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Forord

Inom Stockholms ldns landsting anvinds livskvalitetsinstrumentet EQ-5D i
kliniska studier och vid ekonomisk utvirdering inom hilso- och sjukvarden,
vid interventioner av preventiva program, vid behandlingar och
rehabilitering och i befolkningsundersokningar. En version framtagen for
barn och ungdomar, EQ-5D-Y, har utvérderats med avseende pa
anviandbarhet och validitet bland barn och ungdomar med astma och bland
barn och ungdomar med funktionsnedsittning i1 Stockholms lins landsting.
Deltagarna har rekryterats fran barn- och ungdomsmedicinska mottagningar
i Stockholms ldn och fran avdelningen for barnortopedi vid Astrid
Lindgrens Barnsjukhus.

Inom Centrum for hidlsoekonomi, informatik och sjukvardsforskning och
forskargruppen Hilsomatt och ekonomisk utvirdering pagar
metodutveckling och tillimpning av hilsomatt, specifikt hilsorelaterad
livskvalitet och kvalitetsjusterad 6verlevnad, for den vuxna befolkningen
och for barn och ungdomar. Mitning och virdering av hilsa dr centralt vad
giller befolkningens hélsa och ojdmlikhet i hilsa, i kliniska studier och i
ekonomisk utvirdering. Metodutveckling och tillaimpning av EQ-5D-Y
ingar i ett internationellt multidisciplinért samarbete.

I foreliggande rapport presenteras tva studier som publicerats i
vetenskapliga artiklar dar forfattarna kommer fran, forutom Stockholms léns
landsting och Karolinska institutet, Roda Korsets Hogskola och Astrid
Lindgrens Barnsjukhus.

Vi vill tacka de barn och ungdomar som har medverkat i respektive studie,
samt deras foréldrar, och hilso- och sjukvardspersonal vid mottagningarna
for ett gott samarbete och virdefulla synpunkter under studiernas gang.
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Sammanfattning

I rapporten beskrivs hur det hilsorelaterade livskvalitetsinstrumentet
EQ-5D-Y har utvirderas med avseende pa anviandabarhet och validitet
bland barn och ungdomar med astma och barn och ungdomar med
funktionsnedséittning. EQ-5D-Y ir ett generellt livskvalitetsinstrument
framtaget for att méta hilsorelaterad livskvalitet bland barn och ungdomar.
Instrumentet dr utformat som ett frageformulir dér barnet eller ungdomen
sjalv rapporterar sin hilsa. Instrumentet anvédnds for att mita hilsa i
befolkningsstudier och 1 kliniska studier bland barn och ungdomar.

I foreliggande rapport beskrivs tva studier; en studie dédr barn och ungdomar
med astma rekryterades fran barn- och ungdomsmedicinska mottagningar i
Stockholms ldn och en studie med barn och ungdomar med
funktionsnedsittning fran avdelningen for barnortopedi vid Astrid
Lindgrens Barnsjukhus. Barn och ungdomar med funktionsnedsittning
rapporterade mer svarigheter i samtliga dimensioner av EQ-5D-Y och lédgre
medelvirde pa den visuella analoga skalan (VAS), jamfort med barn och
ungdomar med astma och barn och ungdomar fran det generella
befolkningsurvalet. De dimensioner som barn och ungdomar med
funktionsnedsittning rapporterade mest svarigheter i var ha ont eller ha
besvir och kunna rora sig. Bland barn och ungdomar med astma
rapporterades mest svarigheter i dimensionerna gora vanliga aktiviteter, ha
ont eller ha besvir samt kinna sig orolig, ledsen eller olycklig. Antalet
bortfall och osikra svar var lagt for bade barn och ungdomar med astma och
barn och ungdomar med funktionsnedsittning, vilket visar pa god
anvandbarhet av EQ-5D-Y. Validitet studerades genom att undersoka om
EQ-5D-Y korrelerar med andra livskvalitetsinstrument som var inkluderade
i studierna; korrelationer aterfanns i bada studierna.

Resultaten har presenterats i tva vetenskapliga artiklar; Bergfors, S.,
Astrtjm, M., Burstrom, K., Egmar, AC. (2015). Measuring health-related
quality of life with the EQ-5D-Y instrument in children and adolescents
with asthma. Acta Paediatrica, 104(167-173) och Burstrom, K., Bartonek,
A., Brostrom, EW., Sun, S., Egmar, AC. (2014). EQ-5D-Y as a health-
related quality of life measure in children and adolescents with functional
disability in Sweden: testing feasibility and validity. Acta Paediatrica,
103(426-435).

Sammanfattningsvis visade studierna pa anvindbarhet och validitet for
EQ-5D-Y vid mitning av hélsorelaterad livskvalitet bland barn och
ungdomar med astma och bland barn och ungdomar med
funktionsnedséttning.



Inledning

Ett 6vergripande mal for folkhélsan &r att skapa forutséttningar for en god
hilsa pa samhillsniva for hela befolkningen, pa lika villkor (Prop.
2007/08:110). For att arbeta for detta mal har en struktur med elva
malomraden tagits fram, dir malomrade tre handlar om barns och ungas
uppvixtvillkor. I regeringens proposition (2007/08:110) En fornyad
folkhilsopolitik, beskrivs barn och ungdomar som en sérskilt angeldgen
malgrupp da barn och ungdomar ir extra kénsliga for yttre paverkan och
inte sjdlva viljer miljon de lever i. Det dr under barndomen som grunden till
en god hélsa i vuxen alder etableras och forebyggande arbete riktat mot barn
och ungdomar har visat pa goda resultat (Statens folkhélsoinstitut, 2013).

Pa nationell niva driver Folkhdlsomyndigheten arbete for att folja
utvecklingen av folkhilsan och dess bestimningsfaktorer bland barn och
ungdomar, vilket bland annat redovisas 1 rapporten Barn och Unga 2013 -
utveckling av faktorer som paverkar hilsan och genomforda atgirder
(Statens folkhilsoinstitut, 2013). Socialstyrelsen sammanstiller rapporten
Barn och Ungas hilsa, vard och omsorg 2013, som beror folkhilsa,
miljohilsa och sociala forhallanden (Socialstyrelsen, 2013). Som ett
underlag for prioritering gillande barns och ungdomars miljo och hilsa
finns Barnens Miljohélsorapport, 1 rapporten beskrivs miljofaktorers
betydelse for hélsa och sjukdom (Karolinska Institutet, 2013).

Inom Stockholms lidns landsting (SLL) pagar ett fortlopande arbete med
fokus pa barn och ungdomars hilsa (Folkhilsoguiden, 2014). En
handlingsplan med Forenta Nationernas (FNs) konvention for barns och
ungdomars rittigheter, barnkonventionen, ligger som grund for alla
verksamheter inom SLL och innebér bland annat att alla barn och ungdomar
har ritt till liv och utveckling och att uttrycka sin mening och fa den
respekterad (SLL, 2011). Hur barn och ungdomar i SLL mar beskrivs i
rapporten Barnen i folkhdlsorapporterna som tas fram i samarbete mellan
SLL och Karolinska Institutet (Karolinska Institutets folkhdlsoakademi,
2009). Uppgifter om spéad- och forskolebarns hilsa finns sammanstéllt
Barnhilsovardens arsrapport, dér dven pagaende utvecklings- och
kvalitetsarbete inom verksamheten beskrivs (SLL, 2013).

For att kunna folja forandring 1 hélsa 1 en befolkning eller {or att se hur
personer i olika grupper mar ir det viktigt att méta hélsa. Intresset har 6kat
for att méta personers sjdlvskattade hilsa som till exempel hilsorelaterad
livskvalitet, som ett komplement till kliniska parametrar (Fayers & Machin,
2007). Hilsorelaterad livskvalitet d&r en mangdimensionell beskrivning av
hilsan och omfattar psykiska, fysiska och sociala dimensioner av en persons
vilbefinnande relaterat till hilsa (Kane & Radosevich, 2011). For att méta
hilsorelaterad livskvalitet finns det generella och sjukdomsspecifika
instrument. De generella instrumenten beskriver hilsa 1 dimensioner som
inte dr forknippade med en speciell sjukdom och mojliggor jaimforelser
mellan sjukdomsgrupper. EQ-5D ir ett exempel pa ett generellt instrument
dér personen sjilvskattar sin hilsa i fem dimensioner och pa en visuell



analog skala (VAS) (Rabin & de Charro, 2001). En barn- och
ungdomsversion av detta instrument har tagits fram och kallas for EQ-5D-Y
(Wille m.fl., 2010). De sjukdomsspecifika instrumenten dr &mnade till att
fanga upp de aspekter som r aktuella for det specifika tillstandet (Fayers &
Machin, 2007).

I manga kvalitetsregister inom hilso-och sjukvarden ingar matt for att mita
hilsorelaterad livskvalitet, EQ-5D-Y ingar som hilsomatt i Barnens
ortopediska register och i det Nationella registret for barn och
ungdomshabilitering (PROMcenter, 2014). For att méta hélsa bland barn
och ungdomar i skolan gors olika enkédtundersokningar, i till exempel
Orebro lin genomfors &rligen undersokningen Liv och Hilsa ung, dir EQ-
5D-Y ir ett av hilsométten (Orebro lins landsting, 2014).

Rapportens syfte

Syftet med foreliggande rapport &r att beskriva hur det hilsorelaterade
livskvalitetinstrumentet EQ-5D-Y har utvirderats med avseende pa
anvéandbarhet och validitet bland barn och ungdomar med astma och bland
barn och ungdomar med funktionsnedsittning i1 Stockholms lins landsting.



Bakgrund

EQ-5D ir ett instrument framtaget for att mita hélsorelaterad livskvalitet 1
befolkningsstudier, kliniska studier och i hdlsoekonomiska utvérderingar
(Devlin m.fl., 2010). Instrumentet dr utvecklat av EuroQol Group och det
finns ett antal versioner av instrumentet som rekommenderas beroende pa
studiedeltagarnas alder och syftet med studien. Versionerna EQ-5D-3L och
EQ-5D-5L édr framtagna for vuxna och EQ-5D-Y for barn och ungdomar.
Det finns dven ombudsversioner av instrumentet, bade for vuxna och for
barn och ungdomar (Tabell 1).

Tabell 1. Rekommenderad version av EQ-5D-instrument for
respektive dldersgrupp

Alder Instrument Kommentar

4-7ar  EQ-5D-Y Personen &r for ung for att sjdlv rapportera
ombudsversioner sin hilsa

8—11ar EQ-5D-Y

12-15 & EQ-5D-Y Beroende pa studiedesign kan dven

EQ-5D-3L och EQ-5D-5L anvindas

>=16ar EQ-5D-3L, EQ-5D-5L Om barn/ungdomar och vuxna inkluderas i
samma studie kan EQ-5D-Y anvindas for
alla aldersgrupper

>=16ar EQ-5D-3L,EQ-5D-5L.  Om personen ir 16 ar eller dldre men inte

ombudsversioner sjélv kan skatta sin hilsa

Killa: www.euroqol.org

EQ-5D-Y

Den barnvinliga versionen EQ-5D-Y ir utvecklad fran EQ-5D-3L, bada
instrumenten bestar av tva delar; ett beskrivande frageformulédr med fem
dimensioner och en VAS skala. I det beskrivande frageformuléret
klassificerar personen sin hilsa i fem dimensioner; kunna rora sig, ta hand
om sig sjdlv, gora vanliga aktiviter, ha ont eller ha besvir och kénna sig
orolig, ledsen eller olycklig. For varje dimension finns det tre
allvarlighetsgrader; inte svart, lite svart och mycket svart. Genom personens
angivna allvarlighetsgrad for respektive dimension kan en hélsoprofil bildas,
ett exempel pa en hilsoprofil dr 11223, som representerar; inte svart for
dimensionerna kunna rora sig och ta hand om sig sjilv, lite svart/problem
for dimensionerna gora vanliga aktiviter och ha ont eller ha besvér och
mycket svart/problem i dimensionen kinna sig orolig, ledsen eller olycklig.
De fem dimensionerna med de tre allvarlighetsgraderna ger totalt 243
(3°=243) mojliga kombinationer av unika hilsotillstand (Wille m.fl., 2010).
V AS-skalan dr en termometerliknande skala mellan 0-100 dir personen
sjalv far skatta sin hilsa, med 100 som motsvarar den bésta hélsa du kan



tanka dig och 0 som motsvarar den sidmsta hilsa du kan tinka dig (Wille
m.fl., 2010).

Genom att EQ-5D-Y har utvecklats dr det mojligt att folja personers hélsa
fran barndom till vuxen alder med liknande data. Utvecklingsarbetet och
initiala test av instrumentet finns beskrivet i fyra vetenskapliga artiklar
(Wille m.fl., 2010, Ravens-Sieberer m.fl., 2010, Burstrém m.fl., 2010a,
Burstrom m.fl., 2010b) och i den svenska rapporten “Utveckling av
EQ-5D-Y — en barnvinlig version av det hélsorelaterade livskvalitets-
instrumentet EQ-5D” (SLL, 2010).

Ombudsversioner

For de vuxna personer som inte kan besvara fragor om sin hilsa pa grund av
sjukdom eller annan orsak finns en svensk validerad ombudsversion av
EQ-5D vilket mojliggor att en nirstaende eller annan person till exempel
vardgivare kan svara i personens stille (EuroQol Group, 2014). Det finns
dven tva ombudsversioner av EQ-5D-Y f6r de barn och ungdomar som inte
kan besvara fragor om sin hilsa pa grund av sjukdom, sin laga alder eller
annan orsak. Den ena versionen bygger pa att ombudet skattar hur han/hon
tycker att barnet/ungdomen mar och den andra versionen pa att ombudet
skattar pa det sétt som han/hon tror att barnet/ungdomen sjélv skulle skatta
sin hilsa (EuroQol Group, 2014). Ombudsversioner har anvints i studier
med barn och ungdomar genom att barnets/ungdomens forildrar har svarat
pa fragor om barnets/ungdomens hilsa (Covaciu m.fl., 2013). Det har dock
ifragasatts om fordldrar kan skatta sitt barns eller sin ungdoms hilsa nir det
kommer till psykiska aspekter av hélsorelaterad livskvalitet (Ungar m.fl.,
2011).

Tidigare studier EQ-5D-Y

Det har gjorts ett antal studier dar EQ-5D-Y har anvinds for att undersoka
och jamfora hilsorelaterad livskvalitet mellan en eller flera grupper av barn
och ungdomar. En studie i Canada visade att barn och ungdomar som &r
fysiskt aktiva, normalviktiga och har goda matvanor rapporterade bittre
hilsorelaterad livskvalitet (Wu m.fl. 2011). Liknande resultat aterfanns i
studien av Petracci m.fl. (2013) dér normalviktiga barn och ungdomar
rapporterade férre svarigheter for majoriteten av dimensionerna i EQ-5D-Y
och hogre medelvirde pa VAS jamfort med dverviktiga barn och ungdomar.

I en annan studie delades barnen och ungdomarna in i subgrupper, dér barn
och ungdomar med handdikapp rapporterade mer svarigheter i
dimensionerna kunna réra sig och ha ont eller ha besvir, och barn och
ungdomar med astma och rinit rapporterade ligre VAS-medelvirden
(Burstrom m.fl., 2010b). Skillnader i hilsorelaterad livskvalitet har dven
undersokts mellan barn och ungdomar fran familjer med hog och lag
socioekonomisk status, och visade pa att barn och ungdomar fran familjer
med hog socioekonomisk status rapporterade férre svarigheter for
majoriteten av dimensionerna i EQ-5D-Y (Wu m.fl., 2010).



Det har dven gjorts studier diar anvidndbarhet och validitet for EQ-5D-Y har
testats. Ett 1agt antal bortfall och osékra svar for dimensionerna och VAS
har observerats i flera studier, vilket bekriftar god anvéndbarhet av
EQ-5D-Y (Ravens-Sieberer m.fl., 2010, Burstrém m.fl., 2010b & Scalone
m.fl., 2011). Studier dar EQ-5D-Y och vuxenversionen EQ-5D-3L har
anvints parallellt visar pa farre bortfall och farre osékra svar vid
anvindandet av EQ-5D-Y for barn och ungdomar (Jelsma, 2010). I flera
tidigare studier har EQ-5D-Y kombinerats med ett eller flera
sjukdomsspecifika eller generiska instrument for att testa validitet (Ravens-
Sierberer m.fl., 2010; Burstrom m.fl., 2010b; Eidt-Koch m.fl., 2009). For till
exempel barn och ungdomar med cystisk fibros fangade EQ-5D-Y upp
skillnader i hélsorelaterade livskvalitet pa samma sitt som det
sjukdomsspecifika instrumentet (Eidt-Koch m.fl., 2009).

Det finns ett behov av att fortsitta testa instrumentet 1 kliniska miljéer och
da inkludera sjukdomsgrupper av barn och ungdomar dér instrumentet inte
tidigare har testats (Wille m.fl., 2010). Till var kinnedom hade EQ-5D-Y
inte testats i kliniska miljoer bland barn och ungdomar med astma eller barn
och ungdomar med funktionsnedsittning innan studierna i foreliggande
rapport utférdes.

Féreliggande rapport

I foreliggande rapport presenteras tva studier diar EQ-5D-Y har anvénds for
att méta hilsorelaterad livskvalitet bland barn och ungdomar med astma
(Bergfors & Astrém, 2015) och bland barn och ungdomar med
funktionsnedsittning (Burstrom m.fl., 2014).



Material och Metod

Studiedeltagare

For att studera anvindbarhet och validitet av EQ-5D-Y valdes barn och
ungdomar med astma och barn och ungdomar med funktionsnedséttning ut
till respektive studie. Barn och ungdomar med astma rekryterades fran barn
och ungdomsmedicinska mottagningar i Stockholms lidn. For att delta i
studien skulle man vara 8—16 ar gammal, vara diagnostiserad med astma
och sta pa regelbunden medicinering med kortikosteroider. Barnen och
ungdomarna tillfragades av hilso-och sjukvardspersonal om de ville vara
med i studien och erhdll ddrefter frageformulir och informationsbrev om
studien, stillt till bade barnet/ungdomen och till fordldrar/vardnadshavare.
Barnet/ungdomen tillsammans med forédldrar/vardnadshavare kunde sedan
sjdlva vilja var och nir de ville besvara frageformuliret. Deltagarna i
studien delades upp i tva aldersgrupper, dédr 8—11-aringarna definierades
som barn och 12-16-aringarna som ungdomar.

Barn och ungdomar med funktionsnedsittning rekryterades fran
avdelningen for barnortopedi vid Astrid Lindgrens Barnsjukhus. For att
delta i studien skulle man vara 7—-17 ar gammal och vara diagnostiserade
med en eller fler av foljande sex diagnoser; artrogrypos, ryggmargsbrack,
cerebral pares (CP), ortopediska missbildningar i nedre extremiteter,
barnreumatism (juvenil idiopatisk artrit) eller kortvuxenhet. Barnen och
ungdomarna tillfragades av hilso- och sjukvardspersonal om de ville delta i
studien, frageformuliret fylldes sedan i vid mottagningen i nirvaro av en
fysioterapeut som anvinde sig av intervjuinstruktionerna for EQ-5D-Y.
Barnen och ungdomarna i studien delades upp i tre aldergrupper, 7-10 ar,
11-13 ar och 14-17 ar. For att mojliggora for jamforelser anvindes dven ett
tidigare insamlat datamaterial med barn och ungdomar 8-16 ar, fran den
generella befolkningen i1 Stockholms ldn (Burstrom m.fl., 2010a).

Ett bekviamlighetsurval anvindes i bada studierna, vilket innebar att de barn
och ungdomar som kom till respektive mottagning under
datainsamlingsperioden och uppfyllde kriterierna tillfragades om de ville
delta i respektive studie.

Etiskt tillstand for studierna har beviljats fran Regionala
Etikprovningsndmnden i Stockholm (Dnr: 2013/23-31/5; 2006/705-31/3;
2006/1363-32).

Livskvalitetsinstrument

Barnen och ungdomarna i bada studierna mottog en pappersversion av
EQ-5D-Y med instruktion om att de sjidlva skulle besvara fragorna och att
det inte fanns nagra svar som var ritt eller fel. Utover EQ-5D-Y besvarade
barnen och ungdomarna med astma det sjukdomsspecifika instrumentet
Paediatric Asthma Quality of life Questionnaire (PAQLQ), som ir ett
validerat frageformulédr om livskvalitet for barn och ungdomar med astma.
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PAQLQ bestar av 23 fragor om hur barnets/ungdomens astma har varit
under den senaste veckan, fragorna kategoriseras sedan i tre olika
dimensioner; symptom, aktivitetsbegransning och emotionell funktion
(Juniper m.fl., 1996).

I studien med barn och ungdomar med funktionsnedsittning besvarade en
subgrupp av barnen och ungdomarna utéver EQ-5D-Y ocksa det generiska
instrumentet KIDSCREEN-27. Instrumentet innehaller fragor om hur
barnets/ungdomens psykiska, fysiska och sociala vélbefinnande har varit
under den senaste veckan (Ravens-Sieberer m.fl., 2007). Forutom detta
besvarade de dven en modifierad version av Cantril s ’life satisfaction
ladder’, som gar ut pa att barnet/ungdomar far vilja en siffra mellan 0-10,
dir O representerar det virsta tdnkbara livet och 10 det bista tankbara livet.
Slutligen besvarade barnen och ungdomarna i bada studierna en fraga om
sjalvskattad hélsa, som var formulerad; Hur mar du idag? med
svarsalternativen utmérkt, mycket bra, bra, ganska bra och daligt.

Anvandbarhetstest

Anvindbarhet av ett instrument kan innebéra att undersoka hur létt det dr for
respondenter att forsta och fylla i instrumentet enligt instruktionerna, men
det kan ocksa handla om instrumentets omfattning och om det inkluderar
fragor som respondenter i allménhet inte vill besvara (Fayers & Machin,
2007). I studierna i foreliggande rapport bedomdes anvéindbarhet av
EQ-5D-Y utifran hur méanga bortfall eller osikra svar det fanns for varje
dimension och for VAS-skalan.

Validitetstest

Att studera validitet av ett instrument innebér att undersoka om instrumentet
miter vad det avser att médta. Bedomning av validitet kan berora olika
aspekter, konvergent validitet kan studeras genom att testa om instrumentet
korrelerar mot andra instrument, diskriminant validitet kan understkas
genom hur vil ett instrument diskriminerar mellan olika grupper som pa
forhand forvintas ha olika hilsostatus. Bade konvergent och diskriminant
validitet dr delar av ’construct validity’, som anses vara en av de viktigaste
egenskaperna for ett instrument (Fayers & Machin, 2007). Konvergent
validitet dvs. om instrumentet korrelerar med andra instrument som avser att
mita samma aspekter, testades genom att undersoka korrelationer mellan
EQ-5D-Y och PAQLQ, KIDSCREEN-27 samt Cantril’s ’life satisfaction
ladder’. I studien med barn och ungdomar med funktionsnedsittning
studerades dven diskriminant validitet. Detta genom att testa hypotesen om
att barn och ungdomar med funktionsnedséttning skulle rapportera mer
svarigheter for EQ-5D-Y 4n barn och ungdomar fran det generella
befolkningsurvalet.
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Statistiska analyser

For att undersoka om det fanns statistiska skillnader mellan till exempel
pojkar och flickor eller aldersgrupper inom respektive studie i andel
rapporterade svarigheter anviandes ett Chi-Square test. Samma test anvindes
for att studera skillnader i andel rapporterade svarigheter mellan barn och
ungdomar med funktionsnedsittning och barn och ungdomar fran det
generella befolkningsurvalet. Statiska skillnader i VAS-medelvirde
undersoktes med t-test eller med Mann-Whitney U test beroende pa
distributionen av data i de olika studierna. For att undersoka om EQ-5D-Y
korrelerade med nagot av de andra instrumenten anvéndes Spearman’s
rangkorrelation och Pearsons korrelation. Styrkan av korrelationerna
bedomdes pa samma sitt som i tidigare studier ddar EQ-5D-Y har testats, dir
korrelationer mellan 0,1-0,29 motsvarar lag korrelation, 0,3-0,49 mattlig
korrelation och hogre &n 0,5 som hog korrelation (Ravens-Sieberer m.fl.,
2010).

En signifikansniva pa fem procent har anvénts i bada studierna.
Dataanalyserna dr gjorda i SAS version 9.2 eller i SPSS version 21.
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Resultat

Bakgrundsfaktorer for barn och ungdomar med astma, barn och ungdomar
med funktionsnedséttning och barn och ungdomar fran det generella
befolkningsurvalet finns beskrivna i Tabell 2. I studien med barn och
ungdomar med funktionsnedsittning var andelen flickor storre jamfort med
studierna med barn och ungdomar med astma och det generella
befolkningsurvalet. For barn och ungdomar med astma och barn och
ungdomar med funktionsnedsittning var medelaldern drygt tolv ar medan
barn och ungdomar fran det generella befolkningsurvalet hade en
medelalder pa drygt 13 ar.

Tabell 2. Bakgrundsfaktorer for barn och ungdomar med astma,
barn och ungdomar med funktionsnedsattning och for barn och
ungdomar i det generella befolkningsurvalet

Generellt
Astma' Funktionsnedsiittning” befolkningsurval®

Datainsamling Klinisk (patienter) Klinisk (patienter) Postenkiit
Rekryteringssitt Bekviamlighetsurval ~ Bekvidmlighetsurval Slumpmaéssigt urval
Administreringssitt Papper/penna Papper/penna Papper/penna
Svarsfrekvens na na 70,9
Antal respondenter

Pojkar 54 28 199

Flickor 39 43 208
Andel flickor (%) 41,5 60,6 48,9
Aldersspann (4r) 8—16 7-17 8—16
Medelalder (ar) 12,1 12,0 13,3

Killor: 1Bergfors & Astrbm, 2015, *Burstrdm m.fl., 2014, *Burstrom m.fl., 2010a
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Anvandbarhet EQ-5D-Y

Anvindbarhet av EQ-5D-Y bedomdes utifran hur manga bortfall och osékra
svar det fanns for varje dimension och for VAS-skalan. Antalet bortfall och
osdkra svar var lagt for bade barn och ungdomar med astma och barn och
ungdomar med funktionsnedsittning. I studien med barn och ungdomar med
astma exkluderades fyra deltagare pa grund av bortfall eller osikra svar och
i studien med barn med funktionsnedsittning en deltagare. I det generella
befolkningsurvalet var det totalt atta deltagare som exkluderades av samma
anledning. Det var ocksa lagt antal bortfall och osikra svar i en subgrupp av
barn och ungdomar med astma som rapporterade att de pratar ett annat sprak
dn svenska hemma.

Halsoprofiler

Totalt antal hélsoprofiler (hélsotillstand) var tolv stycken for barn och
ungdomar med astma, 31 for barn och ungdomar med funktionsnedséttning
och 18 i det generella befolkningsurvalet (Tabell 3).

Bland barn och ungdomar med astma uppgav nastan hilften (49 procent) att
de inte hade nagra svarigheter i nagon av dimensionerna, vilket var en storre
andel jamfort med barn och ungdomar med funktionsnedséttning, déar endast
17 procent uppgav att de inte hade nagra svarigheter i nagon av
dimensionerna. Detta kan jamforas med det generella befolkningsurvalet dar
over hilften (63 procent) av barnen och ungdomarna rapporterade att de inte
hade nagra svarigheter i nagon av dimensionerna.

De barn och ungdomar med astma som uppgav att de inte hade nagra
svarigheter i nagon av dimensionerna for EQ-5D-Y rapporterade dven firre
problem med det sjukdomsspecifika instrumentet, PAQLQ.
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Tabell 3. Distribution av hdlsoprofiler for barn och ungdomar
med astma, barn och ungdomar med funktionsnedsattning och
barn och ungdomar fran det generella befolkningsurvalet

Generellt

Hilsoprofil Astma'  Funktionsnedsittning? befolkningsurval’
% n % N % n

11111 489 44 17,1 12 63,4 253
11112 10,0 9 2,9 2 9.3 37
11113 - - - - 0,5 2
11121 13,3 12 10,0 7 15,3 61
11122 4.4 4 1.4 1 - -
11131 - - 1,4 1 - -
11211 4,4 4 2,9 2 - -
11212 1,1 1 - - 0,8 3
11213 - - 1,4 1 - -
11221 10,0 9 4,3 3 - -
11222 33 3 - - 0,8 3
11311 1,1 1 - - - -
11321 1,1 1 - - - -
12111 1,1 1 - - - -
12112 - - 1.4 1 - -
12211 - - 4,3 3 0,3 1
12312 - - - - 0,3 1
13111 - - 1,4 1 - -
21111 - - 43 3 0,3 1
21112 - - - - 0,3 1
21121 - - 7,1 5 0.8 3
21122 - - 43 3 0,5 2
21132 - - 1.4 1 - -
21211 - - 1.4 1 - -
21221 - - 8,6 6 0,5 2
21222 1,1 1 4,3 3 0,3 1
21231 - - 1.4 1 - -
21321 - - 1.4 1 - -
21333 - - 1,4 1 - -
22221 - - 1,4 1 - -
22222 - - 2,9 2 - -
22231 - - - - 0,3 1
22333 - - 1,4 1 - -
23122 - - 1,4 1 - -
31133 - - 1.4 1 - -
31231 - - 1.4 1 - -
32111 - - 1.4 1 - -
32121 - - 1.4 1 - -
32221 - - 1.4 1 - -
32231 - - 1,4 1 - -

Killor: 1Bergfors & Astrbm, 2015, *Burstrdm m.fl., 2014, *Burstrom m.fl., 2010a
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EQ-5D-Y-dimensioner och VAS

Andel rapporterade svarigheter for respektive dimension for barn och
ungdomar med astma, barn och ungdomar med funktionsnedséttning och
barn och ungdomar ur det generella befolkningsurvalet beskrivs i Tabell 4.
Bade barn och ungdomar med astma och barn och ungdomar med
funktionsnedsittning rapporterade svarigheter i dimensionen ha ont eller ha
besvir. Bland barn och ungdomar med astma foljdes detta av svarigheter i
dimensionen gora vanliga aktiviteter och for barn och ungdomar med
funktionsnedsittning av svarigheter i dimensionen kunna rora sig. Bland
barn och ungdomar fran det generella befolkningsurvalet rapporterades mest
svarigheter i dimensionen ha ont eller ha besvir. Barn och ungdomar med
funktionsnedsittning rapporterade mer svarigheter i alla dimensioner
jamfort med barn och ungdomar med astma och barn och ungdomar i det
generella befolkningsurvalet. Skillnaden i andel rapporterade svarigheter
mellan barn och ungdomar med funktionsnedséttning och barn och
ungdomar ur det generella befolkningsurvalet var statistisk signifikanta.
Inom respektive studie fanns det inga statistisk signifikanta skillnader
mellan pojkar och flickor eller mellan aldersgrupper i andel rapporterade
svarigheter for dimensionerna.

Barn och ungdomar med astma rapporterade ett VAS-medelvirde pa 80,7
och barn med funktionsnedsittning ett VAS-medelvirde pa 77,1. Detta var
lagre jaimfort med barn och ungdomar i det generella befolkningsurvalet
som rapporterade ett VAS-medelvirde pa 87,7. Barn och ungdomar med
funktionsnedséttning hade ett signifikant ldgre VAS- medelvérde jamfort
med det generella befolkningsurvalet.

Bland barn och ungdomar med astma rapporterade ungdomarna (12-16 ar),
ett signifikant lagre VAS-medelvirde i jamforelse med barnen (8—11 ar).
Generellt lagre VAS-medelvirden for ungdomar jamfort med barn
observerades ocksa bland barn och ungdomar med funktionsnedséttning och
bland barn och ungdomar i det generella befolkningsurvalet. Barn och
ungdomar med astma rapporterade endast mycket svarigheter i dimensionen
gora vanliga aktiviter.
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Tabell 4. Andel (procent) av barnen som rapporterar inte, lite
och mycket svarigheter for de olika dimensionerna, VAS
(medelvarde)

Astma' Funktionsnedsittning” Generellt
befolkningsurval®

(n=90) (n=70) (n=399)
EQ-5D-Y-dimensioner % (n) % (n) % (n)
Kunna rora sig
Inte svart 98,9 (89) 48,5 (34) 97,2 (388)
Lite svart L1 (1) 42,9 (30) 2,8 (11
Mycket svart 0,0 0) 8,6 (6) 0,0 0)
Ta hand om sig sjalv
Inte svart 98,9 (89) 80,0 (56) 99,0 (395)
Lite svart 1,1 (D 17,1  (12) 1,0 “)
Mycket svart 0,0 (0) 2,9 ) 0,0 (0]
Gora vanliga aktiviter
Inte svart 77,8 (70) 58,6 (41) 97,0 (387)
Lite svart 20,0 (18) 37,1 (26) 2,8 (1D
Mycket svart 2,2 2) 4,3 3) 0,2 ()
Ha ont eller ha besvir
Inte ont 66,7 (60) 38,6 (27) 75,1  (300)
Lite ont 33,3 (30) 50,0 (35) 24,1 (96)
Mycket ont 0,0 0) 11,4 (8) 0,8 3)
Kénna sig orolig,
ledsen eller olycklig
Inte orolig, ledsen,
olycklig 80,0 (72) 743 (52) 81,2 (324)
Lite orolig, ledsen,
olycklig 20,0 (18) 20,0 (14) 18,3 (73)
Mycket orolig, ledsen,
olycklig 0,0 (0) 5,7 (@) 0,5 2)
VAS-medelvirde 80,7 77,1 87,7

Kaillor: 1Bergfors & Astrém, 2015, *Burstrdm m.fl., 2014, SBurstrom m.fl., 2010a

Bland barn och ungdomar med funktionsnedséttning rapporterade barn och
ungdomar med barnreumatism (juvenil idiopatisk artrit) mest svarigheter i
alla dimensioner utom for dimensionen ta hand om sig sjdlv. Det var dven
barn och ungdomar med barnreumatism (juvenil idiopatisk artrit) som
rapporterade det ldagsta VAS-medelvirdet, pa 65,6 (Tabell 5). Barn och
ungdomar med artrogrypos var den enda subgrupp av barn och ungdomar
med funktionsnedsittning som rapporterade mycket svarigheter i
dimensionen ta hand om sig sjdlv. Skillnader 1 andel rapporterade
svarigheter och VAS-medelvirden inom gruppen med barn och ungdomar
med funktionsnedsittning bor tolkas med forsiktighet, da det var fa
deltagare 1 vissa av grupperna.
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Tabell 5. Andel (procent) av barn och ungdomar med funktionsnedsiittning® som rapporterar inte, lite och mycket svarigheter for de
olika dimensionerna, VAS (medelvarde), uppdelat i subgrupper

Artrogrypos Ryggmirgsbrack Cerebral pares Ortopediska Barnreumatism Kortvuxenhet
missbildningar (juvenil
idiopatisk artrit)

(n=10) (n=12) (n=14) (n=Y5) (n=25) (n=4)
EQ-5D-Y-dimensioner % (n) % (n) % (n) %  (n) % (n) % (n)
Kunna rora sig
Inte svart 60,0 (6) 583 (7) 78,6 (11) 60,0 (3) 28,0 @) 0,0 (0)
Lite svart 40,0 4) 16,7 (2) 214 (3) 20,0 (1) 64,0 (16) 100,0 (4)
Mycket svart 0,0 (0) 250 (3) 0,0 (0 20,0 (1) 8,0 2) 0,0 (0)
Ta hand om sig sjalv
Inte svart 60,0 (6) 66,7 (8) 92,9 (13) 80,0 (4) 88,0 (22) 750 (3)
Lite svart 20,0 (2) 333 @) 7,1 (1) 20,0 (1) 12,0 3) 25,0 (1)
Mycket svart 20,0 (2) 0,0 (O 0,0 (0 0,0 (0 0,0 0) 0,0 (0
Gora vanliga aktiviter
Inte svart 60,0 (6) 66,7 (8) 78,6 (11) 60,0 (3) 440 (1D 50,0 (2)
Lite svart 30,0 (3) 333 (4) 214 (3) 40,0 (2 48,0 (12) 50,0 (2)
Mycket svart 10,0 (D) 0,0 (O 0,0 (0 0,0 (0 8,0 2) 0,0 (0
Ha ont eller ha besvir
Inte ont 50,0 (5) 75,0  (9) 64,3 ) 20,0 (1) 12,0 3) 0,0 (0)
Lite ont 50,0 (5) 16,7 (2) 357 (5 80,0 (4) 60,0 (15) 100,0 (4)
Mycket ont 0,0 (0) 83 (1) 0,0 (0 0,0 (0 28,0 @) 0,0 (0)
Kinna sig orolig, ledsen eller
olycklig
Inte orolig, ledsen, olycklig 70,0 (7) 83,4 (10) 78,6 (11) 100,0 (5) 68,0 (17) 50,0 (2)
Lite orolig, ledsen, olycklig 30,0 (3) 83 (1) 14,3 2) 0,0 (0 24,0 (6) 50,0 (2)
Mycket orolig, ledsen, olycklig 0,0 (0) 83 (1) 7,1 (D) 0,0 (0 8,0 2) 0,0 (0
VAS-medelvirde 84,2 76,9 86,6 93,0 65,6 78,8

Killa:'Burstréom m.fl., 2014
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Validitet EQ-5D-Y

Konvergent valditet dvs. om instrumentet korrelerar med andra instrument som avser
att mita samma aspekter, testades genom att undersoka korrelationer mellan EQ-5D-
Y och de i respektive studie inkluderade instrumenten. I studien med barn och
ungdomar med astma undersoktes korrelationer mellan EQ-5D-Y och det
sjukdomsspecifika instrumentet PAQLQ. Enligt hypotesen observerades hdga
korrelationer mellan EQ-5D-Y-dimensionen gora vanliga aktiviter och PAQLQ
dimensionen aktivitetsbegransning. Hoga korrelationer sags dven, enligt hypotesen,
mellan EQ-5D-Y-dimensionen gora vanliga aktiviteter och PAQLQ totala poing,
korrelationerna var statistiskt signifikanta. Bland barn och ungdomar med
funktionsnedséttning observerades enligt hypotesen hoga korrelationer enligt mellan
EQ-5D-Y-dimensionen kinna sig orolig, ledsen eller olycklig och dimensionerna
fysiskt och psykiskt vilbefinnande i KIDSCREEN-27. Mattliga korrelationer mellan
EQ-5D-Y-dimensionerna och de andra instrumentens dimensioner aterfanns i bada
studierna. Att EQ-5D-Y korrelerar med andra instrument visar pa att instrumenten
miter samma aspekter av hélsorelaterad livskvalitet.

Diskriminant validitet for EQ-5D-Y undersoktes i studien med barn och ungdomar
med funktionsnedsittning. Stod for diskriminant validitet observerades da 83 procent
av barnen och ungdomarna med funktionsnedsittning rapporterade svarigheter i
nagon utav EQ-5D-Y-dimensionerna till skillnad fran det generella
befolkningsurvalet dir endast 37 procent av barnen och ungdomarna rapporterade
svarigheter.
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Diskussion

I rapporten beskrivs tva studier dér det hélsorelaterade livskvalitetsinstrumentet
EQ-5D-Y testats i avseende av validitet och anvidndbarhet bland barn och ungdomar
med astma och barn och ungdomar med funktionsnedsittning. Studierna visar genom
ett lagt antal bortfall eller osékra svar pa att EQ-5D-Y ir ett anviandbart instrument
for att mita hilsorelaterad livskvalitet bland barn och ungdomar med astma och
bland barn och ungdomar med funktionsnedsittning. Den laga andelen av bortfall
eller osdkra svar bland barn och ungdomar med funktionsnedséttning kan delvis
forklaras genom att en intervjuare var pa plats vid ifyllandet av frageformuldret. Att
instrumentet dr létt att fylla i bekrédftadess dven genom att dven barn och ungdomar
som rapporterat att de pratar ett annat sprak #n svenska hemma hade ett 1agt antal
bortfall och osédkra svar.

Den hoga andelen av barn och ungdomar med astma som rapporterade att de inte
hade nagra svarigheter i nagon av dimensionerna kan bero pa att EQ-5D-Y inte
lyckas fanga upp nedsittning i hilsa som ligger nira full hilsa, detta har observerats i
tidigare studier (Eidt-Koch m.fl., 2009). For att undersoka detta ndrmare gjordes en
subgruppsanalys med de barn och ungdomar med astma som inte rapporterade nagra
svarigheter for ndgon av dimensionerna, analysen visade att dessa barn och
ungdomar dven rapporterade firre problem med det sjukdomsspecifika instrumentet
PAQLQ. Det kan betyda att de barn och ungdomar med astma som inkluderades 1
studien madde bra under studieperioden, da astma dr en sjukdom dir symptomen kan
fluktuera over tid. En del barn och ungdomar med astma kan 4dven uppleva flera
manader utan nagra som helst symptom (Koot & Wallander, 2001). Ut6ver
rapporterade svarigheter i dimensionen ha ont eller ha besvir sa rapporterade dven
barn och ungdomar med astma svarigheter nir det kom till att géra vanliga aktiviteter
och for PAQLQ, svarigheter i dimensionen aktivitetsbegriansning. Det visar pa att
barn och ungdomar med astma i storre utrstrackning kan ha svart att utféra vanliga
aktiviteter som till exempel kan vara att ga i skolan, sport- och fritidsaktiviteter, leka,
eller att gora saker familj eller kompisar.

Barn och ungdomar med funktionsnedsittning var den grupp som rapporterade mest
svarigheter i alla dimensioner och det ligsta VAS-medelvirdet. Jimfort med det
generella befolkningsurvalet sa rapporterade barn och ungdomar med
funktionsnedséttning signifikant ldagre hélsorelaterad livskvalitet. Bland barn och
ungdomar med funktionsnedsittning rapporterades mest svarigheter i dimensionen
ha ont eller ha besvir f6ljt av dimensionen kunna rora sig. Det senare var till viss del
véntat da manga av diagnoserna som barnen och ungdomarna i studien hade ar
forknippade med gangformaga. Bland barn och ungdomar med funktionsnedsittning
var det barn med ryggmargsbrack som rapporterade mest svarigheter med att kunna
rora sig, denna grupp rapporterade dven minst svarigheter for dimensionen kénna sig
orolig, ledsen eller olycklig. Detta visar pa att gangférmaga i sig inte nédvandigtvis
behover paverka hilsorelaterad livskvalitet, liknande resultat sags i en studie av
Bartonek m.fl. (2012). Eidt-Koch m.fl. (2009) foreslar i en tidigare studie att barn
och ungdomars férmaga att ldra sig att hantera sin sjukdom eller
funktionsnedsittning kan paverka resultatet, detta skulle kunna vara fallet for bade
barn och ungdomar med astma och barn och ungdomar med funktionsnedsittning.
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Bland barn och ungdomar med astma och bland barn och ungdomar med
funktionsnedsittning fanns det inga skillnader i andel rapporterade svarigheter
mellan pojkar och flickor eller mellan aldersgrupperna. Dock fanns det en tendens i
bada studierna att de dldre aldersgrupperna rapporterade ligre VAS-medelvirden,
detta kunde dven ses i det generella befolkningsurvalet. Ligre VAS-medelvirde
bland éldre aldergrupper jamfort med yngre har dven setts i tidigare studier (Eidt-
Koch m.fl., 2009, Miranda Velasco m.fl., 2012), och kan tolkas att barn och
ungdomar uppfattar sin sjukdom olika stressande beroende pa i vilken utvecklingsfas
de befinner sig i (Miranda Velasco m.fl., 2012).

Konvergent validitet baserades pa korrelationer mellan EQ-5D-Y och andra
sjukdomsspecifika och generiska livskvalitetsinstrument. H6ga och mattliga
korrelationer aterfanns mellan dimensioner i EQ-5D-Y och dimensioner i de 6vriga
instrumenten vilket tyder pa att EQ-5D-Y miter samma aspekter som de andra
instrumenten. For att undersoka diskriminant validitet kridvs forkunskap om vilken
grupp (eller subgrupp inom studien) som forvéntas att rapportera mest svarigheter.
Barn och ungdomar med funktionsnedsittning forvintades att rapportera mer
svarigheter jamfort med barn och ungdomar ur det generella befolkningsurvalet,
vilket de ocksa gjorde. Detta visar att EQ-5D-Y kan diskriminera mellan grupper
som i forvag forvintas ha olika hélsostatus.

Pagaende forskning

For EQ-5D-Y saknas det idag livskvalitetsvikter som skulle mojligéra anvindandet
av instrumentet till grund for hdalsoekonomiska utvirderingar (Ungar, 2011). Det
finns livskvalitetsvikter for vuxenversionen EQ-5D-3L, men dessa kan inte
appliceras pa EQ-5D-Y, eftersom barnversionen och vuxenversionen skiljer sig at,
dven om de dr baserade pa samma hilsodimensioner. Det pagar forndrvarande
utvecklingsarbete inom EuroQol Group med att ta fram livskvalitetsvikter for
EQ-5D-Y.

Vuxenversionen, EQ-5D-3L, och barnversionen, EQ-5D-Y, utgors bada av samma
struktur dér hélsorelaterad livskvalitet rapporteras 1 fem olika dimensioner av hilsa
och en VAS-skala. Ar 2011 utvecklades en vuxenversion, EQ-5D-5L, dér antalet
allvarlighetsgrader utokades fran tre till fem, i syfte att vara kénsligare och kunna
fanga upp sma skillnader och forindringar i hilsorelaterad livskvalitet. Sedan varen
2014 pagar dven arbete med att utveckla en version av EQ-5D-Y med ett utokat antal
allvarlighetsgrader. Utvecklingsarbetet idr ett internationellt samarbetsprojekt mellan
Sverige, Tyskland, England och Spanien med liknande tillvigagangsiitt i alla lander.
I arbetet har lingvistiska aspekter av mojliga allvarlighetsgrader testats i
fokusgruppsintervjuer och i enskilda intervjuer med barn och ungdomar 8-15 ar
gamla. I detta utvecklingsarbete kommer den framtagna versionen med fler
allavarlighetsgrader att testas i ett generellt befolkningsurval av barn och ungdomar
och i en grupp med barn och ungdomar som har en sjukdom eller en
funktionsnedséttning.
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Bilaga

EQ-5D-Y ir ett copyrightskyddat instrument; se EuroQol Groups hemsida
http://www.euroqol.org/

( EQ-5DY

Health Questionnaire

(Swedish version for Sweden)

© 2008 Evro(dad Groarp. E=50™ iy a0 trode mark of the Exro{ol Group
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EQ-5D-Y

Hur @r din hilsa IDAG?

Sdtt ett kryss i den ruta som bist beskriver din hilsa IDAG

Kunna réra sig

Jag har inte svdrt att gd
Jag har lite svirt att gd
Jag har mycket svért att od

Ta hand om mig s jilv

Jag har inte svirt att tvdtta mig eller kid pd mig gjdv
Jag har lite svlrt att tviitra mig eller kld pd mig sjdlv
Jag har mycket svlrt att tviitta mig eller kid pd mig sjdlv

Gara vanliga aktiviteter (Fill exempel of i skolan, sport-och
Fritidsaktiviteter, lek, gdra saker med familj eller kompisar)
Jag har inte svirt att géra mina vanliga aktiviteter

Jag har lite svirt att géra mina vanliga aktiviteter

Jag har mycket svdrt att géra mina vanliga akt iviteter

Ha ont eller ha besvir

Jag har inte ont eller ndgra besvir

Jag har |ite ont eller lite beswir

Jag har mycket ont eller mycket besvir

Kdma sig orolig, ledsen eller olycklig
Jag dr inte orolig, ledsen eller olycklig
Jag ir lite orolig, ledsen eller olycklig
Jag dr mycket orolig, ledsen eller alycklig

0 2008 Evrofdad Groap. E{J=500™ ix g trode mark of tre Exro{ol Group
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Hur bra ar din hdlsa IDAG?

Deen bitsta hilsa
du kan tinka dig

100

]

]

» Vivill veta hur bra eller ddlig din hélsa & IDAG,
« Den hdr linjen gdr frdn O till 100,

s 100 dr den biista héllsa du kan tiinka dig.
0 dr den séimsta hilsa du kan ténka dig.

+ Sdtt ett X pd linjen som visar hur
bra eller ddlig din hilsa dr IDAG.
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Den stimsta hdsa
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