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Kampen för att få luft –

Ett europeiskt patientperspektiv på svår astma

Faktablad

EFA (the European Federation of Allergy and Airway Disease Patients Association) har utfört en undersökning av 1 300 personer med svår astma i Frankrike, Spanien, Tyskland, Sverige och Storbritannien. 

Huvudpunkter

Resultaten av detta gemensamma europeiska initiativ är avsedda att höja medvetenheten om svår astma och dess konsekvenser för patienter i Europa.

”Det är inte bara andningssvårigheterna, det är oerhört smärtsamt … känslan av att vara ihopklämd, att inte kunna tala, att inte kunna göra någonting’’

”Det är som ett åtdraget rep omkring mig som hindrar mig från att andas”

· Omkring 1,5 miljoner människor i Europa lever med rädslan för att dö av en astmaattack.

· Omkring 30 miljoner människor i Europa har astma, och så många som 6 miljoner har symtom som betecknas som svåra: det vill säga

· att de har haft attacker med pipande andning och/eller sömnstörning en gång i veckan eller oftare under det senaste året

· att de har haft en eller flera attacker som begränsat talförmågan under det senaste året

· Den totala kostnaden för astma i Europa är 17,7 miljarder euro per år, och produktivitetsförlusten på grund av dålig astmakontroll uppskattas till 9,8 miljarder euro per år 1
Kostnader på det mänskliga planet 

”När jag får en infektion eller influensa sätter det sig ofta i luftrören, och jag hostar så våldsamt att jag skulle kunna bryta ett revben”

· Svår astma har avsevärd inverkan på livskvaliteten för de drabbade. Attackerna kan vara oförutsägbara, med symtom som exempelvis “hosta”, “panikattacker”, “flämtande efter luft”, “svettning”, “pip i bröstet”. “Stick ett sugrör i munnen och andas genom det” föreslår en av de medverkande, ” så är det att ha astma”. 

· Omkring en av fem drabbas av attacker som begränsar talförmågan en gång i veckan – ett skrämmande hot som kan innebära att man är oförmögen att ropa på hjälp.

· Tre av fyra (75 %) av dem som har svår astma lider av störd sömn en gång i veckan eller oftare, och lika stor andel har attacker av pipande andning under loppet av en vecka.

· Mer än hälften av de medverkande säger att de känner ångest och stress på grund av sin astma, och en av fyra upplever sitt tillstånd som “livshotande”. De ord som användes mest för att beskriva astma var “andfåddhet”, “kvävning” och “rädsla”.

· Till effekterna på privatlivet hör begränsningar i familjens möjligheter till uteliv och aktiviteter och påfrestningar på relationen till partnern, vilket i ibland tvingar paret att ha separata sovrum.

“Mitt sexliv blir definitivt lidande, delvis på grund av medicineringen och delvis beroende på rädslan”
. 
· Att städa hemmet kan vara ett problem, på grund av damm och ångor från rengöringsprodukter. 

”Om någon tar hand om dammsugningen är det bara när jag inte är hemma”

· Mer än en av tre säger att deras sociala liv är begränsat: nästan en tredjedel säger att astman hindrar dem från att åka på semester; 38 % säger att sjukdomen hindrar dem från att gå ut med vänner; närmare hälften (49 %) att de inte kan ha husdjur eller hälsa på hos folk med husdjur och 70 % klarar inte längre att delta i fysiskt krävande aktiviteter. 

”Jag kan inte hålla på med aktiviteter som att simma eller gå på gym. Förr tyckte jag mycket om att dansa, men alltihop blev för svårt”

· Många känner sig missgynnade på sin arbetsplats. 

”Det uppstod lätt problem med arbetskamraterna på grund av min astma. Det kunde till exempel vara när jag svarade i telefonen och inte kunde prata utan att få en hostattack”

· Exponering för ångor eller damm kan leda till ökad sjukfrånvaro. 

”Min arbetsgivare började sätta press på mig att jag skulle åka till ett hälsohem när jag haft alltför många sjukdagar”

· En av fem upplevde att de gick miste om möjligheter i arbetslivet (i Sverige ligger den siffran på en av tre) och 9 % anser att deras sjukdom har kostat dem en befordran. Vissa har tvingats att byta arbete eller gå i tidig pension. 

”Jag var kock i femton år och matoset gjorde det omöjligt att andas, så jag fick bli dörrvakt i stället”

· Även om bara 5 % rapporterar om negativ inverkan på deras skolframgång, är det 14 % som känner sig utestängda från aktiviteter i skolan (speciellt i Sverige där denna siffra är 22 %). 

”Folk tycker man är knäpp bara för att man inte kan vara med på idrottslektionerna. Det är något jag har fått höra hela mitt liv … de utgick alltid från att man var lat”
Utlösande faktorer
· Astmaattacker kan utlösas av många olika omgivningsfaktorer, av vilka de vanligaste är luftföroreningar, damm, pollen och cigarettrök. Nästan två femtedelar av de medverkande säger att de är utsatta för passiv rökning (56 % i Spanien). 

”När jag arbetade inom barnomsorgen hade jag arbetskamrater som rökte och som inte ville öppna fönstret och vädra eftersom de tyckte det blev för kallt”

· Andra utlösande faktorer kan vara djur, extrema väderförhållanden och starka dofter. 

”Första gången jag märkte något var jag fem år gammal. 

Jag låg och sov på ett duntäcke och det slutade med att jag hamnade på akuten och blev intuberad.

 Där sa de att jag inte skulle använda yllekläder mer, inte hälsa på kompisar som hade husdjur, man kan inte rida längre – det är slut med allt sådant nu”

”Kökslukter, som lök och starka blomdofter, är riktigt illa för mig”

· Hos tyska medverkande finns den största benägenheten att svara att ångest och stress orsakar astmaattacker.

Ett antal nämnde att de upplevde att astma var ett tillstånd “som samhället struntar i”. Detta beror på att

· det finns en allmän brist på förståelse för tillståndet och den allvarlighetsgrad det kan innebära; 

· de drabbade beskylls, ofta helt felaktigt, för att vara rökare (och därför själva ansvariga för sin sjukdom);

· andra sjukdomar, som diabetes, håller en högre profil (Frankrike);

· arbetet med att påverka omgivningsfaktorer, som luftföroreningar eller rökning på allmänna platser, går mycket långsamt, om det sker alls. 

Aktuella förväntningar

The Global Initiative on Asthma (GINA) har givit ut riktlinjer2 där man sätter som standard att behandlingen ska vara uppnåelig för 90 % av patienterna, förutsatt att rätt läkemedel används på rätt sätt vid rätt tidpunkt. Enligt dessa riktlinjer kan man räkna med att människor med svår astma får följande resultat:

· mycket få eller inga astmaepisoder

· mycket liten eller ingen användning av kortverkande läkemedel

· mycket få eller inga långtidssymtom

· mycket få eller inga begränsningar av dagliga aktiviteter

· mycket få eller inga akutbesök.

· De flesta upplever att deras läkare siktar på dessa mål, men ändå svarar hälften att de inte ens är i närheten av att uppnå dem, och en tredjedel håller det för osannolikt att de kommer att lyckas med det inom de närmaste fem åren. 

· Omkring en av fyra lyckas inte följa riktlinjerna för akutbesök och över hälften upplever begränsningar i sina dagliga aktiviteter. 

· I Frankrike är det bara 3 % som uppnår behandlingsmålen och 75 % är långt ifrån fria från långtidssymtom. 

· Mindre än hälften förväntar sig att få se avgörande förbättringar i hälso- och sjukvårdens insatser för deras astma, och i den tyska gruppen är 25 % av den uppfattningen att det rentav kommer att bli sämre under de närmaste fem åren. 

· På frågan om förhoppningar inför framtiden var det en person som skulle nöja sig med en god natts sömn. En annan av deltagarna drömmer om: 

”Att kunna ta en skogspromenad utan att behöva bekymra mig om alla dofter från träden, att kunna ha katt, att kunna gå till simhallen oftare … att kunna delta i Paris maraton” 

Vad patienter vill ha

· Även om astma är ett allvarligt tillstånd, menar EFA att 90 % av dödsfallen skulle kunna förhindras genom höjning av det allmänna medvetandet, förbättrad tillgänglighet till adekvata sjukvårdsinsatser, förändringar i miljö- och vårdpolicy och utveckling av och tillgång till nya effektivare behandlingsmetoder.

· Många av deltagarna i studien sätter sitt hopp till utveckling av nya läkemedel (71 %) och nästan en av tre, 29 %, anser att investering i forskning är den enskilda mest givande sak staten skulle kunna göra för att förbättra för astmatiker. Andra (16 %) vill ha ett förbud mot rökning på allmän plats och en av tio vill kunna komma i direkt kontakt med specialister när så behövs. 

Slutsats

EFA:s studie Fighting for Breath vittnar om i hur hög grad svåra astmasymtom påverkar de drabbade, deras familjer, sjukvården och samhället. EFA efterlyser förbättrad EU-policy och högre prioritering av astma på nationell nivå runt om i Europa för att minska dessa svårigheter. 

— Slut —

Kommentarer till redaktören:

Den fullständiga rapporten över EFA:s resultat, Fighting for Breath: A European patient perspective on severe asthma, kommer att publiceras i september 2005 och en mera detaljerad beskrivning återfinns på www.efanet.org 

Internationella astmadagen

Temat för Internationella astmadagen 2005 är ”Icke-tillgodosedda behov vid astma”. Syftet är att rikta såväl läkares som patienters uppmärksamhet på behovet av bättre astmabehandling och -kontroll.  http://www.ginasthma.com/WADIndex.asp
Undersökningsmetoder

Patienter med svår astma rekryterades om de uppfyllde ett eller flera av följande kriterier:

· Sömnstörning en gång i veckan eller oftare under det senaste året

· Attack med pipande andning en gång i veckan eller oftare under det senaste året

· En eller flera attacker med begränsad talförmåga under det senaste året

I Storbritannien, Frankrike och Sverige rekryterades patienterna med en slumptalsmetod, medan patienterna i Tyskland rekryterades av intervjuarna som valde ut patienter slumpmässigt. I Spanien rekryterades patienterna genom både läkare och intervjuare, vilka valde ut patienter slumpmässigt

Om EFA

EFA (The European Federation of Allergy and Airways Diseases Patients’ Associations), med säte i Bryssel, är en sammanslutning av 43 patientorganisationer i 23 länder och har som ett av sina övergripande syften “att förbättra livskvaliteten för personer med astma, kroniskt obstruktiv lungsjukdom (KOL) och allergi samt för dem som verkar för deras vård runt om i Europa”. 

EFA vill tacka Asthma UK som utförde forskningen och för medverkan och stöd från Deutscher Allergie- und Asthmabund (DAAB), Tyskland; Astma- och Allergiförbundet, Sverige; Association Asthme & Allergies, Frankrike och Associación Asmaticos Madrileños ASMA, Spanien. 
EFA vill också tacka Novartis, som stödde undersökningen genom ett obegränsat utbildningsanslag.
EFA, Central Office, Avenue Louise 327, 1050 Bryssel, Belgien.
efaoffice@skynet.be; www.efanet.org
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