevara intervjupersonernas anonymitet har inga namn eller andra
identifierande karakteristika skrivits ut.

Pa grund av de omstandigheter som géller intervjuerna 1 och 2, och som
beskrivits i kapitel 3.3., & information om IP 1 och IP 2 taget ur de
anteckningar som forts.

Teckenforklaring:

betyder att citatet borjar mitt i eller slutar mitt i en mening, eller
att 1P tagit en tankepaus i berdttandet.

/..l betyder att stycke uteldmnats ur citatet.

[] betyder att jag i klargdrande syfte har lagt in ord i citatet, eller
tagit bort namn for att bevara anonymitet.



Doman 1 (int)
Hal sotillstand utbver astma.

Flera av intervjupersonerna hade andra halsoproblem som paverkade deras
tillvaro. IP 2 hade utbver astma aven hjartbesvéar och hade i vissa fall svart
alt avgbra om astman eller hjartat var det som orsakade trétthet och
begréansningar, och hur detta paverkade hans svar i enkéterna. IP 8 hade
forutom astma och ryggproblem ocksa psykiska problem vilket paverkade
hennes hédlsa pa flera omraden. IP 11 led av emfysem och har senare
utvecklat astma till foljd av detta. Da emfysem &r en allvarligare och mera
dodlig sjukdom som IP 11 lidit av langre, kan man diskutera vilka
symptom som &r relaterade till vilken sukdom.

IP 6 hade nyligen varit forkyld och IP 11 hade nyligen haft influensa, i bada
fallen tyckte de att detta paverkade deras enkétsvar i negativ riktning da SF-
36 i flerafall stéllde fragor som gallde tillstandet de senaste 4 veckorna och
AQL Q genomgaende frégade efter de senaste 2 veckorna.

"Det har jag har skrivit héar och dar [i frageformuléren] kan det verka
som att jag & samre med min astma an vad jag kanske generellt &
under ett helt &, men de senaste tva veckorna har jag haft en
forkylning som satte sig just pa halsen och lungorna som gjorde att
jag madde jéteddigt.” (1P 6)

IP 12 hade problem med ett knd samt hade genomgétt flertalet mag-
operationer vilket paverkade formagan till fysisk aktivitet.

"Men det &r inte bara pa grund av min astma, utan det ar ett knd ocksa
som & inblandat. Det & mycket min kna som laser mig for detta
[simning]. /.../ Ja, men sa har jag blivit opererad sa manga ganger i
magen sa att det ar skort. Sa det gar upp nar det blir blott for ofta” (IP
12)



Doman 2 (int)
Sasong eller arstid.

Alla intervjuer genomfordes under februari/mars 1997 i Lund. Manga
astmatiker paverkas av vader och sasongen och flera hade kommentarer om
detta.

"..jag mér va ganska hyfsat, om inte vadret & for ddligt. /.../ Kan jag
undvika daligt vader och det innebar for mig alltsa kallt fuktigt vader,
dimma. /.../ Denna vintern, varvintern, har ju varit vadigt valdigt
dimmig och da har jag haft problem..." (IP 3)

Denna person madde mycket béttre under riktigt varma somrar, och varm
fuktigt luft besvéarade inte.

IP 4i sin tur hade ett annat perspektiv pa samma fragestallning.

"..[ar] i den man det lite olyckligt att ifylla de fragorna idag som
syftar sarskilt med de sista 2 veckor men astma tiden fér mig borjar
bara om tvatre veckor." (IP 4)

Vidare fortsdtter han om hur pollensidsongen paverkar tillvaron, och i
forlangningen hur frageforumlaren fylltsi da

"Och da kanske jag skulle kanna mig /../ med avseende pa de
emotionella fragorna mycket mer deprimerad an jag kan tanka mig
idag, man glémmer hur pafrestande det &r. Tidspunkten &r viktig, inte
bara sprakformuleringen, vilket tidspunkt man fyller i formul&ren."
(IP4)

Under intervjun med IP 5 framkom det att endast kall luft utlGste astma och
med mediciner och ett visst métt av forsiktighet under kalla dagar hade IP 5
inga symptom eller besvar ens under den arstiden. IP 6 beréttade att dimma
skapade problem, men att under pollensasongen var det andra faktorer som
begransade val av aktiviteter.

"Under pollensdsongen undviker jag ju att jag & ute och gor
trédgardsarbete... /.../ Dér &r ju vissa dagar nar det inte har gatt, om
det & valdigt mycket pollen da har jag faktiskt fatt undvika att ga ut
for mycket... "(I1P 6)

Aven hosten kunde ha sina svérare perioder d& IP 6 dven reagerar paA mogel,
skogspromenader kunde upplevas som jobbiga om férmultnel se-dofterna
var patagliga och man kunde urskilja mogel dofterna bland dem.



Pa fragan om vad som utl 6ste astmasymptomen svarade IP 7 med kansla.

"Allt! Allt som luktar, och rok, och om det & for varmt eller for kallt
.. 1.l Ja, jag & alltsa inte allergisk, men jag har fruktansvart
hyperreaktiva luftror sa jag reagerar altsa pa pollen i maj sa dar nar
alting slar ut, nar luften liksom & mattad med pollen si reagerar
mina kandiga luftror. Jag kan ju varainne men jag kan inte ga ut da
/... Né&r alting luktar s& gott, nér syrenerna slér ut och s, da blir jag
dalig." (IP7)

Véder och sasong kan paverkar hur aktiviteter utfors, snarare an att
begransa aktiviteterna.

"Men just vadret, att det & jattekallt om jag anstranger mig i kallt
vader, har jag svart. /.../ ...sa kan jag cykla otroligt mycket langre [i
motionshall] utan att bli besvérad, an bara den biten att cykla till
[motionshallen] och hem om det & kallt ute. /.../ Cykla ute har jag
jéttesvart att gora. Aven pd sommaren.” (IP14)



Doman 3 (int)
Psykosomatiska faktorer.

K &nslomassiga reaktioner kan ytterligare begrénsa och paverkatillvaron.

IP 1 berdttade vid intervjutillfélet att hennes farmor hade doétt av astma,
hennes pappa hade astma, hon gélv hade astma och hon oroade sig for att
hennes barn skulle fa astma.

Oro kan ocksd skapa onda cirklar i beteende och reaktioner. Nar en
situation en gang utlést en alvarlig reaktion med astmasymptom, kan
situationen i sig framkalla oro.

"Jo det gjorde ju ocksa da att jag kunde inte ga ut nar det var mycket
kallt, det gick inte. Det hande mig en gang att det sndade ndgon gang
nar jag var i stan, jag fick gain i en affar for jag kunde inte andas.
Och sen nar man markte det liksom sa greps man av panik ocksa nar
man & mitt i stan 'hur skajag kommahem, hur skadettagd..." (IP 8)

Oro i sociadlasitutioner kan vara mycket begransande.

"Speciellt som jag &kt buss idag och dar var altsa folk som luktade
parfym, och det &r jobbigt. Men vad som jag framfér allt & r&dd for
pa, nér jag aker kollektivt, & det ju infektionen. Jag kanner ju att jag
far kramp i magen nar ndgon hostar for mycket. For att infektionerna
knéacker mig sa valdigt mycket. Jag maste dka mitt kortison och ja
helamitt liv blir alltsa valdigt paverkat av varendainfektion." (IP 7)

"Jag hdller just pa att bli lite béttre va, sd da kanner jag ju att man blir
starkare i det ocksa [oro i socida sammanhang]. Men jag har varit
jatteledsen, och har bland annat stdmningshéjande medicin nu for jag
blir valdigt deprimerad emellandt, for att klara av hela situationen.”
(IP7)

Pa samma sétt som vader och arstid paverkar situationen och de svar som
ges i frégeformularen eler den information som framkommer i
intervjuerna, kan sinnesstamming paverka.

"Nu samdr jag valdigt braidag, & glad och pigg, sa det & majligt att
du far mer positiva svar av mig idag én andradagar”. (IP 7)



Doman 4 (int)
Socialafaktorer.

Flera av intervjupersonerna berédttade att de var arbetslésa pa grund av
astma, aven om de fysiskt var friska nog att arbeta.

"Det & egentligen grunden till min arbetsl 6shet, att jag inte klarade av
taget pa morgnarna. For da var ju alla nyduschade, nysprayade med
deodorant och hela koret och sa stér man som sillar i en sardinburk..."
(IP3)

Bidragande faktorer var ocksa att pa den lilla arbetsplatsen spred sig
roklukten trots att ett specifikt rokrum fanns, och att kollegerna anvénde
rakvatten och parfymer.

Likartade erfarenheter hade 1P 10 upplevt.

"...det &r vd anledningen till att jag blivit arbetsl6s att jag inte kunde
varakvar dar [i dammig fabrikslokal] /.../ Nu trivdes ju inte jag dar pa
grund av att man kande den har motviljan mot att man inte talde ga
dit, att man blev sukare och gukare..." (1P 10)

Vidare framgick det att hon var besviken att hon mott sa lite forstéelse pa
den arbetsplatsen

"Negj, det tyckte jag nog inte jag gjorde [motte forstéelse]. /.../ En
manniska som aldrig har fatt eller haft astma /.../ de kan inte forsta
Att det kan vara sajobbigt att man inte kan varakvar dér." (IP 10)

Det omvanda forhdllandet, nar arbetssituationen paverkar tillvaron,
forekommer ocksa.

"Vissa dagar kénner man att man har en valdigt god kvalitet pa livet
och andra dagar, sarskilt nu som pensionédr, sa tycker jag vissa dagar
& det ganska dystert. Men det beror inte pa sjukdom, utan det beror
mest pa det att livet har andrat sig rétt sd mycket... /.../ Sysslol6s ar
jag inte, men det & valdigt stor skillnad... /.../ det & valdigt skont att
vara hemma fran jobbet en dag, men det & ett helske att vara
tvungen att vara hemma och inte ha ndgot jobb att gatill." (IP5)

Dock anger IP 5 i hdlsoenkdten att han méar bra och inte kénner sig
begransad eller orolig, och i AQLQ &r svaren likasa genomgaende positiva.
Var detta en bra dag, eller sdg IP 5 endast till hdlsan né han fyllde i
frageformuléren?

Att inte ha ett arbete kan vara psykologiskt svart, och mar man daligt ver
situationen &r det svart att hdlla hdlsa och livskvalitet pa topp.



"Jag tycker nastan det &r viktigare [ett jobb] dn ndgonting annat om
man har den installningen. For da nar jag inte kunde jobba utan jag
gick, de dagar nér jag kunde, jag gick i gatorna dar hemma dér jag
bor, jag kan an idag kanna 6gon i nacken och sa tanken *dér gar den
javeln han gor ingenting’. Och det &r psykiskt knackande." (1P 11)

"Ja, det & ju att vara arbetsl0s ar det ar ocksa valdigt svart. Ja, fran
borjan nér jag blev arbetslos sa tyckte jag va att man kande sig att
man inte hade nagot beréttigande" (IP 8)

Omgivningens reaktioner kan paverka situationen och skapa en kéansla av
utanforskap som inte framkommer i enkéterna, men paverkar livskvaliteten.
En viktig faktor & kanslan av att vara till besvér, att ens astma paverkar
omgivningen negativt.

"Aven om jag &r tacksam att vi har kommit si langt 6ver huvudtaget
men man kan nalangre [i behandlingen av astma). Och ocksa som du
gor, utforskar de sociala komponenterna av astma. Och erkanner att
det inte bara drabbar den astmasjuka utan ocksa omgivningen. Det
drabbar direkt min familj, indirekt ocksa mina studenter, mina
kolleger och jag tror det &r rétt sa viktigt att se detta" (1P 4)

"Gar man ut pa disko, daraknar man ju med det. Da far man sjav, dar
kan man inte ga och klaga. Men ibland hénder det att man sitter med
ett gang kompisar och man ber nagon att inte roka och ibland tycker
de att man & vadigt... Sant kan vara mer begransade an géalva
andningen. Att man maste behtva be om det.” (IP 14)

Att inte kunna deltai vissa sociala sammanhang kan ocksa vara en faktor i
livskvaliteten. Pa fragan om hur astma paverkar hansliv svarar IP 4

"Det & svart. /.../ att [inte kunna] promenera nar det & som finast
under aret, varen, att jag inte kan ga ut. /.../ jag kunde inte vara med
pa valborgsfirandet pa & och dar, det & altid den tid jag inte kan ga
ut. Sa jag kan inte deltai en viss del. Mina barn, jag kan inte ga till
skogen under varen med dem, och det & den tid de har ala
skolutflykter, jag kan inte vara med. /.../ Jag upplever det som en
begransning. Jag & gérna ute, jag kommer fran landsbygden, jag ar
garna ute och jag kan inte vara ute en hel del veckor varje &r. Och jag
kan inte arbeta som vanligt, jag kdnner mig ... inskrénkt." (1P 4)

"Dér &r ju vissa saker som, i och med att jag har ett sddant jobb som
jag har [larare], jag kan inte félja med ndr barnen ska ivag till



bondgard till exempel och titta pa djur, jag foljer ju med men far sta
utanfor... /.../ Min man han rider, men han kan, han far garnarida om
han inte tar hem kl&aderna (skratt fran IP), det & mycket sant dar som
paverkar men man lar sig levamed det dar.” (IP 6)

"..ldt oss siga att jag bara skulle till min syster /.../ de skulle fira
nagonting och de vill ha mig med. D& maste det ske pa sommaren sa
vi kan gitta ute va, jag kan inte sitta dér inne hos dem, de har haft
hund namligen.” (IP 11)

IP 8 beréttade att det tog lang tid for henne att fa astman diagnostiserad och
behandlad, och att hon upplevde att den l&kare hon forst traffade inte tog
hennes hosta pa alvar.

"Ja, jag tycker att da nar man vet liksom vad det ar for ndgonting, och
det var val likadant med astman nér man visste vad det var, jag tycker
att upplysningen att fa reda pa precis, da kdnner man mer att det ar
riktigt, man kanner sig inte trodd nér de inte kan séga vad det & /.../
och det tycker jag & fruktansvart." (IP 8)

Medan andra har vadigt positiva erfarenheter i sina sociala kontakter.

"...nu om man sger mina kompisar om de ska ha frammande och de
vet med sig att andra kompisar till dem anvander just parfymer och
sant, sa séger derent ut till dem 'att nu & det bara s, vi har en kompis
som heter sd-och-sd och att hon tal inte det och vi ber er att inte ta
nagot varken rakvatten eller parfym pa er' och det har gétt bra
hittills." (IP 12)

Det & inte bara en frdga om hur omgivningen relaterar till den sjuke, utan
ocksa hur den sjuke relaterar till sin omgivning.

"...och sen & jag san vaatt jag vill aldrig sitta och diskutera med mina
kompisar sukdomarna. Det & manga som & arga pa mig for de
fragar 'hur mar du', 'tar vi en annan dag' séger jag. Da vet de, nér jag
sager det da mar jag inte bra.../.../ ...jag har min |&kare dér diskuterar
jag med dem nér jag inte mar bra. For att sitter man inneldst och bara
beklagar sig for kompisarna hela tiden om inte forr sa den dan sitter
man dar sav. For dar & ingen manniska som orkar hora pa det." (IP
12)



Doman 5 (int)
Installning och personlighet.

Personlighet och hur man tacklar situationen kan ocksa paverka livskvalitet.
De flesta har en positiv instélIning till tillvaron.

"Jag har métt bra mycket béttre nar jag varit hemma an nér jag jobbat,
man dlipper stressmomentet. Men det & Kklart, jag ser inte
arbets Gsheten som en belastning. Darfor, jag har kunnat gora saker
som jag tyckt varit trevligt... /.../ Sa jag har varit arbets6s, men jag
har inte varit syssolds.” (1P 3)

"Att jag sen har fatt siga ifrén att rok inte eller undvik nér vi har
moten att ha starka parfymer, det & en sak det har jag ju gjort manga
ganger, men det beror kanske ocksa pa att jag inte skams for min
sjukdom. Behover jag spraya sa gor jag det om jag star pa tég eller
om jag gar pa gatan eller & nagon annan stans, eller pajobb. Det bryr
jag mig inte ett dugg om, tvartom néstan lite demonstrerande, dels
kanske for att folk ska bdrjatanka efter lite grann.” (IP 3)

"..jag later mig inte begransas, jag later mig inte paverkas pa det
séttet. Och sa har jag v filosofin att det &r alltid nagon som har det
jakligare anjag." (IP3)

"Jag har va varit en san dar envis figur som inte vill inse (skratt fran
IP) det hdr med ens astma som man ibland & man dum och trotsar det
lite grann. Men det dér 1&r man sig efterhand ju.” (IP 6)

"Jag far en forsamring av min sukdom om jag blir deppig, |& oss
saga att ndgonting hander i min omgivning som gor att jag blir deppig
va, da mér jag betydligt simre med en gang alltsa, och det tror jag de
flesta astmatiker gor for jag tror att dér &r lite grann psykiskt med i
spelet ... /.../ Och sa maste dar vara lite grann javliar anamma i dem
&ven om det tar emot sa tror jag man maste fresta lungorna lite lite
grann sa att de arbetar." (IP 11)

"S4 jag tror att det & en stor grej du maste se framéd och kdmpa
framét. Sétter du dig ner sa ar det kort. Och sa ett glatt humor maste
man ha" (IP 11)

"Jag har va lart mig rétt bra att leva med det. Som sagt. Jag séger



bara att jag sager det att man ska inte klaga sa lange man klarar med
mestagéav." (IP 12)

Andra har dock svérare att hantera situationen.

"Ngj, jag blir inte arg, jag blir tyvarr bara ledsen. Jag skulle ma
mycket battre inombords om jag blev arg (skratt fran IP)."(IP 7)

"Jag har négra vanner som verkligen inte bara gar pata utan verkligen
sager till mig att jag maste lara mig det och detta. Ja till exempel att
jag inte tror att jag ska bli guk bara for att det plotsligt luktar att de
eldar med ved. Det var en gang och da sa hon det att du maste mentalt
lara dig att inte tro att du blir Suk varje gang." (IP7)

Adaptation & ndgot som framkommer i flera av intervjuerna, trots att fa
intervjupersoner refererar till det sarakt somi de har fallen.

"Pa grund av att jag har haft det sa lange &r det inte ... & det s&
automatiserat i min vardag att jag har ett gétte sinne att veta vad jag
maste undvika." (IP 4)

"For da vet man att da blir man sjuk och da tycker man det & onodigt
att utsétta sig for det. Far man ta extra mycket mediciner och sa
vidare och hjartat blir anstrangt, sd da gér man ju inte det. Man gor ju
inte sdna saker. Darfor & det svart att veta vad man inte tler, for man
hoppar 6ver alting sant." (IP 10)



Doman 6 (int)
Mediciner som trygghet.

De flesta intervjupersonerna bar sténdigt med sig sina mediciner, och
sprider ut dem i hemmet for att ha snabb tillgang vid behov.

"Det finns i varenda kappficka, jackficka och vaska. Sovrum, i
sangbordslada finns ocksa bagge sorter. (Skratt fran IP) /.../ Ja och
innevid TVnfinnsen och i koket finnsen." (1P 12)

"Jadet har jag altid, 6verallt [medicinernamed sig]. | vaskan i bilen,
I sovrummet, i TV-rummet, jag har det lite Gverallt, i badrummet. /.../
Ja man dappnar inte av, man spanner sig [om man glomt
medicinerna] och det & det enda man tanker pa i stort st & hur det
skaga. Hur skajag klaradet? Vad skajag géraom...?" (IP 10)

"..jag oroar mig inte sA att jag hela tiden gar och tanker pa astma s3,
men jag vill altid ha mina mediciner med mig, altid ha en Bricanyl,
for har jag inte den med mig sa ténker jag ofta 'ha, tank nu om jag far
nagonting och sa har jag inte nagon medicin..." (1P 6)

Har man inte medicinerna med sig, saknas den trygghetsfaktorn och det
utloser ofta oro och reaktioner i form av astmasymptom.

"...da greps man lite av panik ocksd, néa man inte hade de har
medicinerna att ta till. S& borjar det skrika i luftréren och i och med
att man inte far luft sa borjar man gripas av panik, sa blir det véarre."
(IP 13)

"Da kan det ofta bli att man f& astma /../ Man f& liksom
andningsproblem pa grund av vad kan nu handa, sa tror man inbillar
sig fram en viss symptom, sd att man ... Det blir inget akut anfall, men
jag kanner ju oftai fickorna och inte har dem, da blir jag orolig och
da kan fantasin stromma fram att man far en viss niva av
andningsbesvér. Helt klart." (IP9)

"Jag & sarskilt orolig nér jag reser. Och sl&dpar ett mycket stort forrad
av mediciner med mig, som jag tanker, jag kan skratta & mig sjav att
jag gor det. /.../ S den oron har jag hela tiden, och jag maste i jobbet
resamycket och det & helatiden den oron” (1P 4)



Doman 7 (int)
Ovrigafaktorer som paverkar.

Det finns faktorer som paverkar den objektiva hadlsan negativt, men har ett
gott inflytande pa den subjektiva halsan.

"N&, jag skulle inte haft katt men det har man fér ju véga for och
nackdelar med, jag har psykiska besvar. Och da sa kande jag liksom
att det hjapte med katten och da far man ju se vilket &r béast. Ha lite
besvar med astma eller ma psykiskt daligt, att det far man ju. Men det
ar ju ett valdigt sdllskap./.../ Ja, men det &r ju rena medicinen med de
kattungarna, det sa min dotter ocksa 'det ar inte klokt vad det har gjort
dig gott att ha katter™ (IP 8)

"Nu har vi ju flyttat ut till [kuststad]. /.../ Den & inte bra[havsluften].
Ng for dar & fuktigt. Men jag tror det kompenseras av att gaen blir
saglad av att titta ut over havet." (IP7)

Fleraintervjupersoner namner ocksa vikten av att ha nagot att bry sig om.

"Sen har jag d& en hemvardsassistent har en liten Westie, en san har
liten hund. Och &r det da fint sd tar vi en promenad han och jag, och
sen & han sa dar karvanlig sa han vill géarnakela/.../ han & safin for
han gar inte upp i mobler, han gér inte upp i sdngen eller nagonting."
(IP12)

"Sa det ar de tva [motorcyklar] det &r det som jag sysslar med som nar
att jag & ensam och de [familjen] & nagon annan stans va. /.../ Har
va hant ndgon gang att jag har fatt vanda och kort hem allts,
rapstiden ar det lite sa dar da hander det ibland att man kommer in i
ett sddant hdr doftande rapsomrdde va, da f& jag gora en
helomvandning. Det tal jag inte langre." (1P 11)

"Jag passar min sons katt ibland, med det vagar jag inte siga hér [pa
alergikliniken] det skulle inte vara popul&rt om jag sa det. Men & jag
dalig sa blir jag samre av djur, ja vi passar min systers hund ibland
ocksd. Men mar jag bra sa méarker jag ingenting.” (IP 7)



4.3.1. Diskussion intervju

Detta &r ett instrument for individanalys. Det Overgripande intryck jag fick
under analysens gang var att detta & en grupp individer som trots astma,
och i vissa fal andra kroniska sukdomar, har en subjektivt ganska god
hélsa och en positiv instdllning. De har anpassat sig till sin situation och
upplever, trots svarigheter, tillfredsstallelsei tillvaron.

Doméanmaéssigt syns tydliga skillnader i intervjumaterialet jamfért med
frageformuléren, badde vad gdler salva doménerna men ocksd hur
doménerna vinklas. Sociaa faktorer framtrader i bada metoderna, men dar
frageformuléret efterfrdga begransningar i sociala kontakter pratar
intervjupersonerna om de konsekvenser dessa begransningar far (t.ex.
arbetsloshet). Begransningar i fysiska aktiviteter, ett stort omrade i
frageformuldren, ndmns av intervjupersonerna framst i samband med de
arstider eller situationer som begransningarna upptrader inom. Det & inte
aktiviteten som sadan som stér i fokus, utan omstandigheterna kring
aktiviteten. Frageformularen fokuserar ocksa pa oro eller emotionella
problem som sjukdomen kan skapa, dar motsvarande doman i intervjuerna
handlar om vikten av en postitiv installning.

Intervju som metod &r tids- och resurskréavande, bade for intervjuaren och
for intervjupersonen. Intervjupersonerna maste vara villiga att engagera sig,
Oppna sig och diskutera personliga problem, samt avsétta tid for intervjun.
Intervjuaren ska ha resurser till forfogande for att trana sig i intervjuteknik,
skapa kontakt med I P, samt aven tid och resurser for bearbetning och analys
av material. | jamforelse &r frageformuldren enklare att administrera, kréver
mindre av intervjupersonen, och gér fortare att bearbeta.

Intervjun har chans att lyfta fram aspekter av tillvaron, som paverkar den
objektiva ohdlsan, men kan forbédttra den subjektiva hdsan och
livskvaliteten. Ett utméarkt exempel & IP 7 och hennes kommentar

"Nu har vi ju flyttat ut till [kuststad]. /.../ Den & inte bra [havsluften].
Ng for dar & fuktigt. Men jag tror det kompenseras av att sdlen blir
saglad av att titta ut dver havet." (IP7)

Denna typ av information lyfts inte alls fram i frégeformularen som
fokuserar pa den objektiva halsan.

Det motsatta forhdllandet framkommer ocksd i situationer som IP 1s, vars
sl&kthistoria av svar astma paverkar hennes subjektiva ohalsa negativt, aven
nédr hennes objektiva hdlsa ar god.



5. Slutdiskussion

De tva frageformul&ren som har anvants i detta uppsatsarbete, Hal soenkét
SF-36 och Astma och livskvalitet frageformular AQLQ, & konstruerade
utifrén empiriska kunskaper hamtade inom halso- och sjukvarden. En
grundl&ggande filosofisk och semantisk analys och definition av begreppen
hél sa/ohélsa samt livskvalitet saknas darmed. Det skulle vara dnskvart med
en omfattande diskussion kring defini-tionsproblematiken.

Frageformuldren ger en inblick i hur subjektiv ohdlsa yttrar sig. En tillbild
av dituationen, de begransningar individerna upplever, framtrader. Méater
man livskvalitet? Eftersom begreppet inte & klart definierat i
frageformuléren & det svart att uttala sig om detta. Man kan dock
argumentera for att begrénsning pa grund av ohdlsa & en faktor som
paverkar livskvalitet.

Specifikt har SF-36 och AQLQ flera potentiella fallgropar. En ar spraket,
dar svérigheten att konstruera fragor som &r létta att forsta och samtidigt
semantiskt korrekta och logiskt konstruerade & uppenbar. Sprakbruket i
frageformuléren skilde sig véasentligt fran det som framkom under
intervjuerna. Mitt intryck var att faktorer som utbildningsniva, svenska som
andra €eller tredije sprak, diaektaa variationer och individuella
referensramar kunde paverka uppfattningen och tolkningen av fragorna.

En annan potentiell fallgrop &r fragornas relevans i sammanhanget. Lat mig
upprepa citatet pa sidan 5:

"Viktig & ocksa patientens formaga att psykologiskt och socialt
anpassa sig till en kronisk sjukdom €eller ett handikapp. Fragar man
om patienten l&tt blir andfadd kan man fa ett nekande svar aven fran
svart hjart- eller lungsuka personer som lart sig att undvika
anstrangning. De har vant sig vid att leva inom grénserna fér sin
kapacitet."?

Med dettai dtanke kan man diskutera syftet med fragornai t.ex. Doman 1 i
SF-36. Dessa fragor géller aktiviteter som kan utforas med olika intensitet,
eller som astmatiker med flera ars erfarenhet av sin sjukdom eventuellt inte
langre utfor. Om svaret &r att intervjupersonerna inte kanner sig begransade
I utforandet av dessa aktiviteter, och att orsaken &r att de inte utfér denna
typen av aktiviteter, kan hela doméanens validitet ifragasittas.

% Jonson B, Westling H, White T, Wollmer P (reds). Klinisk Fysiologi. Stockholm, Liber AB, 1998. (s. 31)



En tredje potentiell fallgrop & hur fragorna uppfattas. Min personliga
reaktion pa Doméanerna 6 och 7 i SF-36 och Doman 2 i AQLQ var mycket
negativ. Uttrycken 'emotionella problem’ och ’'kansloméassiga problem’ ger
mig negativa konnotationer med associationer till mentala problem.
Frégorna i dessa domaner handlar om sinnesstamningar som oro, éngslan
och nedstamdhet vilket inte alls har med mentala problem att gbra. Att
anvanda sa neutrala uttryck som majligt for att fragorna ska uppfattas i ratt
kontext &r vasentligt.

Under bearbetningen av frégeformularen stéllde jag ofta fragan ' Varfor?.
Jag ville komma & den bakomliggande orsaken som férklarade svaren och
resultatet. Ofta hittade jag svaret i intervjumaterialet eller anteckningarna.
Nagot som fick arbetsnamnet ’det-beror-pé-faktorn’ framtradde. Aven
intervjupersonerna kommenterade vissa fragor pa ett sét som belyste
problemet.

»...har [fréga 11a i SF-36] 'Jag verkar ha lite lattare att bli sjuk an
andra manniskor’ har jag skrivit 'Osaker’ men ... det beror pa hur jag
& fran borjan. /.../ ... om jag bara skéter min astma och tar mina
mediciner som vanligt sa kdnner jag mig inte att jag blir sukare
|éttare an vad andra blir. Men det &r ju det hér att det ligger ju hela
tiden bakom en det har med astman, att man maste ju skéta det ju...”
(IP6)

Ett annat exempel & IP 2 vars svar indikerade en viss oro. Under intervjun
framkom att han haft inbrott nyligen och detta paverkade hans svar negativt
inom de doméaner som handlade om oro och emotionella problem. Denna
oro var dock inte ett utslag av subjektiv eller objektiv ohdlsa, utan yttre
omstandigheter paverkade hans subjektiva ohalsa.

Dessa métinstrument spelar en allt storre roll i de beslut politiker, ekonomer
och administratérer fattar inom en allt mer resursbegransad hdlso- och
sukvardsapparat. Frageformularen fyller en klar funktion i dessa
sammanhang som gruppmétt pa utfall av alokerade medel. S& lange
begreppen inte diskuteras och klart definieras kan frageformuléren som
instrument kritiseras pa flera plan, bland annat metodologiskt och
filosofiskt.

Lider intervjuerna av samma typ av metodproblematik som frageformu-
laren? D& intervjupersonerna anvander sitt eget sprék och sina egna
referensramar  drabbas inte intervjun av frageformuldrens specifika
falgropar. Intervjun paverkas av de individer som medverkar och den
relation de skapar till varandra. Denna metod stdller stérre krav pa
intervjuaren och utmaningen blir att skapa en sSituation dar intervju-
personen kan 6ppnasig och delamed sig av sina upplevelser.



Intervjun kan ge eninblick i hur subjektiv ohélsa yttrar sig, varfér den yttrar
sig sa, hur detta upplevs och hur detta paverkar individens upplevelse av
livskvalitet. Har jag i mina intervjuer maétt livskvalitet? Eftersom
intervjuerna baserades pa samma fragestallningar som frageformularen, &r
bristen pa definition fortfarande ett problem. Intervjun ger dock individen
mojlighet att beskriva hur livskvalitet upplevs. | flera av intervjuerna
framkom att begransningar pa grund av subjektiv ohdlsa var mindre
besvarande an de konsekvenser som begrénsningarna medférde, som t.ex.
arbetd dshet.

Det finns ett grundlidggande metodologiskt motsatsforhdlande mellan
frageformulér och intervjuer som innebér att de & svara att jamfora
Metodernas for- och nackdelar avspeglar att de & konstruerade for skilda
andamdl. SF-36 och AQLQ & utvecklade for kvantitativ analys och
statistisk bearbetning av stora gruppmaterial. Det & uppenbart att det ar
svart och metodologiskt felaktigt att direkt Gverfora resultat fran den har
typen av métinstrument till individniva. Intervjun ar ett utpraglat kvalitativt
instrument och ypperligt for individanalys. Enligt resonemanget ovan ar
intervjuresultaten i detta sammanhang svara och metodologiskt felaktiga att
direkt overfora pa gruppniva. Intervjuns styrka & dock formégan att hitta
orsakssamband och bakomliggande kontext.

Information om hur subjektiv ohdlsa yttrar sig, vilket frégeformularen
fangar, skulle kunna kompletteras med information om hur subjektiv ohédlsa
upplevs och hur subjektiv ohdlsa paverkar tillvaron, viket & intervjuns
styrka. En kombination av de tva metoderna skulle ge dkad information om
hur patienterna upplever sin situation. Ju mer information som finns
tillganglig, desto mer effektiv kunde behandlingen och utnyttjande av
resurser bli.
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Patientinformation



Till Dig som har astma!

Vill Du deltai min studie om livskvalitet?

Mitt namn &r Victoria Nikander och jag studerar social psykologi vid Sociologiska Institutionen, Lunds
Universitet. Under varterminen ska jag skriva min magisteruppsats pa 20 poang, grunden i min filosofie
magi sterexamen.

Min uppsats skall handla om tv&a metoder att undersoka livskvalitet. Jag vill jamfora frégeformular med
intervjuer i samtalsform.

Vill Du deltai denna studie kommer jag att be Dig fyllai tva frageformular och medverkai en
samtalsintervju. Det ena frageformuldret handlar om din allméanna halsa och det andraom Din

astmasj ukdom. Under intervjun kommer vi att samtala om Din astma och Din livskvalitet. Har f&r Du en
chans att berétta hur astman paverkar Din vardag och Din livskvalitet, och vad Du anser att livskvalitet &r.
Ordningsfoljden mellan de tva frageformul &ren och intervjun bestams genom ett pa forhand uppgjort
schema. Vi kommer att tréffas en gang och métet beréknas ta ca 1% timme. Tyvarr har jag inte mojlighet att
ersitta Dig for tidsdtgangen, men daremot kommer Du att kunna paverka tidpunkten for intervjun.

Alladeltagarei studien kommer att forbli helt anonyma. Intervjuerna kommer att spelasin pa band for att
underl étta bearbetningen, men ingenstans kommer Ditt namn att finnas med. Information om Dig €eller Dina
svar kommer inte att kommartill ndgon annans kannedom. Nar studien & avs utad forstors inspelningarna.
Véjer Du att kontakta mig direkt behéver Du inte ens uppge Ditt namn.

Deltagandet i studien &r frivilligt och &ven om Du anméler Ditt intresse kan Du nér som helst dra Dig ur,
utan att ange orsaken. Du kommer naturligtvis att fortsétta behandlingen hos Din astmal &kare som tidigare.
Har Du frégor kring detta kan Du ta kontakt med Gunnar Persson, Gverlakare pa Allergi mottagningen, som
& min kontaktperson pa g ukhuset.

De resultat min studie ger kan mgjligen paverka hur frageformular och intervjuer anvandsi framtiden, vad
gdler undersokningar av livskvalitet. Som deltagare i studien far Du garnatadel av den fardiga uppsatsen.

Ar Duintresserad av att deltai min studie kan anmalan gorastill direkt till mig pa 046-137880, eller till
Allergimottagningen. Du fér gérna hora av Dig med frégor innan Du bestammer Dig.

Tack pafoérhand.



Appendix (ii)

SF-36 Halsoenkét (IQOLA SF-36 Standard Swedish Version 1.0)

Tillganglig som papperskopia eller painternet:
http://wwwhost.gu.se/hcresearch/frage/sf36_std.pdf



Appendix (iii)

AQLQ Astmaoch livskvalitet frageformul ar

Endast tillgénglig som papperskopia.



Appendix (iv)

Intervjuguide



INTERVJUGUIDE

Introduktion, info om bear betning och forvaring av material, anonymitetsfér sékran, samtycke till
medverkan i studien, samtycke till inspelning av intervju
Ratt/fel svar finns g, far avsta fran att svara, far ta upp sadant som inte efter fr agas

Bakgrund:
Alder?
Social situation?
Astma - hur lange?
Kontroll/sjukhusbestk/l8karbesok senast (pga astma)? Varfor?

Hur mér du allméant?
Kan du beskrivaen "vanlig” dag?
Vad ger dig besvér?
Paverkar det vardagen, hur?

Val av... i samband med...
Aktiviteter?
Platser?
Tider? Ars-/dygns-
Sociala sammanhang?

Forandringar? Positiva / negativa
Livsstil?
Omgivningen?

| dentitet som astmatiker? Hur paverkar det dig att vara -?
Kangor?ilska, frustration, radda. oro
Omgivningens reaktioner?

Vad anser du att livskvalitet ar?
Definition, anvandningsomréde, ideal...
Individuellt?
Generdllt?

Frageformularen - intervjun?
Bra- ddligt? Varfor?



Appendix (V)

Svarstabell SF-36 Hal soenkaét



FRAGOR\ IP

11

12

13

14

Sum

Mv

1) | allanhet, skulle du vilja saga att din hélsa
ar:

2) Jamfort med for ett ar sedan, hur skulle du
vilja bedémma ditt allmanna haslotillstand
nu?

3a) Begransad i aktiviteter: Anstrangande
aktiviteter som att springa, lyfta tunga saker,
delta i anstrangande sporter.

3b) Begransad i aktiviteter: Mattligt
anstrangande som att lyfta ett bord,
dammsuga, skogspromenader eller
tradgardsarbete.

3c) Begrénsad i aktiviteter: Lyfta eller bara
matkassar.

3d) Begransad i aktiviteter: Ga uppfor flera
trappor.

3e) Begransad i aktiviteter: Ga uppfor en
trappa.

3f) Begransad i aktiviteter: Boja dig eller ga
ner pa kna.

3g) Begransad i aktiviteter: G& mer an 2 km
3h) Begransad i aktiviteter: Ga nagra hundra
meter.

3i) Begransad i aktiviteter: Ga 100 m

3j) Begransad i aktiviteter: Bada eller kla pa
dig.

4a) Senaste 4 veckorna, har du pga ditt
kroppsliga halsotillstand, skurit ner den tid du
normal dgnat at arbete eller andra aktiviteter
4b) Senaste 4 veckorna, har du pga ditt
kroppsliga halsotillstand, utrattat mindre an
du skulle 6nskat

4c) Senaste 4 veckorna, har du pga ditt
kroppsliga halsotillstand, varit hindrad att
utféra vissa arbetsuppgifter eller aktiviteter

40

36

26

29

28

33

39

36
38

41
41

39

25

25

22

29

2,6

19

21
2,0
2,4
2,8

2,6
2,7

2,9

2,9

2,8

19

19

1,7



4d) Senaste 4 veckorna, har du pga ditt
kroppsliga halsotillstand, haft svarigheter att
utfora ditt arbete eller andra aktiviteter (tex
genom att det kravde extra anstrangning)

5a) Senaste 4 veckorna, har du pga
kénslomassiga problem, skurit ner den tid du
normalt 4gnat at arbete eller andra aktiviteter
5b) Senaste 4 veckorna, har du pga
kénslomassiga problem, utrattat mindre an
du skulle 6nskat

5c) Senaste 4 veckorna, har du pga
kénslomassiga problem, inte utfort arbete
eller andra aktiviteter s& noggrant som vanligt
6) Senaste 4 veckorna, i vilken utstrackning
har ditt kroppsliga halsotillstand eller dina
kénslomassiga problem stort ditt vanliga
umgange med anhériga, vanner, grannar
eller andra?

7) Senaste 4 veckorna, hur mycket vérk eller
smaérta har du haft?

8) Senaste 4 veckorna, hur mycket har
varken eller smértan stort ditt normala arbete
(innefattar bade arbete utanfér hemmet och
huhallssysslor)?

9a) Hur stor del av tiden under de senaste 4
veckorna har du kant dig riktigt pigg och
rask?

9b) Hur stor del av tiden under de senaste 4
veckorna har du kant dig mycket nervos?
9c¢) Hur stor del av tiden under de senaste 4
veckorna har du kant dig sa nedstamd att
ingenting kunnat muntra upp dig?

9d) Hur stor del av tiden under de senaste 4
veckorna har du ként dig lugn och
harmonisk?

24

24

24

23

31

42

29

38

69

78

38

1,8

1,8

1,8

2,2

3,0

21

2,7

4,9

5,6

2,7



9e) Hur stor del av tiden under de senaste 4
veckorna har du varit full av energi?

9f) Hur stor del av tiden under de senaste 4
veckorna har du kant dig dyster och ledsen?

9g) Hur stor del av tiden under de senaste 4
veckorna har du kant dig utsliten?

9h) Hur stor del av tiden under de senaste 4
veckorna har du kant dig glad och lycklig?

9i) Hur stor del av tiden under de senaste 4
veckorna har du kant dig trétt?

10) Senaste 4 veckorna, hur stor del av tiden
har ditt kroppsliga héalsotillstand eller dina
kénsloméssiga problem stort dina mojligheter
att umgas?

11a) Jag verkar ha lite lattare att bli sjuk an
andra manniskor

11b) Jag ar lika frisk som vem som helst av
dem jag kanner

11c) Jag tror att min hasla kommer att bli
samre

11d) Min héalsa ar utméarkt

Summa

98

97

1
4

3
4

5
1

3
2

93 106 105 102

5
3

3
5

5
1

5
4

95 106 101 110

1 4
6 5
5 5
3 6
5 4
2 5
4 1
4 3
4 3
2 4

96 115

2 4
6 4
6 6
1 4
6 5
5 5
5 4
3 2
5 3
5 2
62 105

35

72

66

41

62

62

45

41

a7
40

2,5

51

4,7

2,9

4,4

4,4
3,2
2,9

3,4
29



Appendix (vi)

Svarstabell AQLQ Astma och livskvalitet frageformular



FRAGOR\ IP 1 2 3 4 5 6 7 9 10 112 12 13 14 Sum Mv
1) 4 7 5 2 5 6 2 6 3 4 5 6 3 58 4,5
2) 5 5 6 2 5 1 1 6 3 2 7 6 2 51 3,9
3) 3 2 7 1 5 4 7 1 2 4 4 5 45 3,8
4) 5 1 7 2 5 4 3 3 5 5 4 44 4,0
5) 4 2 7 1 2 1 2 7 7 33 3,7
6) Hur mycket obehag eller oro har du

ként under de senaste 2 veckorna pga

att du inte kunde andas ordentligt? 4 7 5 5 7 3 4 7 4 4 4 6 6 73 5,2
7) Senaste 2 veckorna, hur stor del av

tiden har du kant dig bekymrad 6ver att

du har astma? 1 7 5 3 7 5 4 7 6 5 3 3 63 4,8
8) Senaste 2 veckorna, hur stor del av

tiden har du kant dig andfadd pga din

astma? 6 2 6 6 5 3 6 5 1 5 4 56 4,7
9) Senaste 2 veckorna, hur stor del av

tiden har du kant av din astma pga att

du utsatts for cigarettrok? 6 6 4 4 7 5 5 7 4 3 5 1 63 4,8
10) Senaste 2 veckorna, hur stor del av

tiden har du haft pip i brostet? 7 5 5 6 6 5 3 7 6 7 4 4 72 55
11) Senaste 2 veckorna, hur stor del av

tiden har du ként att du méaste undvika

en situation eller ett stélle pga

cigarettrok? 5 1 2 4 7 7 4 7 7 1 4 3 59 45
12) Senaste 2 veckorna, hur mycket

obehag eller oro har du ként pga hosta? 6 3 1 5 7 3 5 7 4 6 4 4 61 4,7
13) Senaste 2 veckorna, hur stor del av

tiden har du kant dig frustrerad pga din

astma? 1 7 6 4 7 6 5 7 6 3 5 4 6 74 53
14) Senaste 2 veckorna, hur stor del av

tiden har du haft en kénsla av tunghet i

brostet? 5 4 4 5 7 4 4 7 4 1 5 5 5 66 4,7
15) Senaste 2 veckorna, hur stor del av

tiden har du haft betankligheter mot att

behdva anvanda medicin for din astma? 2 4 7 4 7 5 7 7 6 6 1 1 4 68 4,9



16) Senaste 2 veckorna, hur stor del av
tiden har du ként behav av att harkla
dig?

17) Senaste 2 veckorna, hur stor del av
tiden har du kant av din astma pga att
du utsatts for damm?

18) Senaste 2 veckorna, hur stor del av
tiden har du haft svarigheter att andas ut
pga din astma?

19) Senaste 2 veckorna, hur stor del av
tiden har du kant att du maste undvika
en situation eller ett stéalle pga damm?
20) Senaste 2 veckorna, hur stor del av
tiden har du vaknat p& morgonen med
astma symptom?

21) Senaste 2 veckorna, hur stor del av
tiden har du kant dig angslig for att inte
ha din astma medicin tillganglig?

22) Senaste 2 veckorna, hur stor del av
tiden har du hént di g besvarad av tung
andhamtning?

23) Senaste 2 veckorna, hur stor del av
tiden har du kant av din astma pga
vadret eller luftféroreningar utomhus?
24) Senaste 2 veckorna, hur stor del av
tiden har du har du vackts p& natten av
din astma?

25) Senaste 2 veckorna, hur stor del av
tiden har du undvikit eller begransat din
vistelse utomhus pga vadret eller
luftféroreningar?

26) Senaste 2 veckorna, hur stor del av
tiden har du ként av din astma pga att
du utsatts for starka lukter eller
parfymer?

27) Senaste 2 veckorna, hur stor del av
tiden har du kant dig radd for att inte

48

70

74

76

71

68

65

62

75

73

70

87

3,4

50

53

54

51

49

4,6

4,8

54

52

50

6,2



kunna andas?

28) Senaste 2 veckorna, hur stor del av
tiden har du kant att du maste undvika
en situation eller ett stélle pga starka
lukter eller parfym?

29) Senaste 2 veckorna, hur stor del av
tiden har din astma stort en god natts
somn?

30) Senaste 2 veckorna, hur stor del av
tiden har du haft en kénsla av att kdmpa
for att fa luft?

31) Tank pa alla de aktiviteter som du
skulle vilja ha gjort under de senaste 2
veckorna. Hur manga av dessa
aktiviteter har du inte kunnat géra pga
din astma?

32) Overlag, av alla de aktiviteter som
du har utfort de senaste 2 veckorna, hur
begransad har du varit pga din astma?
Summa

Medelvarde

79

76

81

69

73

5,6

54

5,8

53

5,6



Appendix (vii)

AQLQ fraga 1-5 svarsalternativ valda



ALTERNATIV

&
2

1cykla
2 borsta sno/tvatta bilen
3 dansa

4 hem reparationer/underhall

5 hushdllsarbete

6 tradgardsarbete

7 ha bréttom

8 joggaltranal/springa

9 skratta

10 tvétta/skura golv

11 klippa grés

12 leka med husdjur

13 leka m barn/barnbarn
14 sporta

15 skotta sno

16 sunga

17 regelbundet umgéange
18 sexuellt umgénge

19 sova

20 prata

21 promenera

22 dammsuga

23 springa uppfor
trappor/backar

24 ga uppfor trappor/backar

25 traarbete/snickeri
26 besoka d akt/vanner

27utfora dagliga jobbsysslor
Vara utei alltfor kallt vader

5 5 5 2

0

X
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