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När det gäller mätning av sjukdoms- 
specifik livskvalitet hos barn är det vä- 
sentligt att analysera det barn själva upp- 
lever som angeläget. Barn och ungdo- 
mar värderar i allmänhet aktuella funk- 
tionshinder, symptom och oro som vikti- 

gast, medan föräldrar mer låter sig sty- 
ras av tankar kring den medicinska be- 
handlingen och farhågor om framtida för- 

måga och funktionsinskränkning. Här 
redovisas hur ett mätinstrument kan 

konstueras och utnyttjas bland barn med 
astma. 

Kjell Reichenberg är barnläkare, barn- 

psykiater och legitimerad psykoterapeut 
samt Doktor i folkhälsovetenskap och 
lektor vid Nordiska Hälsovårdshögskolan 
i Göteborg. Projektledare för en försöks- 
verksamhet med samordnad medicinsk 
och psykologisk familjerådgivning för fa- 
miljer med barn som har astma och al- 
lergi (http://www.allergi.org).     
  

Livskvalitet har inom hälsoforskning en 

specifik betydelse: en person rapporterar 

själv om det som personen värdesätter som 

viktigt. Med sjukdomsspecifik livskvalitet 

avses hur en viss sjukdom inverkar på 

välbefinnandet. — Det finns argument mot 

själva termen. ”Livskvalitet” betyder väl för 

de flesta mer ”guldkant på tillvaron” än 

möjligheter till vardagligt välbefinnande, 

men det är den beteckning som nu används 

internationellt. 
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Som en illustration till själva begreppet, 

hur livskvalitet kan mätas och vilka övervä- 

ganden som ligger bakom utvecklandet av 

mätinstrument, redogörs kort för utveck- 

lingen av ett på såväl danska, finska, norska 

som svenska tillgängligt mätinstrument, 

Paediatric Asthma Quality of Life Ques- 

tionnaire (PAQLQ), avsett för barn 7-17 som 

har astma. För en allmän översikt om be- 

greppet och mätfrågor hänvisas till en ak- 

tuell handbok (1). 

Frågemall för barn som har astma. 

”Hur ofta kände Du Dig annorlunda eller 

utanför för att Du har astma under den se- 

naste veckan?”, ”Hur ofta gjorde astman 

att Du kände Dig trött under den senaste 

veckan?”: (1) hela tiden (2) nästan hela ti- 

den (3) ofta (4) ibland (5) lite (6) nästan ald- 

rig, eller (7) aldrig? 

Detta är två frågor av de 23 (5 rör aktivite- 

ter, 10 astmasymptom och 8 känslomässig 

påfrestning) i frågemallen, PAQLQ. Inter- 

vjun, som tar 15-20 minuter, sker i enrum 

med barnet för att undvika att föräldrar på- 

verkar barnens svar. Att det är den det gäl- 

ler som ska svara, och ingen annan, är en 

av de två bärande principerna för begrep- 

pet livskvalitet. 

Fördelningen av svarspoängen i en stu- 

die av 61 svenska 7-9-åringar med astma 

framgår av tabell 1 (2). Totalpoängen är ge- 
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Tabell 1. Svenska 7-9-åringar (N=61). Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire. 

  

  

Totalpoäng Aktiviteter Symptom Känslomässig 

påfrestning 

Medelvärde (95 Io konfidens- 5.6 (5.4-5.9) 4.8 (4.5-5.1) 6.1 (5.9-6.4) 6.2 (5.9-6.4) 

intervall för medelvärdet) 

Medianvärde (minimum- 5.7 (2.9-7.0) 4.6 (2.4-7.0) 5.8 (2.5-7.0) 6.5 (2.9-7.0) 

maximum) 
  

nomsnittet för alla 23 frågorna, de övriga 

kolumnerna de tre nämnda ”domänerna”. 

Som syns är variationen mycket stor för hur 

begränsande barnen upplever sin sjukdom. 

Medelvärden och medianvärden ligger på 

ungefär samma nivå. 

Att översätta ett frågeformulär. 
Det finns 37 auktoriserade språkversioner 

av det ursprungliga engelskspråkiga origi- 

nalformuläret (http://www.qoltech. co.uk). 

Att arbeta fram en ny språkversion är en 

mycket omständlig procedur med översätt- 

ning av frågorna från originalet, härefter 

återöversättning till engelska följd av för- 

nyad bearbetning av den översatta, t.ex. 

svenska, versionen. I varje steg kontrolle- 

ras formuleringar och nyanser i frågor och 

svarsalternativ genom intervjuer av barn 

som har astma. Målsättningen är att svars- 

poäng i olika språkversioner ska vara direkt 

jämförbara. 

Det är en särskilt svår uppgift att få fram 

formuleringar som är både begripliga för 

nästan alla barn från 7 års ålder utan att 

upplevas som för barnsliga för mogna 17- 

åringar. 

Varifrån kommer frågorna? 
Den andra bärande principen för livskvali- 

tet är att frågorna ska omfatta det barn med 

astma själva upplever som angeläget. Barn 
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och ungdomar med astma värderar i allmän- 

het aktuella funktionshinder, symptom och 

oro som viktigast, medan föräldrar i sin be- 

dömning mer låter sig styras av tankar kring 

den medicinska behandlingen och farhågor/ 

förväntningar om framtida förmåga och 

funktionsinskränkning (3, 4). 

För att låta barns perspektiv bli vägle- 

dande för frågemallens innehåll samlade 

den kanadensiska arbetsgruppen in en 

mängd tänkbara frågor från barn, föräldrar 

och personal inom sjukvård, barnomsorg 

och skola. De lät härefter en grupp om 100 

7-17-åringar med astma gradera frågornas 

viktighet från 0 till 4. De frågor som flest 

barn angav som mest angelägna togs med i 

mätinstrumentet (5). 

Individuella variationer 
Alla barn och ungdomar värderar givetvis 

inte olika aktiviteter, symptom och oro lik- 

värdigt. Pojkar och flickor har inte alltid 

samma intressen och ålder, utvecklingsnivå, 

sociala och kulturella faktorer är avgörande 

för hur barn och ungdomar upplever sin 

sjukdom och hur de hanterar de utmaningar 

sjukdomen innebär (6). För att tillgodose 

dessa skillnader och individuella variatio- 

ner anger barnen själva i tre av de 23 frå- 

gorna aktiviteter de upplevt viktiga och som 

påverkats av sjukdomen. Tre av fyra barn i 

vår studie angav spontant, trots pågående 
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medicinsk behandling, att de haft besvär 

med att springa den senaste veckan (7). 

Härefter följde i vanlighetsordning besvär 

vid gymnastik, att gå uppför backar och att 

spela fotboll. 

Om man i en frågemall ger stort utrymme 

åt individuella variationer i val av frågein- 

nehåll blir de samlade frågorna mer relevanta 

för det enskilda barnet. Däremot minskar 

givetvis möjligheten att jämföra grupper av 

barn med olika intressen med varandra. 

Validitet 
Ett mätinstrument bör ha god validitet, det 

vill säga det ska vara en värdemätare på de 

förhållandena det utger sig värdera. Det är 

rimligt att barn med svår astma påverkas 

mer 1 sitt välbefinnande än barn med lindrig 

astma. För såväl originalformuläret som den 

svenska versionen samvarierar barnens 

”poäng” med såväl andningsfunktion som 

andra mått på astmasjukdomens svårighets- 

grad (7-9). 

Stabilitet och känslighet för föränd- 
ringar 
Både originalinstrumentet och översätt- 

ningar har visat sig ha god stabilitet, det 

vill säga barn vars tillstånd inte förändras 

svarar på ett likartat sätt när de med någon 

veckas mellanrum åter besvarar frågorna, 

och tillräcklig känslighet för förändringar, 

det vill säga svarspoängen förändras på- 

tagligt för de barn vars astmasjukdom för- 

bättras eller försämras (9-11). 

Vad kan man använda ett sjukdoms- 

specifikt livskvalitetsinstrument till? 

- Vilken betydelse har sjukdomsspecifika 

förhållanden, som för astma lungfunktion 

eller grad av retbarhet i luftrören, för hur 
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barn kan bibehålla sin förmåga att leka med 

andra barn och utveckla sina intressen? 

- Hur inverkar sociala förhållanden på hur 

barn med långvariga sjukdomar påverkas 

av sin sjukdom? I den svenska studien vi- 

sade det sig att barn med astma i familjer 

där föräldrarna ej sammanbodde begränsa- 

des mer i sin möjlighet att ägna sig åt de 

aktiviteter de ville än barn med sammanbo- 

ende föräldrar (7). 

- Behandlingsstudier. PAQLQ har använts i 

utvärdering av astmaundervisning (12) och 

nya läkemedel (13). Instrumentet kan använ- 

das för att bedöma värdet av även andra 

interventioner. 

- Barn och ungdomar kan utvidga sina möj- 

ligheter att informera föräldrar och perso- 

nal om hur hälsotillståndet påverkar deras 

dagliga liv. Personal kan utnyttja resultatet 

från en strukturerad intervju som den be- 

skrivna för att befrämja ett mer personligt 

samtal. 

Att använda sig av ett redan konstruerat 

mätinstrument ökar kraftigt möjligheterna att 

göra jämförelser och utveckling av begrepp 

och mätmetoder. Även om man kan ha kritik 

mot enskilda frågor är det av stort värde att 

kunna utnyttja redan gjorda internationella 

erfarenheter. Förhoppningsvis kommer 

snart fler hälsorelaterade, såväl sjukdoms- 

specifika som mer allmänna, mätinstrument 

för barn och deras föräldrar att finnas till- 

gängliga på de nordiska ländernas olika 

språk. 
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