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Sammanfattning

Bakgrund Bronkiektasier &r en lungsjukdom som ger forstorade luftvégar dér slem ofta
samlas. Det ger symtom som hosta och ibland infektioner i luftvédgarna. Livskvaliteten
for dessa patienter ar férsamrad och idag finns inget svenskt livskvalitetsformular for att
maéta denna. Syfte Denna studies syfte var att psykometriskt utvardera det dversatta
formuldret QoL-B svenska (Quality of Life Bronchiectasis) samt beskriva livskvaliteten
hos patientgruppen. Metod Empirisk tvarsnittsstudie med korrelerande design. Patienter
med HRCT (Hogupplost datortomografi rontgen) verifierad diagnos tillfragades om att
delta i EMBARC (Europeiska bronkiektasiregistret) och valideringsstudien.
Exkluderades gjordes de med kognitiv nedsattning och de med oférmaga att forsta det
svenska spraket. Totalt inkluderades 49 deltagare. En exkluderades i efterhand som
visade sig inte ha bronkiektasier. Deltagarna fick fylla i QoL-B svenska samt St
Georges Respiratory Questionnair. Efter 10-14 dagar fyllde de ater i QoL-B svenska.
Intern konsistens (Chronbach’s a), korrelation (Spearman’s Roh), Intraclass Correlation
(ICC) samt One Sample t-test analyserades med SPSS 24. Resultat Det dversatta
livskvalitetsformul&ret visade en hog intern konsistens, Chronbach’s a 0,878. God
korrelation pa 6 av livskvalitetsformularets 8 delar. ICC visade statistiskt signifikans
(0,927) med bra konfidensintervall 95 % (0,884-0,960). One Sample t-test visade
signifikans pa Emotion vilket visar pa att den svenska gruppen har en béttre livskvalitet
i det omradet men i 6vriga omraden skilde sig grupperna inte at. Slutsats Det till
svenska Oversatta livskvalitetsformuldret visar samstammighet med tidigare

dversattning samt har visat pa hog reliabilitet.

Nyckelord: Bronkiektasier; Livskvalitet; Livskvalitetsformular; Psykometrisk

validering och Travelbees kommunikationsteori



Abstract

Background Bronchiectasis is a lung disease that causes enlarged airways where mucus
often accumulates. It causes symptoms such as coughing and sometimes respiratory
tract infections. The quality of life for these patients is impaired and today there is no
Swedish quality of life form to measure this. Aim This study's aim was to evaluate a
translated form QoL-B Swedish and to describe the quality of life of the patient group.
Method Empirical, cross-sectional study with correlating design. Patients with HRCT-
verified diagnosis were asked to participate in EMBARC and the validation study.
Excluded were those with cognitive impairment and inability to understand the Swedish
language. A total of 50 participants were submitted. One patient was excluded later
from the study (wrong diagnosis). Participants were required to fill in QoL-B Swedish
as well as SGRQ. After 10-14 days they filled in again QoL-B Swedish. Internal
consistency (Cronbach's a), correlation (Spearman's Roh), Intraclass Correlation (ICC)
and One Sample t-test were calculated to analyze the data, using SPSS 24. Results The
analyses showed that the form showed a high internal consistency, Cronbach's a 0.878
and a good correlation on 6 of 8 quality of life scales. The ICC showed significance
(0.927) with good confidence interval 95% (0.884 - 0.960). One sample t-test showed
significant for Emotion but not in the other seven arias that showed similar quality of
life in both groups. Conclusion The life-quality form translated into Swedish shows
coherence with previous translation and has shown and high reliability.

Keywords: Bronchiectasis; Psychometric validation; Quality of Life; Quality of life

forms and Travelbees communication theory
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Introduktion

Bronkiektasier &r en lungsjukdom dar luftvdgarna ar kroniskt forstorade. Orsaken till
denna sjukdom &r inte helt klarlagd men bronkiektasier kan vara forvérvad av inandade
kemikalier, arftlighet eller infektioner (Amalakuhan et al., 2015, WHO, 2017, Floto
R.A, 2011). Forskning har visat att det finns undergrupper, sa kallade fenotyper, som
kan behdva for sjukdomsgruppen anpassat omhandertagande (Aliberti et al., 2016).
Sjukdomen diagnostiseras via en hogupplost datortomografi (HRCT) och en beddmning
av specialistlakare inom lungmedicin. De forstorade luftvégarna gor att slem samlas och
ger symptom som hosta. Slemmet gor att individen har storre risk att drabbas av
luftvagsinfektioner och forsamrad livskvalitet (Amalakuhan et al., 2015). Den dagliga
hostan som slemmet kan medftra ger &ven den en forsamrad livskvalitet (McCallion
and De Soyza, 2017). Den behandling som finns idag att tillga ar egenvard i form av
slemmobilisering och andningsgymnastik for att minska symtom och antalet
infektioner. Patienterna kan erbjudas lungrehabilitering som bestar av en kombination
av utbildning i sjukdomen och fysisk traning med slemmobilisering. Lungrehabilitering
har visat sig ha effekt pa livskvalitet under pagaende rehabilitering och en tid efterat
men att efter sex manader har effekten avtagit (Lee et al., 2017). Vid besok hos
sjukskaterska far patienten mojlighet att fa stod och utbildning i sjukdomen och den
egenvard som kan gora att halsa och livskvalitet behalls. Varje manniska ar unik och har
olika mojligheter och begrénsningar. Det &r av vikt att lyssna till varje individ i det
vardande motet. DA kan sjukskoterskan ge stod som &r anpassat till den miljo patienten
befinner sig i (Lavery et al., 2007). Da kan individen hantera en forsamring pa grund av
en infektion pa ett battre satt. Vid luftvagsinfektion ar tidig behandling med antibiotika
under tva veckor viktig for att behalla funktion och livskvalitet hos denna patientgrupp
(Abo-Leyah and Chalmers, 2017). Patienterna upplever begrénsningar att utfora arbete
och aktiviteter samt att det sociala livet paverkas av deras sjukdom (Lavery et al., 2007).
Studier har dven visat att patienter med bronkiektasier upplever angest pa grund av
infektioner och sjukhusvard vid forsamringsperioder och sin sociala livssituation
(Ozgun Niksarlioglu et al., 2016, Olveira et al., 2013). Aven de patienter som inte har
en forsamringsperiod upplever angest som kan paverka livskvaliteten negativt (Gao et
al., 2017). Bronkiektasier ar en kronisk lungsjukdom som forknippas med dalig
livskvalitet (Polverino et al., 2017).



For att belysa eller upptacka begrénsningar i det dagliga livet anvands olika formular
dar individen far skatta sin upplevda hélsa. Livskvalitetsformular anvands for att
utvardera behandlingar, uppmarksamma symtom och i forskning (SBU, 2017, Guyatt et
al., 1993). Livskvalitet vid bronkiektasi mats idag med ett formuldr som inte ar
utformade for denna patientgrupp, COPD Assesment Test (CAT) utan som &r utformat
for patienter med kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL). Formularet har atta fragor
som tar upp hosta, slem, tryck 6ver brostet, andfaddhet, begransningar i hemmet, radsla
att lamna hemmet, sdmn och energi. De har dock validerats for patienter med
bronkiektasier och visade en god korrelation med ST Georges Respiratory Questionnair
(SGRQ) samt hog intern konsistens med Cronbach’s a pa 0,84 (Wilson et al., 1997, Lee
et al., 2012). Ett sjukdomsspecifikt livskvalitetsformular for bronkiektasier har skapats
och ar 6versatt till 30 sprak QoL — B Quality of Life Bronchiectasis Version 3.1
(Quittner et al., 2015). Vid sokningar i databaser har fa valideringar av dessa
oversattningar hittats. | Spanien har de dversatt QoL — B fran engelska till spanska och
gjort en psykometrisk validering. De har da fatt ett Cronbach’s o> 0,7 vilket ger en stark
reliabilitet, intern konsistens, av formularet (Olveira et al., 2014). Livskvalitetsformulér
anvénds ofta vid utvérdering av behandlingar och vid Idkemedelsstudier. Det
livskvalitetsformuldar som anvands vid studier idag ar SGRQ och det &r validerat for
patientgruppen med ett Cronbach’s a pa 0,9 (Wilson et al., 1997). Diagnosen
bronkiektasier forvantas dka da befolkningsméangden 6kar och fler har tillgang till
HRCT for diagnostik (Bellelli et al., 2016). Sjukdomen har ingen kurerande behandling
utan egenvard i form av andningsgymnastik och slemmobilisering ar det som
rekommenderas (Amalakuhan et al., 2015). Behovet av att mata livskvaliteten hos
denna patientgrupp &r stor da det ar den som styr insatser i form av egenvard och
symtomatisk behandling. De symtom som beskrivs paverka livskvaliteten mest &r hosta,
slem och andfaddhet (Martinez-Garcia et al., 2005).

Livskvalitet

Moons, Budts och De Geest (2006) skriver i sin Review om konceptet livskvalitet att
det inte finns ndgon konsensus av definitionen av livskvalitet. Begreppet livskvalitet
anvands frikostigt inom sjukvarden. Definitionen av livskvalitet ar enligt WHO

individens uppfattning om sin stéllning i livet i samband med kultur och vérdesystem

och i forhallande till sina mal, férvantningar, normer och problem (WHO, 2017(2)).



Flera analyser av konceptet livskvalitet har gjorts men det inte gett nagon storre

inverkan pa hur empiriska studier utférs (Moons et al., 2006).

Halsorelaterad livskvalitet

Statens beredning for medicinsk och social utvardering beskriver att
livskvalitetsmatningar for manga individer ar lika viktigt som symtomen da funktionen
av det dagliga livet ger stor oro vid diagnos av en kronisk sjukdom. Hur individen
paverkas och vilket resultat har en behandling gett kan utvarderas genom
sjukdomsspecifika livskvalitetsformular (SBU, 2017). Det finns manga olika formular
som anvands for att bedéma hur sjukdomen paverkar livskvaliteten hos individer. Det
har skett en snabb 6kning av sjukdomsspecifika formular och en studie visar pa att det
ar stora skillnader i antal livskvalitetsformular for olika sjukdomar samt att innan
skapandet av ett nytt formulér bor forskaren géra en noggrann beddémning av redan
befintliga (Garratt et al., 2002).

Validering av livskvalitetsformular

Formular som skall 6versattas och valideras pa andra sprak skall folja en struktur for att
innehallet i fragorna inte skall andras men anpassas till landets kultur (Guillemin et al.,
1993). Detta ar en process som tar tid och kréaver noggrannhet (Beaton et al., 2000). Det
finns guidelines for genomforande av denna process. Den innehaller fem steg;
oversattning, tillbakadversattning, syntes, tillbakadversattning till originalsprak,
expertkommitté och sist testning av formuldret. Om dessa steg foljs menar forfattarna
att risken for att en dalig oversattning skall leda till att formularet inte mater det som
avsetts minskas (Beaton et al., 2000). For att vara saker pa att det formular man
anvander ar tillforlitligt skall det valideras innan det tas i bruk. Det finns strukturerade
metoder att gora detta for att sakerstalla att ratt sak méts pa ratt satt. Samma resultat
skall kunna uppmatas vid upprepade tillfallen eller skall skillnader mellan grupper

kunna métas (Polit and Beck, 2016). Nedan beskrivs begreppen validitet och reliabilitet.

Validitet

Mats det som faktiskt vill matas? Det formular som anvands skall vara tilltankt till den

grupp eller individ som vill utforskas (Ejlertsson, 2014). Validitet kan sedan delas upp i



flera undergrupper. Face validity, content validity, criterion validity och construct
validity &r de fyra hornstenarna att folja for att sdkerstalla matmetoden. Face validity
innebér att instrumentet méter det tilltdnkta, i detta fall livskvalitet hos individer med
bronkiektasier. Content validity bedomer om fragorna i formularet ar relevanta,
begripbara och ratt balanserade. Criterion validity beskriver hur likt mattet &r nagot
annat eller om ny information kommer fram genom detta. Construct validity sakerstaller
att det som verkligen skall matas mats genom att jamfora med tva grupper, en med
symptom och en utan, aven kallat known group validity. Da skall den med symtom visa

uppenbar skillnad i formuldret (Polit and Beck, 2016).

Reliabilitet

Reliabiliteten ar ett matt pa formularets kvalitet (Polit and Beck, 2016) och att svaret
upprepas lika forutsatt att undersokningsgruppen inte fordndrats. Detta kan matas med
test — retest metod det vill saga att samma grupp far samma fragor vid tva separata
tillfallen. D& skall svaret vara valdigt lika. Ar det &nda en skillnad kan det vara sa att en
forsamring skett i undersdkningsgruppen (exacerbation). Det som mats &r intraclass
correlation Coefficient och skall da ligga sa nara 1.0 som mojligt (Polit and Beck,
2016). Vidare skall aven intern konsistens matas da flera fragor svaras pa vid samma
tillfalle och testet avgdér om de ger liknande svar. Detta méts genom Cronbach’s o som
ar en skala mellan 0-1, det vill s&ga 0,7-0,9 &r ett bra utfall. Om det blir 6ver 0,9

indikerar det att nagra fragor kan mata samma sak och da ar onddiga.

Teoretisk referensram

Vald teoretisk referensram for arbetet ar Joyce Travelbees kommunikationsteori.

Travelbees teori ar en process mellan tva individer dar ena behdver stod och den andra
kan ge stod och hjalp. Malet &r att sjukskoterskan skall kunna assistera individen att
forebygga eller klara sjukdom och lidande eller acceptans av sjukdom (Meleis, 2007).
Sjukskoterskan behdver ett engagemang och kunna skapa en relation med patienten for
att forstd och kunna méta individens behov. Kommunikation &r nyckeln for att uppna

detta och kan da skapa forutsattningar for ett bra moéte med patienten dar denne kan ges



mojlighet att beskriva sina behov. Att skapa en relation mellan patient och sjukskoterska
tar tid och gar igenom flera stadier; forsta motet, identiteter uppstar, empati, sympati
och slutligen en sammanfattning av erfarenheter, tankar och kanslor. Det &r forst nar
den processen ar genomgangen som sjukskoterskan kan hjélpa och stédja patienten till
acceptans och meningsfullhet (Meleis, 2007). Travelbee menar att individen &r unik och
standigt vaxer och forandras. Hon beskriver vidare att den sjuke kommunicerar med
sjukskaterskan pa flera satt. Genom utseende, ansiktsuttryck, hallning och gester. Sedan
ar det upp till sjukskoterskan att tillvarata informationen och leda interaktionen med
patienten (Travelbee, 2001).

Patienter med bronkiektasier har ofta haft manga moten inom varden da de ofta varit
forkylda och hostar. Att fa prata med ndgon som forstar deras sjukdom och kan bekrafta
deras besvar kan vara av stor betydelse for att vaga beratta om deras upplevelser och
behov. Vikten av att mota varje patient som individ och att denne &r unik ar en av
hérnstenarna i Travelbees teori. Alla har en unik upplevelse av sin sjukdom och lidande
(Kirkevold and Larsson-Wentz, 2000). For att stotta sjukskoterskor och lakare i Kliniskt
arbete som inte dagligen arbetar med denna patientgrupp kan ett livskvalitetsformular
ge information som kan 6ppna upp for samtal och finna behov och symtom hos dessa
patienter som annars inte hade uppmarksammats. Mal for egenvard kan sattas upp
gemensamt for att framja halsa. Kommunikation har dar en stor betydelse och
Travelbees teori kan vél tillampas for att skapa en relation for att stotta patientens

behov.

Problemformulering

Livskvalitet och forandring i denna ar svar att folja hos patienter med bronkiektasier da
det idag inte finns nagot sjukdomsspecifikt livskvalitetsformular pa svenska. Patientens
upplevelse av symtom styr den egenvard som sedan utfors. Genom att belysa och fraga
efter patientens upplevelse av sjukdomen ges patienten kunskap i vilka symtom som

kan visa pa en forsamring. Da kan patienten sjalv och sjukvarden fokusera pa det som
brister hos varje individ. Darfor ar det av stor vikt att erhalla en svensk version av QoL
— B. Da kan det tydliggoras vad individen upplever som forsamrar livskvaliteten och dar
det behdvs stodjande atgarder. For att erhalla denna kunskap behovs ett
sjukdomsspecifikt livskvalitetsformular for denna patientgrupp. Da kan forandringar

over tid foljas och ge information om hur symtomatiska behandlingar paverkar



livskvaliteten. Formuldret kan &ven komma till anvandning i framtiden for att utvérdera

nya lakemedel eller andra medicinska behandlingar.

Syfte och fragestillningar

Arbetets syfte ar att psykometriskt utvérdera en svensk 6versattning av
livskvalitetsformuldret Quality of Life — Bronchiectasis svenska samt att beskriva
livskvaliteten hos patienter med bronkiektasier.

Vilken 6verensstaimmelse har QoL-B pa svenska med SGRQ pa svenska?
Vilken intern konsistens har QoL-B svenska?
Vilken grad av repeterbarhet har QoL-B svenska?

Vilken livskvalitet har patienter med bronkiektasier i Sverige jamfort med Spanien?

Metod

Tvérsnittsstudie med korrelerande design (Polit and Beck, 2016).

Urval

Konsekutivt urval bland patienter som deltar i EMBARC studien vid en
specialistmottagning pa ett sjukhus i Mellansverige. Under lakarbesok har en
bedémning av patientens sjukdomstillstand gjorts och dianosen bronkiektasier
verifierades. Inkluderade i studien &r vuxna patienter (>18 ar) med diagnosen
bronkiektasier som blivit remitterade till specialistmottagningen. Exkluderade &r
patienter med Cystisk Fibros, kognitiv nedsattning eller oférmaga att forsta det svenska

spraket.

Undersékningsgrupp

Alla patienter med ratt inklussionskriterier tillfragades om registret och av dessa tackade
59 patienter ja till att delta i EMBARC. Dessa tillfragades om deltagande i

livskvalitetsstudien och nio tackade nej till att delta. Totalt deltog 50 patienter i studien.



Se tabell 1 for beskrivande statistik. En patient exkluderades i efterhand da det vid ny
HRCT inte visade bronkiektasier.

Tabell 1: Demografisk beskrivning av deltagarna (Antal 49)

Karakteristik Medel SD Antal (%)
Alder 66,5 12,9
Kon
Man 14 28,6
Kvinnor 35 71,4
Boendeform
Ensamstaende 15 30,6
Sammanboende 34 69,4

Datainsamlingsmetod

QOL-B svenska ar ett frageformular som &r skapat for att bedoma patienter med
bronkiektasiers upplevda livskvalitet. Det har totalt 37 fragor uppdelat i tva delar som
inleds med nagra frdgor om grunddata i form av alder och social status. De fragorna
ingar inte i de 37 fragorna om livskvalitet. Forsta delen fragar om livskvalitet och bestar
av 28 fragor. Den andra delen fokuserar pa symtom fran luftvagarna och bestar av nio
fragor. Vid 6verforing till EMBARC delas sedan fragorna in i atta grupper av
livskvalitet; Fysical functioning, Role functioning, Vitality, Emotional functioning,
Social functioning, Treatment burden, Health perceptions och Respiratory symtoms.
Orginalformuldret visade pa en Cronbach’s a pd> 0,7 och test-retest Intraclass
correlation (ICC) efter tva veckor pa 0,72 (Quittner et al., 2015). Det svenska formularet
har foljt strukturen att Oversattas till svenska, sedan ater oversatt tillbaka till engelska
for att sakerstélla att fragorna fortfarande ar desamma som originalet (Beaton et al.,
2000). Oversattningen till svenska har gjorts for denna studie av utomstaende
forskningssjukskaoterska med erfarenhet av overséttning av formuldr. Formuléret har

sedan oversattningen tillbaka till ursprungsspraket kontrollerats av dgarna av formularet
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for att se att fragorna inte dndrats i processen. Darefter har en multidisciplinar
expertgrupp bestaende av lungspecialistlakare och specialistsjukskoterskor bedomt
materialet for att darefter testa formularet pa 6 patienter med bronkiektasier. Detta for
att se om formularet &r gangbart hos patienterna och att fragorna ringar in de problem

sjukdomen ger, face validity.

SGRQ ar ett formulér som &r skapat for att bedéma livskvalitet hos patienter med
lungsjukdomar Det har totalt 51 fragor uppdelat i tva delar. Ena delen har atta fragor om
hosta och andning och den andra delen har 43 fragor uppdelade i sju avsnitt dar
patienten far beskriva eller skatta lungsjukdomen, andfaddheten, paverkan av
sjukdomen och mediciner etc. Formulédret har en god reliabilitet med ett Cronbach’s a
pa 0,9 och ICC retest efter tva veckor pa 0,97 (Wilson et al., 1997). Detta tyder pa en
hog reliabilitet (Polit and Beck, 2016, Ejlertsson, 2014). Licens for att anvéanda
formuléaret ar sékt av upphovsman och erhallits. Formularet ar validerat pa patienter
med bronkiektasier (Wilson et al., 1997).

Tillvagagangssatt
Patienter bokades in till lakarbesok enligt vantelista pa mottagningen. Innan besoket
gors ofta lungrontgen och alltid spirometri vilket &r rutin for denna patientgrupp. Under
besoket gor lakaren en samlad beddmning av patienten och om inkluderingskriterier
uppfylls informeras de muntligt och skriftligt om det europeiska bronkiektasiregistret
(EMBARC), sedan tillfragas patienten om den vill delta i registret samt studien. Efter
skriftligt medgivande erhallits fick patienten fylla i de tva formularen (QOL-Bs och
SGRQ) med en sjukskaterska (forfattaren) narvarande om fragor skulle vilja stéllas.
Samma sjukskoterska dar med vid all insamling av data for att sa likvardigt stéd som
mojligt ges. Tid for ifyllande av formuléren bokas separat om det inte kan ske i
samband med lakarbesoket. Detta gors da i samrad med patienten sa att detta kan ske
nar det passar den tillfragade bast. Lokal ordnas sa att stérningar av olika slag skall
minimeras. Telefoner stiangs av for att minska storningsrisk. Tidsatgangen for att fylla i
dessa formular varierade mellan 30-60 minuter. Vid hemgang fick patienten med sig ett
nytt QOL-Bs formuldr att fylla i hemmet efter 10-14 dagar. Det medf6ljde frankerat
kuvert med fortryckt adress till forfattaren for att underlatta atersandande. Pa kuvertet
skrivs det datum da formularet skall fyllas i for att underlatta for patienten. Alla
formuléar sparas inlast pa forskningsenhet och datafiler sparas pa USB minne inlast hos
8



sjukhusets forskningsenhet. For att skydda individen kodas formuldren. Kodlista
forvaras sedan separat inlast (Codex, 2017).

Varje svar i formuléret SGRQ ger en poang som overfors i befintligt Excel formular
enligt medféljande instruktioner fran upphovsman, dar tre grupper av livskvalitet mats;
symtom, aktivitet, paverkan och totalpoang. Varje formular dubbelkontrolleras att ratt

svar dverforts till Excel. Loggbok fors for varje formular och avvikelser antecknas.

Samma sak gjordes med QoL-B. Dér fors svaren in i registret som direkt svarar ut de
atta grupperna av livskvalitetsméatning som ndamns ovan. Instruktioner till inmatningen
fran upphovsman foljs och kontrolleras gentemot den engelska versionen da registrets
sprak ar engelska. Inmatningen kontrolleras for varje formular sa misstag kan
upptackas. Loggbok fors for avvikelser for varje fraga. Darefter fors resultaten av
formuléret 6ver till ett eget skapat Excelark dar varje patient har en egen rad och
kolumnerna visar vilket resultat de fatt i varje grupp. Om patienten fyllt i re-test laggs
de till pd samma rad men i egna kolumner. Dubbelkontroll gors att ratt siffra fors over. |
det Excelarket fors dven kon, alder och ensamboende/ sammanboende in for
beskrivande statistik.

Dataanalys

Statistikprogrammet IBM SPSS version 24 anvéandes for att gora de statistiska
analyserna. De psykometriska tester som gjordes for att utvardera reliabilitet var
Cronbach’s a och Intraklass korrelation (ICC). Chronbach’s a méttes for att undersoka
formuldrets homogenitet. VVardet skall ligga 6ver 0,7 (0 — 1) for att rdknas som reliabelt.
ICC det vill sdga test-retest anvénds for att undersoka om formuléret &r reproducerbart.
Det skall ligga hogt, det vill séga sa nara 1.0 det gar (Polit and Beck, 2016). Enligt
(Terwee et al., 2007) ar de tva analysmetoder som varderas hogt i validering av
livskvalitetsformular. Interna bortfallet vid ifyllande av formularen begransades da
forskaren satt med vid ifyllandet och kontrollerades att alla fragor besvarat innan
deltagaren gick vidare till nasta formulér. Vid retest av QoL-B som fylldes i hemma
efter 10-14 dagar togs alla formular med i berékningarna. Bortfall fran det formularet
skrevs upp i loggbok. Darefter gjordes en samlad bedémning av vilken/ vilka fragor
som inte besvarats. Spearman’s korrelationstest med jamforelse mot SGRQ gjordes for

validering, sa kallad konvergent validitet och korrelation mellan de tva berdknas.



Medelvérde av de olika livskvalitetsgrupperna jamférdes med QoL-B svenska och QoL-
B spanska samt med hjalp av One Sample t-test undersoka om det fanns nagon statistisk
skillnad mellan urvalsgruppens skattning av livskvalitet jamfort med det tidigare
publicerade QoL-B spanska (Olveira et al., 2014).

Forskningsetiska overvaganden

Helsingforsdeklarationen foljs i denna studie da nyttan forvantas dvervaga eventuellt
obehag som fragorna i formuléren kan ge. Vikten av att fa ett validerat
livskvalitetsformuldr fér denna patientgrupp anses 6vervéga den skada studien kan
tankas orsaka (Varldslakarsamfundet, 2000). Studien skyddar deltagarnas integritet,
varnar om liv, hdlsa, privatliv och vardighet genom total insyn i studien och att data
insamlas endast fran dem som gav sitt skriftliga samtycke (Federation, 2003). Resultatet
redovisas pa gruppniva sa ingen enskild individ kan identifieras och darmed riskera
avsloja identiteten av deltagarna. Da sékerstalls konfidentialitet (Olsson and Soérensen,
2011).

Tillstand att Gversatta formularet till svenska finns fran upphovsrattsinnehavaren.
Etikansokan for EMBARC dar livskvalitetsstudier ingar ar godkéand fran regionala
etikprovningsndmnden i Stockholm med diarienummer 2016/1647/-37/2. Studien &r
aven godkand av Patientflodeschefen pa sjukhuset. Patienterna fick muntlig och skriftlig
information om registret samt studien och tillfrigades om deltagande. Skriftligt
samtycke samlades in av samtliga deltagare och information om att patienten nér som

helst kan avbryta studien gavs.

Forskaren ar ibland kdnd av patienterna sedan tidigare vilket &r ett etiskt dilemma. Detta
kan gora att patienterna kanner sig obligerade att svara pa enkaten for att det finns en
vardar patientrelation. Patientgruppen &r inte ofta foremal for forskning vilket kan gora

att de vid tillfragan kanner sig alagda att delta.

Resultat

Resultatet av dataanalyserna redovisas i I6pande med tabeller och fritext.
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For att mata om QoL-B korrelerar med SGRQ gjordes Spearman’s Rho som visade pa

signifikant korrelation mellan alla symtomgrupper utom emotion och treatment burden.

Se tabell 2.

Tabell 2: Korrelation mellan QOL-B och SGRQ

Spearman’s Roh SGRQ
Symtom  Activity Impact
QoL-B
Fysical Correlation Coefficient -6137  -816°  -815"
Sig. (2-tailed) 000 000 000
N 48 49 49
Role Correlation Coefficient -6237 7217 7417
Sig. (2-tailed) 000 000 000
N 49 49 49
Vitality Correlation Coefficient -520° -538"7  -6197
Sig. (2-tailed) 000 000 000
N 48 49 49
Emotion Correlation Coefficient -,216 -,130 -,324"
Sig. (2-tailed) 141 373 023
N 48 49 49
Social Correlation Coefficient -518"  -435*  -6317
Sig. (2-tailed) 000 002 000
N 48 49 49
Treatment Burden Correlation Coefficient - 456" -209  -4207
Sig. (2-tailed) 002 183 006
N 42 42 42
Health Correlation Coefficient -588"  -5227  -6597
Sig. (2-tailed) 000 000 000
N 48 49 49
Respiratory Correlation Coefficient -834"  -586°  -7747
Sig. (2-tailed) 000 000 000
N 48 49 49

*_ Korrelation ar signifikant vid 0.05 niva (2-delat).

**_Korrelation dr signifikant vid 0.01 niva (2-delat).
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Cronbach’s a pa hela livskvalitetsformuléret visade 0,878 vilket tyder pa en hog intern
konsistens (> 0,7). Alla atta symtomgrupper visade hdg intern konsistens. Se tabell 3 for
separat varde pa alla atta symtomgrupper som formularet mater.

Tabell 3: Chronbach’s a for att mdta intern konsistens

QoL-B Skalor Antal fragor i a
varje del

Fysical 5 ,857
Role 5 ,828
Vitality 3 , 7156
Emotion 4 ,851
Social 4 ,887
Treatment burden 3 ,868
Health 4 ,866
Respiratory 9 ,930
Total ,878

For att mata test-retest gjordes ICC two -way random multiple raters absolute
agreement med 95 % Confident intervall. Det visade pa 0,927 och tolkas som god
samstammighet( 95% CI 0,884-0,960). Vidare gjordes One Sample t-test for att jamfora
medelvérdet av QoL-B svenska med QoL -B spanska avseende de étta faktorer av
livskvalitet som instrumentet méter. Statistisk signifikans kunde ses mellan grupperna i
faktorn Emotion vilket visar pa skillnad i livskvalitet dar den svenska gruppen har en
hogre skattad livskvalitet. Ingen signifikans sags i de dvriga faktorerna men i den Social

och Vitality faktorn skattade sig de svenska deltagarna hogre an de spanska. Se tabell 4.
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Tabell 4: Medelvarde, standardavvikelse och jamforelse med spansk validering av QoL-
B (Olveira et al., 2014) med One Sample t- test.

QoL-B-svenska QoL-B spanska One sample t-test
(n49) (n207)

Skalor Medelvarde SD  Medelvarde SD t-test  df p
Fysical 56,8 36,7 57,5 29,7 -143 48 887
Role 74,7 25,7 70,4 254 1175 48 246
Vitality 53,7 20,7 57,6 248 -1,301 48  ,200
Emotion 79,3 20,7 71,0 254 2,791 48 ,008*
Social 67,1 26,2 72,4 251 -1425 48 161
Treatment 65,6 22,2 67,1 244 -432 41 668
Burden
Health 49,2 25,9 46,5 21,6 ,735 48 466
Respiratory 73,3 18,7 70,7 19,7 ,967 48 ,338

*Signifikant vid 0,05
Skala 0-100 dar hundra &r hog livskvalitet och 0 ar lag

Diskussion

Huvudresultat

Resultatet av studien visar att QoL-B svenska har en hog intern konsitsenen samt god
samstammighet med SGRQ. Repeterbarheten av livskvalitetsskattningarna ar hog vilket
indikerar att QoL-B svenska ar ett tillforlitligt instrument att anvanda vid skattning av
livskvalitet hos patienter med bronkiektasier. One Sample t-test visade pa att det inte &r
en skillnad i upplevd livskvalitet mellan grupperna i QoL-B spanska och QoL-B
svenska forutom i emotion. Dar visade den svenska gruppen en signifikant battre

upplevd hélsa.
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Resultatdiskussion

Den interna konsistensen visade sig hog pa hela formularet och dven pa de atta
livskvalitetsgrupperna som formularet mater. Den rekommenderade nivan ar > 0,7
(Polit and Beck, 2016) och formul&ret visade 0,878 vilket &r samstdmmigt med QoL-B
Spanska (Olveira et al., 2014). Spearman’s Roh korrelationstest gjordes som visade
signifikant negativ korrelation. Korrelation kan vara positiv eller negativ och skall ligga
mellan -1,00- 1,00 (Bring et al., 2015). QoL-B svenska var mycket starkt negativt
korrelerat for Fysical pa QoL-B mot SGRQ:s Impact (-,834**), Respiratory pa QoL-B
mot SGRQ Symtom (-,834**) samt Fysical pd QoL-B mot SGRQ Activity (-,816**).
Korrelationen visade inte signifikant pa Emotion vilket kan forklaras med att SQRQ
inte mater dessa fragor. Detsamma géller dven for Treatment Burden som inte tas upp i
SGRQ. Repeterbarheten av QoL-B Svenska ar hog da ICC uppmattes till 0,927 som
skall ligga sa nara 1 som mojligt (Polit and Beck, 2016). One Sample t-test utfoll icke
signifikant vilket tyder pa att bada grupperna upplever liknande livskvalitet. En skillnad
sags dock i Emotion som var signifikant (p 0,008) som kan tyda pa att svenska personer
med Bronkiektasier har béttre livskvalitet &n de Spanska. Det var ett ovantat utfall och
kan leda till djupare analysering av materialet for att forsoka finna orsaken till det. En
genomgang om det ar nagon skillnad i omhéandertagandet av patienten mellan landerna
finns for att ge svar pa fragan vore intressant. Antalet deltagare i studien (49) var inte sa
hogt som i den Spanska studien vilken hade 207 deltagare. Lagt antal deltagare kan
paverka resultatet men den starka interna konsistensen talar emot det. Liknande resultat
har setts i andra valideringsstudier av formularet (Olveira et al., 2014) vilket visar pa en
samstammighet med den nu Svenska dverséttningen. Anmérkningsvért ar att formuléret
ar oversatt till 30 sprak men &r endast validerat till ett annat sprak, Spanska. Under tiden
studien har pagatt har ytterligare ett livskvalitetsformular for patientgruppen utvecklats,
Bronchiectasis Health Questionnair (BHQ) pa engelska (Spinou et al., 2017). Det
formularet har endast tio fragor och forfattarna har éversatt det till 11 sprak men inte till
Svenska. Forfattarna menar att QoL-B har manga fragor som tar tid for patienten att

fylla i och att de darfor ville skapa ett kortare livskvalitetsformuldr som ger en
14



totalpoang som gar att félja vid varje matning. QoL-B har inte nagon totalpoang pa hela
livskvalitetsmatningen som exempelvis CAT har (Lee et al., 2012). Forfattarna till BHQ
menar att det kortare livskvalitetsformuléret skall vara lattare att anvénda kliniskt men
att i forskningssammanhang kan QoL-B vara lampligare (Spinou et al., 2017). BHQ &r

idag inte Gversatt till Svenska och kan darfor inte anvandas i Sverige i nuléget.

Behovet av att justera nagra fragor for att fortydliga och underlatta att patienten enkelt
skall kunna svara blev tydliga da en och samma fraga vid retest hoppades éver av nagra
patienter. Detta for att uppna annu béttre Face Validity (Beaton et al., 2000). De
fragorna (12-14) som flest inte svarat pa galler om de anvéander nagon medicin eller
behandling for narvarande. Det kan tolkas pa flera satt. Att de inte har nagon medicin/
behandling eller att de slutat med behandlingen da de mar battre och da inte gor
andningsgymnastiken. Det kan ocksa visa pa att alla patienten inte raknar
andningsgymnastik som en behandling och fragan maste fortydligas. Behov av
information och behandlingsplan blir tydligt. Da kan Travelbees teori anvandas for att
mota individen i de behov de har just nu (Travelbee, 2001). Vid aterkommande besok
kan individens problem utvarderas genom att ater fa fylla i formularet. En trygghet
skapas mellan sjukskoterska och patient genom att samma struktur féljs och bada kan
tydligt se vilka forandringar som skett sedan tidigare besok. Da finns forutsattningar for

forebyggande av sjukdom och lidande skapas (Meleis, 2007).

Livskvalitetsformuléret bor fyllas i narvaro av underskaéterska, sjukskoterska eller lakare
da flera fragor kan vacka tankar och funderingar krig framtid och upplevd halsa. Da kan
plan goras for att starka patientens kansla av kontroll och egenvard. Detta da det ar
egenvard som ar den just nu enda behandlingen for denna patientgrupp. Det kan bli
tydligt for patienten hur mycket sjukdomen verkligen paverkar den fysiska men ocksa
psykiska hélsan och kontakt med andra professioner inom sjukvarden som sjukgymnast

och kurator kan behdva goras (Meleis, 2007).

Metoddiskussion

Konsekutivt urval bedémdes som ratt metod for studien. Detta da den patientgrupp som

undersoks kommer pa aterbesok pa just denna mottagning pa sjukhuset (Polit and Beck,
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2016). De statistiska analyserna som gjorts stéds av litteraturen (Beaton et al., 2000,
Polit and Beck, 2016) for validering samt valdes for att kunna jamforas med tidigare
forskning dér samma formuldr anvants. Valet av statistisk analys av ICC gjordes med

stdds av framtagna guidelines (Koo and Li, 2016).

Da denna studie ar sammankopplad med annan forskning (EMBARC) var
inkluderingen beroende av andra parter (lakare). Detta gjorde att tidsatgangen for
studien okade. Denna patientgrupp far ofta infektioner som gor att de ibland maste
avboka inplanerade lakarbesok. Antalet mottagningar som lékare utférde under
datainsamlingstiden var begréansat da det gjordes en omorganisation pa sjukhuset under
samma period. Detta medfdrde att farre patienter kom till mottagningen under den
period studien pagick. Resultatet bor inte paverkas av det da formularet QoL-B svenska
inte har forandrats under studiens gang och inklussionskriterier varit samma for alla
patienter. Dock behdvs det en tillacklig méngd deltagare for att kunna anvanda sig av

den statistiska analysen Cronbach’s a vid kvantitativ forskning (Polit and Beck, 2016).

Content validity finns redan beskrivet i originalformuléret som &r framtaget av experter
tillsammans med patienter som visar att det ar relevant, omfattande och vélbalanserat
(Quittner et al., 2015). Formularet har inte forandrats under versattningsproceduren

som har foljt guidelines (Beaton et al., 2000).

Valet av statistiska metoder begrénsades av antalet deltagare i studien. De statistiska
berdkningar som anvéndes var relevanta for studien da intern konsistens (Cronbach’s )
och reproducerbarhet (test- retest) &r vedertagna matt vid validering av formular (Polit
and Beck, 2016). Chronbach’s a ir ett av de mest anvdnda matten inom
omvardnadsforskning for att méta intern konsistens. For att méita Chronbach’s a bor det
vara minst 30 deltagare i studien men 6nskvért &r 2-300 deltagare (Bujang et al., 2018)
Den interna konsistensen kunde ha stérkts ytterligare om fler hade deltagit i studien.
Known group validity utfordes inte da det enligt litteraturen skall vara minst 50
deltagare i varje grupp for att analysen skall kunna goras (Terwee et al., 2007). Denna
analys utfordes vid validering av originalformuléret och torde inte &ndrats i

Overséattningen.
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Klinisk implikation och forslag till fortsatt forskning

Det finns ett stort behov av att mata livskvalitet hos denna patientgrupp da det finns
begransat med behandlingsmetoder och egenvard ar det som styr hur patienten skall
agera. Vid anvandande av detta formulér stalls fragor som patienten tar stallning till,
detta gor att symtom kan upptéckas tidigt och egenvarden oka eller kontakt med
sjukvarden tas. Manga patienter blir vana vid sina symtom och kan behova reflektera
over dem for att forsta att de ar i borjan av en forsamringsperiod. Formularet kan
anvandas da sjukskoterskan eller lakaren traffar en patient med bronkiektasier for att fa
en Gvergripande bild av livskvaliteten och vilka insatser som behdvs. Detta instrument
kommer dven komma till anvandning inom forskning for utveckling av nya
behandlingar och kanske aven lakemedel for denna patientgrupp. Behov av mer
patientinformation, bade skriftlig i form av broschyr och pa internet 6nskas av
patienterna. Fortsatt forskning behdvs for denna patientgrupp. Lite finns beskrivet i
litteraturen hur patienter med bronkiektasier i Sverige upplever sin hélsa. Med hjalp av
QoL-B Svenska kan studier som beskriver patientgruppens livskvalitet géras och aven

kombinera med kvalitativ forskning for att en storre kunskap ska kunna uppnas.

Slutsats

Syftet med detta magisterarbete var att psykometriskt utvardera validitet och reliabilitet
i den svenska versionen av QoL-B samt att beskriva livskvaliteten hos patientgruppen.
Resultatet av studien visar pa att formularet har hog reliabilitet da den interna
konsistensen visade pa ett hogt Cronbach’s a. Samt en god korrelation med SGRQ
vilket visar pa en hog validitet. Samstammighet med liknande forskning starker
resultatet trotts att undersékningsgruppen bestod av 49 deltagare. Studien uppvisade vid
bedémning av livskvalitet att det inte &r en skillnad mellan den Svenska och Spanska
dversattningen av QoL-B. Detta tyder pa att formularet kommer att kunna anvandas pa
den svenska befolkningen i klinisk praktik.
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