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FOrord

Astma- och Allergiférbundet genomforde i slutet av ar 2004 en undersokning tillsammans med
Merck Sharp & Dohme (Sweden) AB. Undersokningen gjordes med hjélp av utsinda frageformulir
till forbundets medlemmar i1 Géllivare-Malmberget, Helsingborg och Varmland. En extern konsult
har tagit emot och sammanstillt svaren samt garanterat enkdtlimnarnas anonymitet.

Ett viktigt mal med undersokningen var att ta reda pa hur patienter med astma ser pa den behandling
de far och pa hur de blir bemétta inom hélso- och sjukvarden. Rapporten, som redovisar resultatet
frén 309 inkomna svar, ger viardefull information inom en rad omraden. Ménga av férbundets
medlemmar har negativa erfarenheter av tillgdangligheten, och manga mér sannolikt simre &n vad de
behover, eftersom de inte har blivit tillrdckligt inskolade 1 hur de sjédlva ska hantera sin sjukdom.
Enligt studien finns det allvarliga brister nér det giller f6ljsamhet till behandlingen (compliance),
dvs att man som patient inte tar sin medicin pa det sitt som behandlande ldkare har ordinerat.
Bristerna medfor inte bara en merkostnad for samhillet utan bidrar ocksé till sdmre livskvalitet for
patienterna.

Resultaten ger dartill upplysning om vara medlemmars informationskanaler. For oss inom Astma-
och Allergiférbundet &r det inte minst viktigt att se vilka frdgor som medlemmarna anser att
forbundet ska driva hardare.

Rapporten finns nedbruten per geografiskt omrade for att kunna nyttjas som aktuell informations-
killa 1 de tre distrikt som ingick i1 undersokningen.

Lis och begrunda vdra medlemmars uppfattning inom ett stort och allvarligt omrade,
astmabehandling, ndgot som ar vardagsverklighet for upp emot 10% av Sveriges befolkning.
Rapporten ger oss besked om ett forhdllande, som vi alla maste ha som maélséttning att utveckla och
forbéttra, bland annat genom medicinska framsteg och en bred information till sévil vara
medlemmar och deras anhoriga som till politiker och personal inom hélso- och sjukvérden.

Som ett litet tack till medlemmarnas medverkan sétts 50:- per inkommet svar in pa
Barnallergifondens konto. Ett stort tack till er som tog er tid att besvara alla vara fragor.

Stockholm den 7 juni 2005

Astma- och Allergiforbundet
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Utifran den genomforda studien kriver Astma- och Allergiforbundet att
+ alla storre vardcentraler inrdttar astma- och allergimottagningar

* Socialstyrelsens nationella riktlinjer for astma/KOL anvénds vid
utformandet av lokala vardprogram

+ Kkliniskt allergicentrum inréttas 1 varje region, landsting eller
sjukvardsomrade

* maénniskor med astma och allergi som kommer i kontakt med
specialistsjukvarden erbjuds patientutbildning och erhéller adekvata
hjilpmedel for att sjdlva kunna hantera sin sjukdom

+ personal 1 hélso- och sjukvérden informeras om hur pélsdjursallergen
sprids samt om vikten av att under arbetstid avstd frdn parfymerade
produkter och inte lukta tobaksrok

* lokaler dar hélso- och sjukvard bedrivs ér inredda och utformade sé att
ingen fér allergiska symtom av att vistas i dem. Detta innefattar bland
annat noggrant val av véxter, inredningsmaterial, stidning, ventilation,
sangutrustning, byggmaterial




Inledning

Kunskapen om astma har dkat avsevirt under de senaste 15-20 &ren, och for de allra flesta ar astma
idag en mindre dramatisk sjukdom jamfort med tidigare. Forskningen om astma har kommit 14ngt,
och nu finns det tillforlitliga rdd om hur man kan forebygga sina besvér. Det finns ocksé effektiva
mediciner och andra hjdlpmedel.

Genom att kunskapen har forbattrats och medicinerna utvecklats har ocksd malsattningen vid
behandling héjts: en person med astma ska kunna klara sina vardagsaktiviteter utan besvir, man ska
kunna sova lugnt utan astma eller hosta pa natten, barn ska klara lika mycket som sina kamrater.
Anda4 visar erfarenheten att behandlingsmélen inte uppnas for vildigt manga patienter. Fortfarande
vaknar manga pé nitterna av besvdrande hosta, ménga orkar inte lika mycket som sina jimnariga,
och minga behover soka akut for sina besvir.

Ett viktigt skél till att denna undersékning kom till stind var att belysa Astma- och
Allergiforbundets medlemmars syn pa och foljsamhet till sin astmabehandling. Dessutom skulle
undersokningen visa om det finns regionala skillnader 1 landet vad géller hilso- och sjukvérdens
patientomhéndertagande.

I en sammanstéllning av resultatet (“Resultatredovisning”) finns tabeller f6r den som vill ha
en fordjupad bild av undersokningen.

Kommentarer till resultatredovisningen

Metod

En intresseforfrigan séndes ut till 1110 av Astma- och Allergiférbundets medlemmar pa tre stéllen/
regioner: Géllivare-Malmberget, Helsingborg och Varmland. Urvalet av regioner gjordes for att vi
ville ticka hela landet och fa representation for glesbygd och tétort.

327 medlemmar medverkade, och néstan alla uppgav att de hade fatt diagnosen astma av lidkare. En
enkdt med 29 fragor sindes ut till dem som accepterade att vara med. Efter en paminnelse hade 309
svar inkommit. Det dr dessa 309 personers svar som ligger till grund f6r undersékningen.

De svarande

Av de svarande var tre fjdrdedelar kvinnor och resten min. Nistan alla hade fatt sin diagnos av
lakare (fraga 2), foretrddesvis distriks-/familjeldkare eller vid allergi- eller lungmottagning pé
sjukhus. Att de som svarade pd enkéten verkligen har aktuella astmabesvir visas av att de tar
astmamedicin regelbundet eller vid behov (under de senaste 12 ménaderna) och att de har fétt recept
pa astmaldkemedel under de senaste 12 minaderna (friga 13). Cirka hélften beskriver sina
astmabesvdr som méttligt svara, svara eller mycket svéra; resterande svarar lindriga eller mycket
lindriga (frédga 5). 16% har fatt soka akut for sin astma under det senaste halvaret (frdga 11).

Har Du under de senaste halvaret varit ] Ja

tvungen att soka akutvard pa vardcentral 16,0%

eller sjukhus pa grund av en forsamring

av Din astma? Nej
84,0%

Av saker man maste avstd ifran pa grund av sin sjukdom ndmns framforallt: kontakt med pélsdjur,
fysisk anstridngning, vistas ute 1 kallt vdder, ga pd restaurang eller diskotek (frédga 8).



Tillganglighet

De allra flesta anser att det &r l4tt att komma i kontakt med astmasjukvérden (fraga 23). 20% svarar
dock nej, vilket far anses som en hog siffra. Allra svérast verkar det vara i Géllivare-Malmberget.
Ur ett handikapperspektiv dr det intressant att se svaren pa fraga 10 som ror hélso- och sjukvérdens
tillgénglighet ur allergisynpunkt (t ex fria fran tobaksrok, starka dofter och pélsdjur). Att s manga
som 24% svarar negativt dr alarmerande och bor foljas upp pa nagot sitt. Varmland fick nigot
battre betyg dn de tva dvriga regionerna pa denna fraga.

% 40 -

Anser Du att det ar latt att
komma i kontakt med 30
astmasjukvarden?
20 -
10 I I
0
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Nar Du besoker halso- och sjukvardens Ja
inrattningar, anser Du att de ar tillgang- 76.0%
liga ur allergisynpunkt (t ex fria fran ’
tobaksrok, parfym, palsdjur etc)? - Nej
24,0%

Bemotande

En klar majoritet av de svarande ar n6jda eller mycket ndjda med det bemdtande man fick vid sitt
senaste ldkarbesok (fraga 16). Bara nigra fa svarade daligt eller mycket daligt.

P& fridgan om vart man i forsta hand brukar vinda sig nir man ska fornya sitt recept, svarar nastan
alla att de vénder sig till lakaren (frdga 21). Ett fatal anger astmasjukskoterska eller ”annat
alternativ”. Hélften av de svarande gor det genom ett personligt besok hos ldkaren (fraga 22) .
Négra anger “annat alternativ”, vilket innebar att vildigt f4 anvénder e-post eller fax eller ringer till
en mottagningsskoterska pa vardcentralen. Majoriteten (86%) fornyar alltsé sina recept via besok
eller telefonkontakt med sin ldkare.

Information

Négra fragor i enkédten ror information. Fraga 12 visar att det finns minga aktorer att vilja bland for
att fa information om sin sjukdom. Fragan lydde: ”Om du 6nskar information om sjukdomen astma,
var himtar du dé helst denna information?” 31% svarade hélso- och sjukvérden, 26% svarade
Astma- och Allergiforbundet. Resterande svar fordelar sig pa Internet, apoteket, och media.

Pé frdga 17 svarade merparten att de hade mojlighet att stilla de frdgor om ldkemedlet som
de ville till 1akaren. 11% svarade nej pa den frdgan. De allra flesta svarade ocksa att de ansag sig ha
fatt tillrdcklig information om hur man ska anvinda ldkemedlet (frdga 18), endast 4,5% svarade ne;j.
Tre fjardedelar av de svarande anser att apoteket eller den egna lidkaren &r tryggast att vinda sig till,
nir man behover mer information om sitt likemedel(fraga 20).



Foljsamhet
En intressant aspekt dr forstds hur bemotande och information speglar sig i genomforandet. Nagra
fragor 1 enkéten tog upp foljsamhet (compliance).

I fraga 24 visar det sig att hela 12% inte har tagit ut nagot eller nagra av sina likemedel av
kostnadsskal. Fragorna 14 och 15 belyser om de svarande tar mer eller mindre medicin &n vad
lakaren har sagt. 15% uppgav att de néstan alltid eller da och d& tar mer medicin 4n vad lékare sagt,
28% att de tar mindre.

Vi vet inte om PEF-mitare generellt ingdr i behandlingen for de svarande, men mer dn hélften
svarar att de anvinder PEF séllan eller aldrig. En minoritet uppger sig anvdanda PEF dagligen.
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Tva fragor om Astma- och Allergiforbundets verksamhet
De tvé sista fragorna i enkdten rorde Astma- och Allergiforbundets arbete. Fraga 28 bad de svarande
att ange “den fraga som just nu dr den viktigaste for forbundet att driva”. Svaren bildade en lang
lista med f6ljande i topp: rokfritt i alla offentliga lokaler, information och forstielse for handikappet
astma och allergi, doftfria offentliga miljéer, barn- och fododmnesallergi samt forskning kring
allergi- och astmamediciner.

Fraga 29 gillde hur de svarande hade uppméarksammat forbundets satsning pa Barnallergiéret
2003. De flesta sade via medlemstidningen Allergia, andra nimnde via media och genom insam-
lingsaktiviteter/forsdljning av Svalan. For 14% hade aktiviteten gatt mig forbi”.

Sammanfattning

Tidigare studier av astmabehandling visar pa 20-80% avvikelse fran doktorns ordination. Sjélv-
rapporterade uppgifter fran patienterna sjdlva brukar ge alltfor goda foljsamhetsvéarden. Resultaten i
var undersokning visar tydligt att majoriteten av de svarande ar beroende av medicinering for att
lindra sina astmabesvir. Samtidigt dr det uppenbart att /o//samheten till ordinerad likemedelsbe-
handling varierar i hog grad. Manga tar for mycket, andra for lite medicin jamfort med ordina-
tionen. Skélen till avvikelserna skiftar. Nagra anfor kostnadsskil, andra sdger att det beror pa hur
sjuk man kénner sig och vilken situation eller aktivitet man star infor. Var femte patient ’glommer”.

Akutbesoken pa grund av astma &r sdkert betydligt l4gre idag, jamf{ort med for tjugo ar sedan.
Anda far /6% anses vara en hog siffia. Hilso- och sjukvérdens forvintningar pa astmabehandling
ar med ritta hogt stillda. Dagens kunskap om kronisk inflammation som en grund for
astmasjukdom och utvecklingen av enkla och fungerande forebyggande mediciner gor att bade
inldggningar, akutbesok och dodlighet har minskat och egentligen ska ses som ett misslyckande.
Det dr ett mal att patienten ska kunna “’klara sina vardagsaktiviteter utan besvir samt sova lugnt
utan astma eller hosta under natten eller morgonen”.



Under senare ar har det blivit allt vanligare att patient och doktor kommer 6verens om behandlingen
tillsammans (concordance). Patienten skoter sjélv sin sjukdom (egenvard) i hog grad; det géller
allergi generellt, men ocksé astma. Samtidigt finns det misstanke om att det Ariszer 7 utbildningen
av patienten for att klara detta ansvar. Egenvard bygger pa att man &r vélinformerad och att man har
aterbesok med jamna mellanrum for att kontrollera sjukdomsstatus och att man sjélv kan skapa
objektiva matt pa sjukdomsutvecklingen. Det dr mycket som talar for att en 6kad och mer regel-
bunden anviandning av till exempel PEF for att fa ett eget och léttkontrollerat matt pa forandringar i
lungkapaciteten leder till en béttre foljsamhet i medicineringen och diarmed férre akutbesok. Av de
16% som sokt akutvérd var 38% i gruppen som sd/lan eller aldrig anvinder PEF. Det ér fler i
gruppen med svar astma som soker akutvard, men de tar ocksa i 30% av fallen mindre medicin &n
vad som har ordinerats.

Vi har sett att de som har svarat pa enkitfragorna i stort sett 4r mycket positiva till bemotandet inom
varden. Samtidigt framgér det att var tredje person anser att det ar svart att komma i kontakt med
astmasjukvarden och att hilso- och sjukvardens lokaler inte dr helt tillgingliga for personer med
astma som funktionshinder. Medlemmarnas prioriterade dnskemal pa frdgor som Astma- och
Allergiforbundet ska driva tyder pa att det finns en forhallandevis /dg a/imdn forstielse for de
mifjofaktorer som paverkar patienter med astma, allergi och annan 6verkénslighet. Irritanter sésom
starka dofter och tobaksdoft &r bade besvérliga for patienter med astma och vanligen férekommande.

Statistiken visar pa regronala skillnader. Om var undersokning dr ett prov pa hur det ser ut i landet,
sa kan man nog utan dverdrift konstatera att kvaliteten pa astmavarden sjunker med antalet invanare
och med avstindet till universitetssjukhus. Svararna fran Géllivare-Malmberget har mer sjukdom,
fler akutbesok, lagre foljsamhet till medicinering och sdmre kontaktmojligheter med astmasjukvarden.
Dessutom ér internetanvindningen lagre dér.

Vi som star bakom undersokningen drar foljande slutsatser i sammandrag:

* Manga tar for mycket eller for lite astmamedicin.

* Onddigt ménga behdver soka akut for forsdmringar i sin astma.

e Det behdvs mer information och utbildning till patienten for att klara av egenvérden pé ett
tillfredsstéllande sitt.

* PEF-mitare anvénds i alltfor liten utstrackning.

» Tillgéngligheten till hdlso- och sjukvarden kan bli avsevért béttre.

e Det behdvs utbildningsinsatser till all vardpersonal for att 6ka kunskapen om och forstielsen
for de sédrskilda behov som patienter med astma, allergi och annan dverkéanslighet har.

En vil kontrollerad sjukdom forutsétter en fungerande vardkedja och behandlingsregim men ocksé
en vilinformerad patient med de ritta hjalpmedlen.

Till sist kan vi inom Astma- och Allergiférbundet inte lata bli att glddja oss at att s ménga som var
fjarde svarande helst hdmtar sin information hos Astma- och Allergiférbundet. Det 4r uppmuntrande
och visar att vi dr pa ritt vdg med véra satsningar pa den for medlemmar tillgéngliga tidningen
Allergia och en vixande hemsida: www.astmaoallergiforbundet.se.

Den som dr intresserad av att ga djupare in i materialet kan bestélla Resultatredovisning hos/av:
Astma- och Allergiforbundet

Svarshantering och analysunderlag for denna sammanfattande rapport &r utford av DM-konsult i Géteborg.
Analys &r utford av C Elmgren i Kristianopel och behéver inte 6verensstdmma med de uppfattningar som Merck Sharp & Dohme (Sweden) AB har.
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