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ABSTRACT

Background: Allergy and hypersensitivity are growing health issues with impact on
the individual’s physical and psychosocial quality of life, work and social life. This
thesis focuses on children and adolescents with self-reported allergy-associated
conditions, i.e. allergic diseases or hypersensitivity to defined substances. Research
about the consequences of food hypersensitivity for children and their families are
scarce. Therefore, the overall aim was to describe consequences of allergy-associated
conditions, especially food hypersensitivity, for children, adolescents and their parents.
Subjects: The study populations consisted of children and adolescents in Tyreso, a
municipality in the south of Stockholm, and their parents.

Methods: The thesis consists of four studies. In Study I the health-related quality-of-
life (HRQL) instrument SF-36 was distributed to 1488 adolescents, 13-21 years,
together with a study-specific questionnaire including questions about the occurrence of
allergy-associated conditions. In Study II telephone interviews were conducted with the
parents of 230 schoolchildren, 6-18 years, with exclusion diets at school. In Study III a
postal questionnaire, including the HRQL instrument CHQ-PF28 and a study-specific
questionnaire, was distributed to the parents of 200 children with exclusion diets at
school. A regression analysis of parent-reported data was performed to examine which
allergy-associated parameters that could be related to the parents’ reported quality of
life. Study IV was a qualitative interview study. Seventeen adolescents, 14-19 years,
were interviewed about their experiences of being food hypersensitive, either in focus
groups or by means of individual interviews. A qualitative content analysis of the
transcribed interviews was carried out.

Results: Sixty four per cent of the adolescents reported some type of allergy-associated
condition: 46% reported hypersensitivity to defined substances, 51% reported allergic
disease. Adolescents with allergy-associated conditions reported significantly lower
HRQL in seven of the eight SF-36 scales compared to adolescents without such
conditions, regardless of whether the condition had been doctor-diagnosed or not (I).
For 85% of the children with exclusion diets at school, the parents had consulted
health-care professionals for food related problems. 68% were doctor-diagnosed as
having food hypersensitivity. Those who had consulted health-care professionals had
more complex and severe problems compared to those who had not. Regardless of
whether the children had consulted health-care professionals, their food-related
problems were consistent with food hypersensitivity (II). Asthma, eczema and rhinitis
had a considerable impact on the food hypersensitive child’s physical quality of life.
Food-induced gastro-intestinal symptoms had a negative impact on parents’ emotional
state while food-induced breathing difficulties had a positive impact on families ability
to get along (III).The qualitative content analysis of the transcribed interviews
identified five categories: Perceiving oneself as being particular, Feeling constrained,
Experiencing others’ ignorance, Keeping control and Feeling it’s okay. A pervading
theme was conceptualised as "Striving to normalise the experience of being food
hypersensitive”.

Conclusions: The magnitude of self-reported allergy-associated conditions is
extensive. Perceived food hypersensitivity has a significant psychosocial impact and
comorbidity involving allergic diseases increases the burden for the individual. The
young individual’s bio psychosocial identities of being food hypersensitive have an
impact on how they manage their hypersensitivity. The process of avoiding unsafe
foods can probably be made easier by supplying better structural support and increased
understanding from others.



SAMMANFATTNING

Bakgrund: Allergi och 6verkénslighet &r vixande hdlsoproblem. Att leva med allergi
paverkar individens fysiska och psykiska livskvalitet, arbetsliv och sociala liv. Denna
avhandling fokuserar pd barn och ungdomar med sjilvrapporterade allergiassocierade
manifestationer, dvs allergisjukdomar eller overkénslighet mot specifika &mnen.
Konsekvenser av fododmnesoverkdnslighet for barn och deras familjer &r en relativt
outforskad hélsofraga. Det Gvergripande syftet var att beskriva konsekvenser av
allergiassocierade manifestationer, sarskilt fododmnesoverkénslighet, for barn,
ungdomar och deras foréldrar.

Urval: Studiepopulationen utgjordes av skolbarn och skolungdomar i Tyres6é kommun
1 sodra Stockholms 14n samt deras fordldrar.

Metod: Avhandlingen bestdr av fyra delstudier. I Studie I distribuerades
livskvalitetsinstrumentet SF-36 till 1488 ungdomar, 13-21 ar, tillsammans med ett
studiespecifikt frageformuldr med fragor om forekomst av allergiassocierade
manifestationer. [ Studie II genomfordes telefonintervjuer med forédldrarna till 230
barn, 6-18 &r, med eliminationsdiet i skolan. I Studie III utskickades en postenkdt med
livskvalitetsinstrumentet CHQ-PF28 och ett studiespecifikt frageformuldr till
fordldrarna till 200 barn med eliminationsdiet i skolan. En regressionsanalys
genomfordes for att undersoka vilka allergiassocierade variabler som kunde relateras
till fordldrarnas rapporterade livskvalitet. Studie IV var en kvalitativ intervjustudie dar
17 ungdomar, 14-19 é&r, intervjuades om sina erfarenheter av att leva med
fododmnesdverkénslighet, antingen i fokusgrupper eller individuellt.

Resultat: Sextiofyra procent av ungdomarna rapporterade nagon form av
allergiassocierad manifestation: 46% angav Overkénslighet mot specifika &mnen, 51%
rapporterade négon allergisk sjukdom (astma, eksem, rinit). Ungdomar med
allergiassocierade manifestationer rapporterade signifikant sdmre hélsorelaterad
livskvalitet i1 sju av atta SF-36-skalor jamfort med ungdomar utan sédana
manifestationer, oavsett om dverkénsligheten var diagnostiserad som allergi eller ¢j (I).
For 85% av barnen med eliminationsdiet i skolan hade man konsulterat varden for
fododmnesrelaterade besviar och 68% hade blivit diagnostiserade av ldkare som
fododmnesdverkédnsliga. Barmen med vardkontakter hade mer komplexa och
allvarligare problem jamfort med de som inte konsulterat varden. Oavsett om man hade
konsulterat varden eller ej, sa var barnens fodoamnesrelaterade besvir konsistenta med
fododmnesoverkénslighet (II). Astma, eksem och rinit hade en betydande pdverkan pd
det fododmnesoverkidnsliga barnets fysiska livskvalitet. Fododmnesinducerade
magbesviar hade negativ  emotionell péverkan pd  fordldrarna  medan
fododmnesinducerade andningssvarigheter ~ hade positiv inverkan  pé
familjesammanhéllningen (III). Genom kvalitativ innehallsanalys av de transkriberade
intervjuerna identifierades fem huvudkategorier: Uppfatta sig som ’sdrskiljd’, Kdinna
sig begrdinsad, Uppleva andras okunskap, 'Halla koll’ samt Det dr okey. Ett
genomgaende tema identifierades som "Strdvan efter att normalisera erfarenheterna
av att vara fododmnesoverkdnslig”.

Slutsatser: Forekomsten av sjdlvrapporterade allergiassocierade manifestationer dr
omfattande. Fododmnesoverkénslighet dr ett hélsoproblem med stark psykosocial
péverkan pa individen och samtidig allergisjukdom okar denna péfrestning. Den unga
ménniskans biopsykosociala identitet som fododmnesdverkdnslig paverkar hur hon
hanterar sin fododmnesoverkinslighet. Processen att undvika farliga fododmnen kan
sannolikt underlittas genom forbéttrat strukturellt stod och okad kunskap hos och
forstaelse fran omgivningen.
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1 INTRODUKTION

Avsikten med denna avhandling &r att bidra till kunskapen om barns och ungdomars
allergi/6verkénslighet ur ett livskvalitets- och erfarenhetsperspektiv. Allergi utgdr idag
ett folkhdlsoproblem av stor omfattning, framfor allt bland barn och ungdomar [1-3].
Forskningen inom allergiomridet dr omfattande och har huvudsakligen fokuserat pa
fysiologiska mekanismer, riskfaktorer och utvecklandet av olika behandlingsformer for
allergisjukdomar och overkénslighetsreaktioner. Forskning har ocksd kunnat visa att
allergisjukdomarna astma, eksem och rinit paverkar den hélsorelaterade livskvaliteten
negativt [4-7].

Maénga allergiska eller Overkédnsliga individer kan emellertid leva ett liv utan
besvdrande reaktioner genom att konsekvent undvika de &mnen som han/hon inte tal.
Sa ér det till exempel for manga som &r 6verkénsliga mot vissa fododmnen. Att dta kan
vara en handling med existentiell, social och sensuell innebord. Maten ar en
kulturbérare [8] och for mdnga ménniskor en viktig del av deras livskvalitet. Vad det
innebdr att behdva undvika vissa fododmnen och att leva med risken att fi
fododmnesreaktioner ér ett forskningsomrdde som fortfarande &r 1 sin linda.

Livshotande fododmnesreaktioner drabbar framfor allt barn och ungdomar [9], vilket
gor det sérskilt viktigt att studera hur allergi och dverkdnslighet paverkar barn och
ungdomar i skolaldern. Forskning om ungdomars hilsofrdgor kompliceras av att
ungdomsperioden dr en dynamisk tid av biologiska och sociala fordndringar [10]. Det
ar darfor en utmaning att forsoka forsta hur den unga ménniskan hanterar
fododmnesdverkénslighet och hur den kan paverka synen pé den egna personen och
hélsan.

Det finns inget béttre sitt att bedoma en individs livskvalitet dn att friga personen sjélv.
Varje ménniska lever dock i ett socialt sammanhang, dar ofta familjen dr mycket viktig.
En grundtanke i avhandlingsarbetet har darfor varit att utga fran den unga individens
och hans/hennes familjs uppfattningar, bedomningar och erfarenheter. Det har varit ett
medvetet stillningstagande att rekrytera studiedeltagare, inte fran nagon allergiklinik
eller patientforening, utan fran en kommuns befolkning i syfte att fa kunskap om
deltagarnas egna uppfattningar om och beddmning av eventuell allergi/Gverkénslighet
och dess paverkan pé livskvaliteten.



2 BAKGRUND

2.1 ALLERGI OCH OVERKANSLIGHET

2.1.1 Terminologi och begrepp

Att ha allergi innebdr att minniskans immunforsvar overreagerar med besvirande
och/eller livshotande symtom vid kontakt med d&mnen som vanligtvis dr ofarliga, till
exempel pélsdjur, pollen eller vissa fododmnen [11]. For en allergisk person kan
kontakt med allergiframkallande dmnen, sa kallade allergener, ge symtom som
andningssvarigheter, rinnande ndsa och 6gon, utslag och kldda [12, 13]. Det finns en
arftlig tendens att utveckla IgE-antikroppar mot allergen, sa kallad atopi. Den som
utvecklat IgE-antikroppar mot ett visst amne har blivit sensibiliserad, vilket innebér att
det finns risk for att 4 en allergisk reaktion vid kontakt med detta dmne. S&dan IgE-
medierad allergi kan ge mycket svdra och snabbt insdttande symtom som kan vara
livshotande [13].

Uttrycket allergisjukdom anvénds 1 denna avhandling som en sammanfattande term for
diagnoserna astma, eksem och rinokonjunktivit (rinnande ndsa och 6gon, sa kallad
hosnuva), 1 fortsdttningen bendmnd som rinit. Kronisk urtikaria, kontaktallergi och
anafylaxi dr andra diagnoser som é&r associerade med allergi och dverkinslighet. I detta
arbete innefattas inte dessa andra diagnoser 1 begreppet allergisjukdom.
Fododmnesrelaterad urtikaria med flera hudreaktioner samt anafylaxi hanteras hiar som
overkénslighetsreaktioner.

Astmatiska besvir kan vara ett kliniskt uttryck for allergi, dvs att individen reagerar
med astma vid kontakt med ett allergen, men kan ocksa vara en luftvigssjukdom utan
koppling till allergi. Eksem och rinnande nésa &r ocksa kliniska uttryck som kan vara,
men inte ndodvandigtvis ér, orsakade av allergi. Det dr ofta svart att urskilja om de
kliniska uttrycken hérror fran allergi eller inte. For att optimera den symtomlindrande
behandlingen &r information om allergi viktig d&ven om det ofta ges likartad behandling,
oavsett om den bakomliggande mekanismen é&r allergi eller ej [14].

Forutom astmatiska besvdr, eksem och rinit finns det ocksd andra typer av
overkénslighetsreaktioner, dédr individer far besvdrande symtom vid kontakt med
specifika dmnen utan att man har en immunologiskt medierad allergi. Begreppet
overkdnslighet definieras som “objectively reproducible symptoms or signs initiated by
exposure to defined stimulus at a dose tolerated by normal persons” [15] och innefattar
bade allergiska och icke-allergiska Gverkénslighetsreaktioner. Det finns siledes olika
bakomliggande mekanismer som kan forklara de besvédrande reaktionerna som kan
framkallas av vanligtvis ofarliga &mnen i var miljé [16]. I denna avhandling anvénds
begreppet allergiassocierade manifestationer for att omfatta savél allergisk som icke-
allergisk astma, eksem och rinit samt allergi och &verkénslighet mot specifika &mnen
(Figur 1). Begreppet omfattar dven de fall d& individen inte har ndgra aktuella symtom
men lever med risken att drabbas av en Overkénslighetsreaktion.

Sarskilt vad géller reaktioner mot specifika fododmnen &r det vanligt att man subjektivt
upplever séddana reaktioner utan att man objektivt kan pavisa att det ror sig om
fododmnesallergi eller fododmnesintolerans [17, 18]. I denna avhandling anvénds
begreppet fododmnesoverkdinslighet som ett sammanfattande begrepp for
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Figur 1. Klassificering av allergiassocierade manifestationer

upplevd allergi och intolerans mot specifika fododmnen [15], vare sig Overkdnsligheten
objektivt kan pavisas eller ej. I begreppet innefattas ocksa celiaki (glutenintolerans) och
laktosintolerans.

2.1.2 Prevalens

Allergiassocierade manifestationer ar ett vixande folkhdlsoproblem [19]. En studie frin
den internationella multicenterstudien ISAAC (The International Study of Asthma and
Allergies in Childhood) [20] har visat att 15% av svenska barn, 13-14 ar, rapporterar
astma/wheezing, 17% eksem och 26% rinit [21]. Studier har ocksa visat att fler flickor
an pojkar rapporterar allergisjukdom (astma, eksem, rinit) [22], medan fler pojkar &n
flickor har atopi [23].

Det finns en diskrepans mellan antalet individer med lékardiagnostiserad
overkénslighet och antalet individer med sjilvrapporterad overkénslighet, dvs de som
upplever Overkénslighetsreaktioner utan att det kan diagnostiseras av ldkare eller
verifieras genom diagnostiska tester. Detta géller sarskilt fododmnesdverkénslighet, dér
prevalensen for sjdlvrapporterad fododmnesdverkanslighet dr ndrmare 10 ganger sé stor
som for lakardiagnostiserad eller verifierad dverkénslighet mot foédodmnen [18, 24, 25].
Prevalenssiffror for fododmnesoverkénslighet varierar avsevért (1-25%) beroende pa
studiedesign, studiepopulation [26-28] och land [26, 27]. Prevalensen av verifierad
fododmnesallergi hos vuxna uppskattas till mindre @n tva procent och till 2-8% for barn
[29, 30]. Cirka 20% av svenska skolbarn och ungdomar har sjilvrapporterad
fododmnesdverkinslighet [31].

2.1.3 Diagnostik av fodoamnesoverkanslighet

Basen for all diagnostik vid fododmnesoverkinslighet dr anamnesen. Uppgifter om
livssituation och miljo samt nér, hur, och pa vad individen reagerar ger mycket
information som &ar viktig for att man ska veta vilka diagnostiska test och
undersokningar som kan vara aktuella. I detta avsnitt presenteras kort de vanligaste
diagnostiska testerna vid misstanke om fododmnesdverkanslighet.

Den vanligast forekommande allergitesten &r pricktest, dir man genom ett litt nélstick
for in allergen i huden. Det finns test med preparerade allergen for mer @n 50
fododmnen. Aven andra fododmnen kan testas for allergi genom att man forst sticker



med nalen direkt i fododmnet i fraga och sedan Overfor allergenet genom att sticka
samma nal i huden. Vid allergi reagerar huden inom 10-20 minuter med rodnad vid
insticket. Denna typ av test kan endast pavisa IgE-medierad allergi. Man kan ocksa
mata specifika IgE-nivaer i blodet for mer &n 200 fododmnesallergen [30, 32-34]. Dock
testar man inte alla allergen vid misstanke om fododmnesdverkéanslighet, utan ett urval
av allergen viljs utifran sjukdomshistorien ut for test [34].

Vid misstanke om laktosintolerans kan man gdra en laktosbelastning, dvs lata patienten
dricka en laktoslosning (mjolksockerldsning) och sedan fortlopande mita i blodet hur
vél kroppen tar hand om sockret. Vanligast dr dock att patienten uppmanas att undvika
laktos i kosten for att se om man blir besvarsfri. Om symtomen forsvinner kan man for
att ytterligare sékerstélla diagnosen, prova att aterinfora det igen. Det sdkraste sttet att
sakerstilla en diagnos om glutenintolerans &r att gora en tunntarmsbiopsi pd patienten
[35].

Ytterligare ett sétt att prova ett fododmne &r genom provokation. Det absolut sdkraste
diagnostiska testet for fododmnesoverkédnslighet dr sa kallad dubbel-blind placebo-
kontrollerad provokation (Double-Blind Placebo-Controlled Food Challenge,
DBPCFC). Testet innebédr upprepade provokationer dér varken undersdkaren eller
patienten vet vad det dr for fododmnen som testas, eller om det ar ett placebo. En
provokationstest tar 14ng tid att genomfora och utfors endast pé specialistmottagningar,
da risken finns att man utloser en allvarlig allergisk reaktion [30, 32].

Ingen diagnosmetod &r helt sidker. Det forekommer bade sa kallade “falskt positiva”
och falskt negativa” provsvar. Ett svar kan alltsa tyda pa overkédnslighet utan att vara
klinisk relevant for patienten som inte har nagra som helst besvir med det fododmnet.
Det kan ocksd ge negativt utslag trots att patienten har en Overkdnslighet. Inte ens
DBPCEFC ir helt sidker som testmetod, bland annat pd grund av att reaktionen kan
komma sent efter testtillfdllet och vara otydlig och effekten av placebo kan vara svéra
att bedoma [36].

2.1.4 Kiliniska uttryck, behandling och prognos

De Overkinslighetsreaktioner som vanligen forekommer &ar andningssvarigheter,
hudreaktioner som eksem, utslag och kldda, magbesvir samt rinnande nisa och 6gon
[16]. Vid fododmnesoverkdnslighet ar reaktioner frdn magen vanligast, foljt av
hudreaktioner och andningsbesvar [12]. Systemisk reaktion, sa kallad anafylaktisk
chock, utloses vanligtvis av insektsstick, fododmnen eller likemedel [13]. Det finns
dven andra ovanliga och mer kontroversiella kliniska uttryck  for
fododmnesdverkénslighet som till exempel kronisk Groninflammation och irritabilitet
[37].

Forutom hyposensibilisering genom vaccinationsprogram mot allergi, ndgot som kan
erbjudas bland andra pollen- och pélsdjursallergiker, dr behandlingen vid allergi och
overkénslighet huvudsakligen symtominriktad. For att forebygga
overkénslighetsreaktioner maste den allergiska individen undvika exponering for
allergen samt vid behov ha tillgéng till akutmedicin [16]. Vid fododmnesdverkénslighet
far man folja en sé kallad eliminationsdiet [11], dar alla fdédodmnen som man reagerar
mot utesluts. Reaktioner mot fododmnen kan dock forekomma inte bara vid intag av de
fododmnen man ar dverkédnslig emot, utan dven genom inhalation av eller hudkontakt
med fododmnet i fraga [37].



Allergi och dverkénslighet mot specifika @mnen ir ofta fordnderliga tillstand som kan
variera med olika arstider samt bade mildras och forvirras med aren. De flesta, men
inte alla, allergiska smébarn vixer ifrdn sina tidigaste besvir [16]. Uttrycket “den
allergiska marschen” &r ett sétt att beskriva hur allergi hos atopiska barn ofta utvecklas.
[38]. Vanligtvis startar den hos det lilla barnet med eksem eller symtom frdn tarmen
kopplade till komjolks-, d4gg- eller fiskallergi. For de barn som inte vixer ifrdn denna
allergi utvecklas ofta luftburen allergi mot pollen och/eller pélsdjur som ger besvir som
rinit och astma. Hos dldre barn och ungdomar kan sddana fododmnesallergen som
notter, jordnotter och skaldjur tillkomma. Dessa allergier kvarstar ofta upp i vuxen
ilder. Aven om allergin vixer bort, si kan det kvarstd sjukdomssymtom sévil i
lungorna som pa huden [13].

2.2 HALSORELATERAD LIVSKVALITET VID ALLERGI OCH
FODOAMNESOVERKANSLIGHET

2.2.1 Halsorelaterad livskvalitet

Halsa ar ett begrepp vars definition &r beroende av vilken teoretisk utgangspunkt man
har. Teorier om hélsa kan indelas 1 fyra huvudkategorier. Hélsa kan ses som:

- avsaknad av sjukdom,

- vilbefinnande,

- balans eller adaption,

- formaga eller kapacitet [39].

WHO:s definition av begreppet hilsa [40] avspeglar en syn pé hélsa som ekvivalent
med vilbefinnande. Formuleringen kan ses som ett normativt mal snarare @n som en
faktisk definition:
Ett tillstand av fysiskt, psykiskt och socialt vilbefinnande och inte bara
franvaro av sjukdom.

Livskvalitet som begrepp kan ockséd ha olika betydelse beroende péd vilket teoretiskt

synsitt man utgar fran.

- God livskvalitet kan ses som synonymt med vélbefinnande, njutning eller lust. Mar
man bra s& har man god livskvalitet (hedonism).

- God livskvalitet kan definieras med ett antal objektivt goda ting som exempelvis
vilfard, kérlek, frihet, kunskap, vinskap (objektivistisk pluralism).

- God livskvalitet kan ocksa anses vara detsamma som att individens nskningar och
forhoppningar blir infriade (6nskeuppfyllelseteorin) [41, 42].

WHO har definierat begreppet livskvalitet som:
“individuals’ perception of their position in life in the context of the culture
and value systems in which they live and in relation to their goals,
expectations, standards and concerns” [43].

Detta multidimensionella livskvalitetsbegrepp omfattar foljande sex doméner: fysisk
domén, psykologisk domén, grad av oberoende, sociala relationer, miljo samt
andlig/religios/personlig tro [43]. Denna definition av livskvalitet verensstimmer med
onskeuppfyllelseteorin, dvs livskvaliteten blir bedomd och vérderad utifran de
forvantningar som individen har.



Begreppet hdlsorelaterad livskvalitet anvénds i de sammanhang dé individens eller
gruppens livskvalitet sétts 1 relation till héilsoaspekter. Inom hilso- och
sjukvardsforskning samt omvardnadsforskning anvinds frageformulédr som konstruerats
for att miéta hélsorelaterad livskvalitet, sd kallade livskvalitetsinstrument. Dessa
instrument innefattar vanligtvis frdgor om hélsans fysiska, psykiska och sociala
konsekvenser [44].

Man kan ifragasitta om det &r mojligt att méta livskvalitet. Kanske dr det snarare
indikatorer pa god livskvalitet man méter med livskvalitetsinstrument &n sjilva
livskvaliteten 1 sig [41, 42]. I ett livskvalitetsinstrument fragar man efter ett antal
specifika variabler som betraktas som fOrutsdttningar for att kunna uppnd god
livskvalitet. I ett instrument for métning av hélsorelaterad livskvalitet kan till exempel
efterfragas huruvida respondenten upplever sig begrinsad 1 sitt sociala liv pa grund av
sin hilsa. Det ar troligt, men inte alls sdkert, att upplevda begrénsningar i det sociala
livet paverkar livskvaliteten negativt [42]. Man kan ocksa fundera dver ifall fragor om
eventuella fysiska begrénsningar verkligen &r métning av livskvalitet, eller om det dr
sjdlva hédlsan man mater.

Instrumenten for mitning av hélsorelaterad livskvalitet kan indelas i generiska och
sjukdomsspecifika frageformuldr. Mitningen gors genom att individen fir bedoma hur
eventuella hédlsoproblem pdverkar olika aspekter 1 livet som exempelvis fysisk
rorlighet, socialt umgédnge, ekonomi och vitalitet. Generiska livskvalitetsinstrument &r
utformade s att de kan anvéndas 1 en grupp eller befolkning oavsett vilka sjukdomar
eller andra hélsoproblem som forekommer. Ett sddant instrument kan anvindas i en
befolkningsgrupp for att studera fordndringar Over tid genom upprepade métningar,
eller for att jamfora livskvaliteten mellan olika grupper, till exempel mellan kvinnor
och mén, olika aldersgrupper, olika yrkeskategorier, olika sjukdomsgrupper etc.

SF-36 (Medical Outcome Trust Short Form 36 Health Survey) [45] och CHQ-PF28
(Child Health Questionnaire — Parent-completed Form 28 items) [46] dr tva vanliga
generiska instrument som bada anvinds i denna avhandling. Frdgorna i dessa bada
instrument avspeglar ett synsétt att hdlsa framst dr en fraga om forméga och kapacitet
men till viss del ocksa vilbefinnande. Frageformuleringar antyder en syn pa livskvalitet
som &r forenlig med onskeuppfyllelseteorin. De tvd instrumenten, SF-36 och CHQ-
PF28, presenteras ndrmare i kapitlet Metod, avsnitten 4.2.1 och 4.2.2.

Sjukdomsspecifika livskvalitetsinstrument riktar sig till individer och grupper med ett
specifikt hdlsoproblem och dr utformade utifrdn den kunskap man har om vilken typ av
paverkan pa livskvaliteten just det hilsoproblemet kan ha. Till exempel kan ett
métinstrument som anvinds for att mata den hélsorelaterade livskvaliteten vid astma
innehalla fragor om hur besviarad man &r av hosta [47], medan ett métinstrument som
anvénds vid eksem kan innehélla fragor om klada [48].

Resultat fran livskvalitetsmétningar brukar redovisas i1 form av index-védrden eller i
profiler. Ett index visar ett sammanfattande virde péd livskvaliteten medan resultatet
fran ett profilinstrument presenteras i form av profiler, dvs olika vérden for de olika
doméner, dimensioner eller skalor som instrumentet avser att mita. Bade SF-36 och
CHQ-PF ér si kallade profilinstrument.

Idag argumenteras for att mitning av hélsorelaterad livskvalitet kan vara av betydelse
bade vid kliniska studier och i det direkta vardarbetet [49].



2.2.2 Allergisjukdom och halsorelaterad livskvalitet

Det dr vanligt att den allergiska/0verkéansliga individen har fler 4n en allergisjukdom
och idag finns ett livskvalitetsinstrument (Pediatric Allergic Disease Quality of Life
Questionnaire, PADQLQ) utvecklat for att kunna méta barns och ungdomars
livskvalitetspdverkan av allergisjukdom, oavsett vilken eller vilka organ som &r
involverade. Detta instrument inbegriper frdgor om problem relaterade till 6gon, 6ron,
ndsa, lungor och hud samt om kinslomdssig péverkan och péverkan pd dagliga
aktiviteter [50]. Med hjdlp av detta instrument har man kunnat visa att livskvaliteten
hos barn och ungdomar i aldern 6-17 ar med allergisjukdom korrelerar med savil
exponering for pollenallergen som grad av luftvigsinflammation [51]. Traditionellt har
man dock studerat varje allergisjukdom for sig, ibland med hénsyn tagen till viss
komorbiditet. Atskilliga studier har visat att den hilsorelaterade livskvaliteten blir
negativt paverkad vid savél astma [5, 52, 53] som eksem [6, 54-56] och rinit [4, 7, 57].

Astma

Béde vuxna och barn med astmaliknande symtom har rapporterat nedsatt fysisk och
psykosocial livskvalitet jamfort med de utan sddana symtom [5, 58-60]. Det finns
emellertid inte alltid ett tydligt samband mellan fysiologiska forsamringar och
forsamrad livskvalitet [52, 53]. Undersokningar har visat att det inte finns nagot
samband mellan resultat frdn lungfunktionstester och livskvalitet [61, 62], men att vara
sensibiliserad mot flera @mnen [62] eller att ofta fi astmaattacker har visats vara
forknippat med forsdmrad livskvalitet [63]. Djupintervjuer med vuxna visar att
sjukdomen péverkar den astmasjukes sociala liv, personliga relationer, anstéllning och
ekonomi [64]. De upplever oftare psykologiska pafrestningar och brist pa kontroll 6ver
sin hélsa jamfort med vuxna utan astma, och detta dr ocksa associerat med forsamrad
fysisk livskvalitet [65]. Studier har ocksa visat att psykologiska problem som
nedstdmdhet och nervositet hos ungdomar med astma dr korrelerat till forsdmrad
livskvalitet och behov av 6kat stod [66-68]. En fokusgruppstudie med ungdomar 12-18
ar med astma resulterade i tre generella beskrivningar av ungdomarnas psykosociala
erfarenheter: 1) Doing less with more effort, 2) Missing out och 3) Not all bad [69].
Familjesituationen har visat sig ha betydelse for de astmasjuka barnens livskvalitet
[70]. Till exempel visar tva svenska studier att barn till ensamstaende fordldrar har mer
paverkan pa den astmarelaterade livskvaliteten dn de som har sammanboende foraldrar
[71, 72]. Syskon till det astmasjuka barnet kan uppleva att det asidosétts och far mindre
uppmdrksamhet 1 familjen [73]. Bdde vuxna och barn med astma upplever
begransningar i sitt dagliga liv pa grund av att de maste undvika miljoer som kan
framkalla astmatiska besvar [74, 75].

Eksem

Atopiskt eksem debuterar oftast i barndomen med s& kallat bojveckseksem och &r
forenat med torr och ibland vitskande hud samt klada. Sjukdomen leder till forsdmrad
fysisk och psykosocial livskvalitet for bade barnet och dess fordldrar, liksom for vuxna
med sadana besvir [76-78]. En dansk studie visar att drygt en tredjedel av vuxna med
atopiskt eksem har avstatt frdn viss utbildning eller viss typ av arbete pa grund av sina
hudbesvir och att sjukfranvaron ar hog [79]. Méinga vuxna med atopiskt eksem
uppvisar humorpéverkan, exempelvis depression, och de upplever sig stigmatiserade av
sjukdomen [80]. Sexuallivet paverkas negativt for badde individen med eksem och
dennes partner [81]. Atopiskt eksem kan utvecklas till handeksem, ofta yrkesrelaterat,
vilket ocksa har visats vara associerat med forsamrad livskvalitet [82].

Nér ett barn har eksem péaverkar det hela familjens livskvalitet [83]. Barnet far
somnstorningar pa grund av klddan och detta drabbar ocksé fordldrarna [84, 85]. Att ha



ett barn med eksem innebiar mycket tidsddande arbete med insmorjningar, extratvitt,
stdidning och anpassning av mat [86]. Fordldrar rapporterar ocksa kdnslor av oro,
hopploshet, frustration och skuld [86, 87]. Hos skolbarn kan skolarbetet bli paverkat.
Barn med eksem far ofta uppleva kommentarer om utseendet, vilket skapar forldagenhet
och kénsla av utanforskap [88].

Rinit

Rinit och/eller konjunktivit ger symtom som néstidppa, nysningar, rinnande och/eller
kliande nésa och/eller 6gon [11]. Allergisk rinit beror inte séllan pa éverkénslighet mot
pollen och for manga drabbade individer &r besvdren svarast under véaren och
sommaren [89]. Mitningar med generiska livskvalitetsinstrument har visat att individer
med rinit har simre livskvalitet i de flesta bade fysiska och psykosociala dimensioner
jamfort med “friska” kontroller [90-92]. Livskvalitetsforsimringarna korrelerar med
sjukdomens svarighetsgrad, dvs ju mer besvir desto storre negativ péverkan pa
livskvaliteten [7]. Livskvaliteten vid rinit forvirras ytterligare om individen samtidigt
har astma [89, 93, 94].

Allergisjukdom
Medicinsk
\ / behandling
Kroniska
Férebyggande symtom
radgivning och
utbildning
Pafrestningar pa - Oro - Besvarad - Skolfranvaro
familjen - Skuld - Oro - Samre betyg
Syskon i skymundan - Overbeskydd - Frustration - Blir retad
Begransningar i
aktiviteter
» |solering
» Beteendeproblem

Figur 2. Indelning av psykosociala effekter av allergisjukdom, modifierad efter Richards [102].



Naéstéppa ar ett for de flesta besviarande symtom som ger negativ paverkan bade pa
skola/arbetsliv, kénslolivet och pa dagliga aktiviteter [95]. Sjukdomsspecifika
livskvalitetsinstrument har visat att det dr vanligt med problem med nattsomnen och
trotthet dagtid pa grund av nistéppa [96, 97]. Medicinsk behandling har visats vara
effektiv [98] men kan ha bdde positiva och negativa effekter pd den métbara
livskvaliteten [7]. Viss medicinering, sirskilt med &ldre preparat, kan ge trétthet, ge
inldrningssvarigheter och dven péverka barns skolresultat [99, 100].

Vuxna med rinit besvdras framfor allt av trotthet, brist pa energi, allmin
sjukdomskidnsla och paverkan pa det sociala livet [7]. Ungdomar kan uppleva
forldgenhet Gver sina besvdr och kénna oro over att behova medicinera under langa
tider [101]. Nassymtom hos skolungdomar kan péverka skolresultaten negativt [99].
Barn med rinit upplever svérigheter med kamrater och kan kénna oro [7].

W Richards [102] har grafiskt beskrivit mdjliga psykosociala effekter av skolbarns
kroniska allergisymtom pa beteendet. Figur 2 ovan &r en modifiering av denna figur.

2.2.3 Foédoamnesoverkanslighet och halsorelaterad livskvalitet
Forskning visar att fododmnesdverkénslighet kan innebédra forsdmrad livskvalitet inom
flera omrdden och i alla aldrar [103, 104]. Det tycks finnas ett samband mellan hur
ménga fododmnen man dr dverkénslig emot och paverkan pé livskvaliteten [105-108].
De allra flesta som dr overkdnsliga mot nigot eller flera foédodmnen har ocksa nédgon
allergisjukdom (astma, eksem, rinit) [103, 104, 109]. Vilken péaverkan just
fodoamnesdverkénsligheten har pa livskvaliteten kan darfor vara svar att avgora. Det
finns emellertid studier som tyder pa att fodoamnesoverkénsligheten i sig, utan annan
samtidig allergisjukdom, medfor forsdmrad livskvalitet [103, 108]. Vid méatning med
det generiska livskvalitetsinstrumentet SF-36 syns forsdmrad psykosocial livskvalitet
oavsett samtidig allergisjukdom eller ej [108].

Det vanligaste symtomet vid fododmnesoverkénslighet dr magbesvér [12]. Vuxna med
fododmnesdverkénslighet och magbesvir har forsdmrad livskvalitet genom att det stor
de dagliga aktiviteterna, &dtandet och deras arbete/studier [103]. Ungdomar med
fododmnesdverkanslighet har hogre skolfranvaro och lagre sjélvfortroende jamfort med
en kontrollgrupp [110] och forhallandevis méanga fododmnesoverkénsliga icke-
studerande ungdomar och unga vuxna &r inte aktiva pa arbetsmarknaden [109]. Barn
med fododmnesoverkdnslighet dr i stor utstrdckning begrdnsade 1 sina sjélvstidndiga
sociala aktiviteter [104]. Till exempel méste minga barn avstd frin att sova over hos en
kamrat eller folja med péd skolutflykter pd grund av risken for fododmnesreaktioner
[104]. T en intervjustudie med foréldrar till barn som riskerar anafylaktisk chock
framkommer att de kénner oro for att deras beskyddande sétt kan fa negativa
konsekvenser for barnets utveckling [107].

Att vara fordlder till ett barn med fododmnesoverkénslighet medfor merarbete vad
géller matinkdp, matlagning och forebyggande atgirder i samband med barnets
aktiviteter utanfor hemmet [105]. Familjens och andra sociala aktiviteter begrinsas
[104, 105, 108], men man har ocksa kunnat visa pd 6kad sammanhéllning i familjer
med jordnétsallergiska barn [108]. Aven barnets skolgang, forildrarnas arbetsliv och
familjeekonomin pdaverkas negativt [104]. Det kan ocksd vara kénslomissigt
pafrestande bade att vara fododmnesoverkdnslig, och att vara fordlder till ett
fodoamnesdverkénsligt barn [105, 108, 111].



En del av den laga livskvaliteten tycks ha samband med omgivningens bristande
tillmotesgédende vad géller barns fodoamnesdverkénslighet och deras sérskilda behov.
Mammor till jordnotsallergiska barn beskriver hur skolpersonal, slaktingar, vinner och
grannar kan vara ofOrstdende. Inkonsekvent medicinsk information och felmarkta
matvaror orsakar ocksé svérigheter for dessa fordldrar [107].

For att vérdera den kliniska relevansen av dessa forskningsresultat kan man jamfora
paverkan pa livskvaliteten mellan individer med fododmnesoverkénslighet och
individler med andra hélsoproblem. Forsdmringen av livskvaliteten vid
fododmnesdverkénslighet dr i samma storleksordning som vid astma, AD/HD, juvenil
reumatoid artrit och epilepsi méatt med ett generiskt livskvalitetsinstrument riktat till
fordldrar med sjuka barn (CHQ-PF50) [108]. Miétt med Impact on Family
Questionnaire har jordndtsallergiska barn motsvarande livskvalitetsforsdmring som
barn med diabetes, milt eksem och ventilator-beroende barn har [112]. En annan studie
visar att jordndtsallergiska barn har sdmre livskvalitet 4n barn med diabetes — nagot
som tycks vara relaterat till oro [113]. Enligt fordldrars bedomning sa har
jordnotsallergiska barn samre livskvalitet 4n barn med reumatologisk sjukdom, vilket
troligtvis kan forklaras av fordldrarnas oro for livshotande reaktioner. Dock har vuxna
med jordnotsallergi béttre livskvalitet jamfort med vuxna med reumatologisk sjukdom
[112].

Fododamnesoverkénslighet och livskvalitet som forskningsomrade dr fortfarande &r 1 sin
linda och endast ett mindre antal studier har gjorts i &mnet. En mer omfattande dversikt
over denna forskning, baserad pa 15 artiklar och publicerad i Current Opinion in
Allergy and Clinical Immunology, 2007. 7, p. 279-287, finns bilagd i appendix (V).

2.2.4 Motiv till studierna

Tidigare forskning avseende allergi och dverkénslighet har framfor allt fokuserat pd
forekomst av dessa hédlsoproblem i relation till specifika diagnoser och har frimst
studerats genom foréldrarapporterade uppgifter. Det dr dérfor angelédget att fa kunskap
om hur ungdomar sjédlva uppfattar sin hélsa och hélsorelaterade livskvalitet, bade for att
kunna mota ungdomsgruppens behov av kunskap och rad om allergi och dverkanslighet
och for att béttre kunna bedéma behovet av preventiva folkhélsoprojekt.

Det finns forskningsresultat som antyder att det inte &r nagon skillnad i paverkan pa
livskvaliteten mellan individer med verifierad respektive icke-verifierad
fododmnesdverkénslighet [103]. Det dr ocksé ként att det finns fler kliniska uttryck for
fodoamnesoverkinslighet in de som vanligtvis tas i beaktande av likare [37]. Aven om
man menar att individer ofta Overdiagnostiserar fododmnesrelaterade problem som
overkénslighet, sa finns det ocksé en risk att ldkare underdiagnostiserar [32]. Man har
ocksa diskuterat om upplevd fododmnesoverkanslighet kan vara ett resultat av sé kallad
kognitiv sensibilisering av "normala” besvar [114]. Ur ett omvardnadsperspektiv ar det
den enskilda individens upplevelse av sitt hélsotillstind som star i fokus oavsett om
hélsoproblemen har diagnostiserats av ldkare eller ej. Det dr diarfor motiverat att studera
forekomst av upplevd, dvs bade verifierad och icke-verifierad allergi och
overkénslighet och dess konsekvenser.

Individer med icke-verifierad fododmnesdverkénslighet kan mdtas med misstroende
och ifragasittande om det verkligen ar fraga om en Overkéinslighetsproblematik. Det
finns ocksa fall beskrivna dir fordldrar ger eliminationsdiet till sina barn grundat pa
felaktiga forestéllningar om barnets fododmnesoverkénslighet [115]. Fordldrar med
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fododmnesdverkénsliga barn kan begéra att skolan tillhandahéller eliminationskost utan
att behova verifiera behovet genom ldkarintyg. Ar alla dessa barn verkligen
overkénsliga eller ar kanske fordldrarnas begdran om eliminationsdiet uttryck for ett
overbeskyddande av barnen? Nagra sadana studier om barn med eliminationsdiet i
skolan har inte kunnat uppbringas. Det finns dirfor behov av att undersoka vilka typer
av fododmnesrelaterade besvir dessa barn och ungdomar har samt i vilken utstréckning
fordldrarna konsulterat varden for sina barns fododmnesrelaterade besvr.

Vid denna avhandlings planering fanns det endast tva studier som med generiska
livskvalitetsinstrument visat att fordldrar till fododmnesdverkénsliga barn rapporterar
negativ paverkan pa hélsorelaterad livskvalitet [108, 112]. Den ena av dessa undersokte
hilsorelaterad livskvalitet hos familjer med jordnétsallergiska barn [112] och den andra
hade ett urval av familjer dir 72% av barnen var jordnétsallergiker och 93% hade
forskrivits akutmedicin i form av adrenalinspruta [108]. Det ar darfor angeldget med
studier som fokuserar pa fordldrar vars barn har eliminationsdiet i skolan for att
hérigenom studera hélsorelaterad livskvalitet hos familjer som har olika typer av
fodoamnesdverkénslighet, och inte bara livshotande sadana.

De flesta individer med fododmnesdverkédnslighet har multipla allergiassocierade
manifestationer och det kan vara svart att avgora vilka delar i en komplex
allergi/6verkénslighetsbild som har betydelse for livskvaliteten. Typ av fododmnen som
maste undvikas, typ av fododmnesreaktioner, andra allergier och dverkénsligheter samt
om fler i familjen hade fododmnesoverkénslighet &r exempel pa variabler som
eventuellt kan ha betydelse for den hélsorelaterade livskvaliteten. Studier med en
design som ger 6kad kunskap om detta &r angeldgna.

Studier om hur fododmnesodverkénslighet paverkar unga méanniskor bygger till allra
storsta delen pa fordldrars uppgifter [104-108] och utgérs oftast av kvantitativa
métningar av hélsorelaterad livskvalitet [104-106, 108]. Det finns dérfér behov av
kvalitativa studier som Okar forstdelsen for vilka erfarenheter som gémmer sig bakom
sifferresultat fran sddana métningar.
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3 SYFTE

Det overgripande syftet med denna avhandling var att beskriva konsekvenser av
allergiassocierade manifestationer, sarskilt fododmnesoverkénslighet, for barn,
ungdomar och deras fordldrar.

Specifika syften:

12

att beskriva omfattningen av allergiassocierade manifestationer, sérskilt
fododmnesoverkénslighet, hos ungdomar samt mdta den hélsorelaterade
livskvaliteten (Studie I).

att beskriva hélsovardskontakter och diagnostiska tester hos barn och ungdomar
med eliminationsdiet i skolan samt jimfora omfattningen av allergiassocierade
manifestationer hos barn som har respektive inte har konsulterat hilso- och
sjukvarden for sina fododmnesrelaterade besvér (Studie II).

att beskriva fordldrarapporterad hilsorelaterad livskvalitet hos barn och
ungdomar med fododmnesoverkdnslighet och deras familjer samt beskriva
relationen mellan ett antal allergiassocierade variabler och hélsorelaterad
livskvalitet (Studie III).

att belysa ungdomars erfarenheter av att vara fododmnesoverkénslig (Studie
V).



4 METOD

41 URVAL OCH GENOMFORANDE

Studiepopulationerna for avhandlingens samtliga delstudier var barn, ungdomar och
foréldrar fran Tyres6 kommun, som &r beldget i syddstra delen av Stockholms lén. I
Tabell 1 ges en Oversikt Over antal respondenter, datainsamlingsmetoder och
svarsfrekvenser for de olika delstudierna.

Tabell 1. Antal respondenter, alder, kon, datainsamlingsmetod, métinstrument for livskvalitet
samt svarsfrekvens i delstudierna I-IV.

Studie I' Studie I’ Studie il Studie IV

Antal respondenter 1451 230 134 17

flickor 696 - - 10

pojkar 716 - - 7

foraldrar till flickor - 111 71 -

foraldrar till pojkar - 119 63 -
Barnens alder 13-21 6-18 8-19 14-18
Datainsamling SF-36, Telefonintervjuer, CHQ-PF28, Fokusgruppsintervjuer,

studiespecifik kompletterande studiespecifik individuella intervjuer
enkat postenkat enkat

Svarsfrekvens 97% 95% 74% -

'T 39 fall saknades uppgift om respondentens kon.
2215 forildrar svarade for totalt 230 barn/ungdomar.

Studierna I-IV mdjliggjordes genom ett samarbete med Tyres6 kommuns
folkhilsoplanerare, skolforvaltning och skol- och centralkdkspersonal. Larare
distribuerade enkéter rorande Studie I till ungdomar i Tyresé kommunala skolor. For
Studie II, III och IV tillhandaholl skolkdkspersonal adresslistor Gver de skolelever 1
Tyres6 kommunala skolor som 1 november 2001 serverades eliminationsdiet i
skolmatsalen utifran de kostintyg som utfardats av skolskdterska.

4.1.1 Studiepopulation Tyreso

Tyresd har cirka 41 000 invanare. Kommunens invénare har forhdllandevis goda
sociockonomiska forhallanden, dvs nagot Over medelnivd jamfort med andra
kommuner i Sverige. Medelaldern i kommunen ar jamforelsevis lag, utbildningsnivan
hog och arbetslosheten lag. Statistik for sjukfrdnvaro och sjukfall visar inte vare sig
sarskilt hog eller 1&g niva jamfort med andra kommuner i Sverige [116, 117]. Bland
respondenterna 1 Studie II (forédldrar till barn med eliminationsdiet 1 skolan) hade 11%
procent av fordldrar grundskoleutbildning, 50% hade gétt 1 gymnasiet och 39% hade
hogskoleutbildning. Fyra procent av fordldrarna var av utlaindsk hérkomst.

4.1.2 Urval och genomférande, Studie |

For att undersoka omfattningen av sjdlvrapporterade allergiassocierade manifestationer
samt mata livskvaliteten bland ungdomar delades enkiter ut 1 &rskurserna 7-9 1
hogstadiet och 1-3 i1 gymnasiet 1 Tyres6 kommunala skolor. Omfattningen av
allergiassocierade manifestationer méttes med en studiespecifik enkit (se 4.2.3) och
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livskvaliteten méttes med SF-36 (se 4.2.1), som ér ett frageformulér validerat for aldrar
fran och med 14 ar.

Naégon vecka fore enkdtundersokningen informerades ungdomarna och deras fordldrar
skriftligen om enkétens syfte och att deltagande i undersdkningen var frivilligt. Samma
information gavs @ven muntligen till ungdomarna nir enkiterna delades ut till
ungdomarna av ldrare 1 samband med en lektion. Eleverna fick sjélvstindigt fylla i
enkéterna under den aktuella lektionstimmen. Varje elev fick sedan ldgga sin enkdt i ett
omérkt kuvert som forslots och ldmnades till lararen. Genom detta forfarande
garanterades att ingen ldrare fick ta del av enskilda elevers enkitsvar. Eleven hade
ocksa mdjlighet att 1dmna in sin enkét obesvarad utan att behova forklara sig. Figur 3
beskriver inklusionsprocessen for Studie .

Antal registrerade eleveri 2064
de aktuella arskurserna
566 Antal elever franvarande
fran skolan vid tillfallet for
enkatundersdkningen
Antal utdelade enkater 1488

37 Antal ofullstandigt ifyllda
enkater

Antal enkatsvar som utgoér 1451

datamaterialet for Studie |

Figur 3. Inklusionsprocessen for Studie L.

Det forhéllandevis stora antalet elever som var franvarande vid tillfallet for
enkédtundersokningen kan forklaras av att studien gjordes i maj manad, dvs 1 slutet av
terminen, och manga elever hade dé aktiviteter utanfor skolan. Bortfallsanalys kunde ej
goras dd samtliga inldmnade enkidter var anonyma och uppgifter om eventuell
sjukfranvaro saknades.

4.1.3 Urval och genomférande, Studie Il

I Tyres6 kommunala skolor tillgodosdgs elevers behov av specialkost genom att
skolkodkspersonalen fick kostintyg med uppgifter om vad den enskilda eleven ej fick
serveras. Kostintyget utfirdades av skolskoterskan utifrdn information fran eleven
och/eller elevens fordldrar. Telefonintervjuer (se 4.2.4) genomfordes av Nina
Gunnarsson och Birgitta Marklund med forédldrar till barn med kostintyg om barnens
eventuella hélsovardskontakter och diagnostiska test med anledning av deras
fododmnesrelaterade besvir.

Undersokningsgruppen valdes av flera skél. Det fanns inga krav pé intyg fran ldkare for
att fa eliminationsdiet i skolan. Barnen med eliminationsdiet i1 skolan utgjorde séledes
en grupp som inte nddvédndigtvis var patienter pa ndgon allergiklinik, var
diagnostiserade eller ens hade konsulterat hédlso- och sjukvérden for sina
fododmnesrelaterade besvir. Det forekom funderingar om barn verkligen behdvde
eliminationsdiet i den utstrickning som var, eller om detta var kanske ett utslag av
overbeskyddande fran fordldrarnas sida. Fordldrarna hade dock gjort den bedomningen
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att barnet behovde undvika vissa fododmnen for sin hilsas skull. Ett underliggande
syfte var saledes att ta reda pa om det ur ett overkinslighetsperspektiv kunde anses
motiverat med eliminationsdiet for dessa barn. Ingen tidigare undersdokning av just barn
med eliminationsdiet i skolan kunde uppbringas. Dartill kom att ett vdl fungerande
samarbete med Tyres6 kommun mdjliggjorde studien.

Intervjuerna genomfordes av de tva huvudforfattarna (NG och BM), som slumpméssigt
fordelade intervjuerna mellan sig. For att efterstrdva att intervjuerna genomfordes pa
likartat sétt forberedde sig intervjuarna genom provintervjuer si att datainsamlingen
blev sa lika som mgjligt, oavsett vem som gjorde intervjun.

Vid tiden for undersokningen hade totalt 602 skolelever kostintyg, vilket motsvarade
8% av samtliga barn i de aktuella skolorna. Knappt hélften (n = 272) av eleverna hade
specialkost pa grund av sjélvrapporterad fododmnesoverkdnslighet, sd kallad
eliminationsdiet. Figur 4 beskriver inklusionsprocessen for Studie II.

Antal barn med kostintyg 602
142 Religionskost

124 Vegetarianer

> 39 Sjukdom (diabetes, celiaki,
ulcerds colit)

6 Ogillade viss mat
Antal barn med 291
eliminationsdiet

— 17 Adress och telefonnummer

saknades

Antal barn vars foraldrar 274

kontaktades
- 31 Inaktuella kostintyg
— » 13 Avstarfran deltagande i
v studien

Antal barn som ingar i 230

Studie Il

Figur 4. Inklusionsprocessen for Studie II.

En strukturerad intervju per telefon utifran ett studiespecifikt frageformulér
genomfordes. 1 80% av fallen var modern respondent. I flera fall d& fadern svarade i
telefon valde han att lamna &ver telefonluren till modern, med hénvisning till att hon
hade bittre kunskap om barnets fododmnesdverkénslighet. En uppfoljande postenkat
med kompletterande frdgor om barnets eventuella allergisjukdomar (se 4.2.4) och vilka
fododmnen barnen undvek skickades ut 1 ett senare skede till samtliga fordldrar.
Svarsfrekvensen for denna postenkiit var 80%. Ovriga forildrar kontaktades per telefon
och besvarade fragorna muntligen. Ett brev returnerades odppnat.

Studie II genomfordes i samarbete med doktorand Nina Gunnarsson, med likvérdiga
bidrag och arbetsinsatser frdn Nina Gunnarsson och Birgitta Marklund.
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4.1.4 Urval och genomférande, Studie Il

Fordldrarna till de barn som ingick i Studie II tillfragades per brev om att medverka i en
enkétstudie rorande barnets fododmnesoverkénslighet samt barnets, fordldrarnas och
hela familjens hédlsorelaterade livskvalitet. I samband med telefonintervjuerna i Studie
II hade samtliga fordldrar givit tilldtelse till att sddan ytterligare kontakt kunde tas. Ett
paminnelsebrev skickades ut till samtliga efter tvd veckor. Inklusionsprocessen for
Studie III visas i Figur 5. Ingen bortfallsanalys kunde goras, da enkétsvaren var
anonyma.

Antal barn som 230

ingick i Studie Il
» 10 Ejlangre elev i skolan
20 Korrekt adress saknades

Antal enkatutskick 200
53 Ejsvar
8 Barn som inte langre var
fodoamnesoéverkansliga

5 Ofullstandigt ifyllda enkater
Antal enkatsvar som
utgér datamaterialet 134
for Studie Il

Figur 5. Inklusionsprocessen for Studie II1.

Fordldrarna besvarade livskvalitetsinstrumentet CHQ-PF28 (se 4.2.2) samt en
studiespecifik enkét (se 4.2.5) med fragor om bland annat vilka fododmnen barnet
undvek, fododmnesreaktioner, annan overkénslighet &n mot fododmnen och allergiska
sjukdomar (astma, eksem, rinit) samt om det fanns andra familjemedlemmar med
fododmnesdverkénslighet. Liksom i Studie II var det huvudsakligen mammorna (88%)
som besvarade enkéterna.

4.1.5 Urval och genomfdérande, Studie IV

Vid tiden for genomforande av Studie IV fanns det 41 ungdomar i dldrarna 13-19 ér
med kostintyg for eliminationsdiet och som tidigare hade ingatt i Studie IL:s
undersokningsgrupp. Samtliga dessa ungdomar tillfrdgades, varav 17 tackade ja till att
delta i en intervjuundersdkning om hur det dr att leva med fododmnesoverkénslighet.
De skél som oftast angavs for att inte delta var att man hade begrénsat med tid pa grund
av skolarbete och andra aktiviteter. Kontakten togs per telefon efter att skriftlig
information om undersokningen skickats separat till fordldrarna och ungdomarna.
Forédldrarna ldmnade per telefon muntligt tillstdnd till ungdomarnas deltagande i
studien.

Elva ungdomar, 10 flickor och 7 pojkar, tackade ja till att delta i fokusgruppsintervjuer
och sex ungdomar till att bli intervjuade individuellt. Fokusgruppsintervjuerna, tva med
flickor (n = 4 1 bada) och en med pojkar (n = 3), dgde rum i Tyresé kommunhus. Syftet
med att ha konsspecifika grupper var att minska risken for spénningar mellan
gruppdeltagarna som skulle kunna hindra ett spontant och obesvdrat samtal. De
individuella intervjuerna genomfordes i hemmet (n = 1), i skolan (n = 1) eller i
kommunhuset (n = 4), alltefter flickans/pojkens Onskemél. Ungdomarna var
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informerade om studiens syfte samt att de nér som helst kunde avbryta sitt deltagande
om sé Onskades.

Intervjuerna, sévél fokusgruppsintervjuerna som de individuella intervjuerna, inleddes
med frigor om deltagarnas fododmnesdverkdnslighet, dvs vilka fododmnen de inte
talde, nir overkansligheten hade debuterat och vilka reaktioner man riskerade att fa.
Direfter foljde en Oppen fraga om hur man upplevde att vara fododmnesoverkénslig.
Foljdfragor formulerades om erfarenheter av att vara fododamnesoverkénslig i familjen,
med kamrater, i skolan och i kontakter med varden (se 4.2.6). Ungdomarna
uppmuntrades att prata fritt om sina tankar, kdnslor och erfarenheter och intervjuerna
formades utifran det samtal som utspann sig mellan deltagarna och intervjuaren.
Intervjuerna, som varade 90-120 minuter (fokusgruppsintervjuer) respektive 30-90
minuter (individuella intervjuer), spelades in pd band for att sedan skrivas ut ordagrant.

4.2 MATINSTRUMENT, FRAGEFORMULAR OCH INTERVJUGUIDE
I Studierna I och III anvéndes vil validerade instrument for métning av hélsorelaterad
livskvalitet, nimligen SF-36 [45, 118] respektive CHQ-PF28 [46].

I Studierna [I-IIl anvdndes studiespecifika frdgeformuldr for att insamla
bakgrundsuppgifter som alder och koén samt uppgifter om barnens och ungdomarnas
allergiassocierade manifestationer, dvs allergisjukdomar och overkénsligheter. Dessa
frageformulér var utarbetade av forfattarna och baserade pé relevant litteratur [20, 30,
119]. Genom detta forfarande validerades frageformuldren mot vetenskaplig och
klinisk kunskap inom omradet. Fore varje datainsamling genomfordes pilottester for att
prova och vid behov justera de framtagna frageformulidren och mindre sprékliga
justeringar gjordes.

I Studie IV anvéndes en intervjuguide med frdgeomrdden samt forslag till fo6ljdfrdgor.

421 SF-36

SF-36 (Medical Outcome Trust Short Form 36 Health Survey) ar ett generiskt
livskvalitetsinstrument utvecklat i USA 1992 [118] och med stor internationell
spridning. SF-36 &r ett vil validerat och reliabelt métinstrument for hilsorelaterad
livskvalitet hos vuxna och ungdomar fran 14 ar och det finns normativa data for den
svenska populationen [45]. SF-36 bestar av 36 fragor, fordelade Over atta delskalor som
méiter paverkan pd olika aktiviteter i1 det dagliga livet. Fyra av dessa delskalor
representerar den fysiska dimensionen och fyra delskalor representerar den
psykosociala/mentala dimensionen av livskvalitetsbegreppet [45]. 1 Tabell 2 ges en
beskrivning av delskalornas innehall.

Ett exempel pé en fraga i SF-36 &r: Under de senaste fyra veckorna, hur stor del av
tiden har Ditt kroppliga hdlsotillstand eller Dina kdnslomdssiga problem stort Dina
mdojligheter att umgds (t ex hdlsa pd slikt, vinner, etc.)? Svarsalternativen ar Hela
tiden, Storsta delen av tiden, En del av tiden, Lite av tiden, Inget av tiden. Svaren
podngsatts och varje skala kan fa 0-100 poéng. Ju hogre poéng, desto béttre fysisk och
psykisk livskvalitet [45, 118].
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Tabell 2. Sammanfattning av innehallet i livskvalitetsinstrumentet SF-36:s delskalor [45, 118].

SF-36 delskalor Innehall

Fysisk dimension

Fysisk funktion PF  Formaga att utfora dagliga fysiska aktiveter som att ga,
springa, lyfta.

Rollfunktion — fysisk RP  Begréinsningar i arbete/dagliga aktiviteter pga fysiska
hilsan.

Smarta BP  Smirtintensitet och dess paverkan pa normala
aktiviteter.

Generell hilsa GH Individens bedomning av den egna generella hilsan,

nu och 1 framtiden.

Psykosocial dimension

Vitalitet VT Individens bedomning av den egna energin, trotthet
etc.

Rollfunktion — emotionell ~SF  Begrénsningar i arbete/dagliga aktiviteter pga
emotionella problem.

Social funktion RE  Den fysiska hélsans och emotionella problems

paverkan pa normala sociala aktiviteter.

Mental hilsa MH Individens bedomning av den egna mentala hélsan,
inkluderande oro, depression mm.

4.2.2 CHQ-PF28

CHQ-PF28 (Child Health Questionnaire — Parent-completed Form 28 items) ar ett
generiskt métinstrument for barns, fordldrars och hela familjens hélsorelaterade
livskvalitet som det bedoms av fordldrarna. Det har utvecklats i USA av J. L. Landgraf
[46]. De 28 fragorna ar fordelade Over 13 delskalor, varav nio méter barnets
livskvalitet, tva skalor méater hur barnets hdlsa paverkar fordldrarnas livskvalitet och tva
miter hur familjen som helhet paverkas av barnets hilsa. Tio av de 13 skalorna
summeras i tvd summaskalor, en for CHQ:s fysiska dimension och en for den
psykosociala dimensionen [46]. Tabell 3 visar en sammanstdllning av innehallet i
CHQ-PF28:s delskalor.

Liksom SF-36 har CHQ-PF28 fatt stor internationell spridning. Det &r ett vél validerat
och reliabelt instrument for mitning av livskvaliteten hos barn fran 5 &r. Normativa
data finns for USA [46] och for nederlindska barn 4-13 ar [120]. Den svenska
versionen av CHQ-PF50, som &r en ldngre version av CHQ, har befunnits valid och
reliabel for svenska barn 9-16 ar med reumatoid artrit [121, 122].

Ett exempel pd en fraga i CHQ-PF28 ar: Hur orolig har Du varit de senaste 4 veckorna
pd grund av Ditt barns fysiska hdlsa? Svarsalternativen ar Inte alls, Lite, En del,
Ganska mycket, Mycket. Svaren podngsitts och konverteras sé att varje delskala far
podng som ligger inom intervallet 0-100. Ju hogre poiang, desto battre livskvalitet [46].
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Tabell 3. Sammanfattning av innehéllet i livskvalitetsinstrumentet CHQ-PF28:s delskalor [46].

CHQ-PF28 delskalor Innehall

Fysisk funktion PF Barnets begransningar i att utfora fysiska
aktiviteter, inklusive egenvérd, orsakade av hélsan.

Roll/sociala begransningar -  REB Barnets begriansningar i skolarbete eller aktiviteter

kénslomassigt-beteende med vénner orsakade av kdnsloméssiga eller
beteendemaéssiga problem.

Roll/sociala begransningar -  RP Barnets begrénsningar i skolarbete eller aktiviteter

fysiskt med vinner orsakade av fysiska hélsan.

Smarta BP Grad och frekvens av smaérta hos barnet.

Generellt beteende BE Barnets frekvens av beteendemaissiga problem,
ex.vis aggressivt, omoget eller kriminellt beteende.

Mental hilsa MH Frekvens av positiva och negativa kinslor hos
barnet, ex.vis oro, depression, lycka och lugn.

Sjalvkénsla SE Barnets tillfredstillelse med formagor, utseende,
familje-/kamratrelationer och livet dver huvud
taget.

Generell hilsa GH Barnets tidigare, nuvarande och framtida hélsa.

Foréldrapaverkan - PE Foréldrars upplevelser av oro/bekymmer pga

kanslomassigt barnets fysiska och/eller psykosociala hilsa.

Foraldrapaverkan - tid PT Forildrars upplevelser av begrinsad tid for

personliga behov pga barnets fysiska och/eller
psykosociala hélsa.

Familjeaktiviteter FA Foréldrars upplevelser av stérningar i
familjeaktiviter pga barnets hélsa.

Familjesammanhallning FC Familjens sammanhallning.

Forandring i halsa* CH Barnets hélsa i jamforelse med ett ar tidigare.

*Delskalan Forédndring i hédlsa anvéndes ej i Studie II1.

4.2.3 Studiespecifikt frageformular, Studie |

Vid genomforandet av Studie I fanns inget ként frdgeformuldr som var utformat for att
undersoka omfattningen av allergiassocierade manifestationer och som inkluderade
fragor om allergi/Overkdnslighet mot olika dmnen. Darfor utformades ett sadant
studiespecifikt formuldr for Studie I, riktat till ungdomar och med bland annat foljande
fragor:

”Ar du allergisk eller dverkinslig mot nigot av foljande?” (Mdjliga svar: Pilsdjur,
Pollen, Damm/kvalster, Fédoamnen, Nickel, Annat: Ja/Ne;j.)

”Om du ér allergisk eller 6verkénslig mot ndgot/ndgra fododmnen, vilka reaktioner eller
symtom far Du?” (Mdgjliga svar: Ej allergisk, Eksem, Nésselutslag, Besvéir 6gon-nésa,
Klada i munnen, Andningsbesvir, Krikning-diarré-magont, Allergisk chock, Andra
besvir. Flera svar kan anges.)
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I fragorna rorande forekomst av allergisjukdomarna astma, eksem och rinit anviandes
formuleringar fran den multinationella ISAAC-studien [20], for att mojliggdra
jamforelser mellan aktuella fynd och tidigare resultat fran ISA AC-studien.

”Har du haft astmabesviér eller vdsande/pipande andningsljud i brostet ndgon gang under
de senaste 12 ménaderna?” (Ja/Nej)

”Har Du under de senaste 12 manaderna haft eksem eller kliande utslag som kommit och
gatt under minst 6 manader?” (Ja/Nej)

”Har Du under de senaste 12 ménaderna varit besvérad av nysningar, rinnsnuva eller
ndstdppa utan att ha varit forkyld?” (Ja/Nej)

”Har Du under de senaste 12 manaderna haft besvir med kliande, rinnande égon utan att
ha varit forkyld?”” (Ja/Nej)

Det studiespecifika formuléret for Studie I innefattade ocksé fragor om allergitester.

Fore datainsamlingen testades formulédret av 14 ungdomar som ej omfattades av
undersokningen. Ungdomarna ombads kommentera formuldret och erfarenheterna fran
detta ledde till vissa omformuleringar for att tydliggora fragorna.

4.2.4 Studiespecifikt intervjuformular, Studie Il

For Studie II anvindes ett strukturerat intervjuformuldr med sammanlagt 21 frigor.
Dessa stilldes per telefon till fordldrar med barn som hade eliminationsdiet i skolan.
Telefonintervjuerna kompletterades med en postenkt for att inhdmta de uppgifter som
ej blivit fullstindigt efterfrdgade per telefon, dvs kompletterande fragor om barnets
eventuella allergisjukdomar och vilka fododmnen barnen undvek. Frigorna, som
syftade till att fa sddan information som gjorde det mojligt att bedoma om barnen
faktiskt var fododmnesdverkinsliga eller ej, innefattade uppgifter om vilka foédodmnen
barnet undvek, fododmnesreaktioner, debut, andra &verkdnsligheter och allergiska
sjukdomar samt frigor om vérdkontakter och diagnostiska tester. Huvudsakligen
efterfragades Ja/Nej-svar, ibland med foljdfragor som i foljande exempel: “Ar Ditt barn
allergiskt/overkdnsligt mot ndagot annat, forutom fodoimnen?” (Ja/Nej) "Om Ja, vad
annat dr Ditt barn overkdnsligt mot?” Ja-svaren registrerades utifran i forvig bestimda
kategorier:  pollen/grds, pélsdjur, kvalster/damm, metaller/kemiska @mnen,
elektricitet/magnetfalt,  dalig  luft/mogel/spackel, ldkemedel,  parfym/lukter,
smink/hudvardsprodukter, andra &mnen, vet ej. Fragor rorande allergiska sjukdomar
formulerades pé foljande vis: “Har Ert barn ndgonsin haft astma?” Majliga svar: “Nej, inte
vad jag/vi vet.”, “Jag/vi misstdnker det.”, “Ja, fitt diagnos av likare.”

Fore datainsamlingen testades formuldret genom intervjuer med atta fordldrar som ej
deltog i studien. Fordldrarna ombads kommentera fragorna och erfarenheterna fran
detta ledde till vissa omformuleringar for att tydliggora frigorna.

4.2.5 Studiespecifikt frageformular, Studie IlI

Det studiespecifika frageformulédret for Studie III, sammanlagt 21 frgor, var riktat till
fordldrar. Det innefattade frdgor om vilka fododmnen barnet undvek,
fododmnesreaktioner, annan allergi/6verkénslighet och om det fanns fler i familjen med
allergi/6verkénslighet. Fragorna var konstruerade pa samma vis som 1 Studie I (se
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4.2.3), inklusive formuleringar fran ISAAC-studien [20] for fragor om forekomst av
allergiska sjukdomar.

Frageformuléret inneholl ocksé tva Oppna fragor dér fordldrarna ombads berdtta om
ndgot tillfalle dd barnets fododmnesoverkédnslighet hade pédverkat fordldrarna eller
familjen respektive beskriva betydelsen av diagnostiska test. Avsnitten 5.5 och 5.6
innehaller en redovisning av svaren pa dessa fragor (tidigare opublicerade data).

Fore datainsamlingen testades formuldret av nio fordldrar som ej deltog i studien.
Fordldrarna ombads kommentera fragorna och erfarenheterna fran detta ledde till vissa
omformuleringar for att tydliggora fragorna.

4.2.6 Intervjuguide, Studie IV

Vid intervjuerna med ungdomarna som deltog i Studie IV, bade fokusgruppsintervjuer
och individuella intervjuer, anvédnde intervjuaren (BM) nedanstdende intervjuguide
(Tabell 4). Den anger ett antal fraigeomraden samt ger forslag till uppfoljningsfragor
som stod for intervjuaren. I slutet av varje intervju kontrollerade intervjuaren att inte
nagot frageomrade blivit forbisett.

Tabell 4. Intervjuguide

Vad har ni/du for fododmnesdverkanslighet?
Fododmnen? Symtom/reaktioner?
Hur och for hur linge sen uppticktes det? Andrats dver aren?
Andra allergiassocierade besvér?
Fler i familjen med &verkénslighet?

Hur ér det att vara fododmnesoverkénslig?
Beritta om en jobbig hindelse eller en jobbig situation.
Vad gjorde du da? Hur kéndes det? Fler situationer?
Négon situation nér det fungerar bra? Hur kindes det?

Hur fungerar det hemma och med familjen?

Hur fungerar det med kamrater?

Hur fungerar det i skolan? I skolmatsalen/hemkunskapen/cafeterian.
Andra sammanhang och situationer?
Ge exempel pé hur det kan gé till.
Vad gjorde du da? Hur kéndes det?

Beritta om négot tillfélle nér ni/du haft kontakt med varden pga
fododmnesoverkansligheten?

Vad hiander? Hur kédnns det?

Hur skulle du vilja att det fungerade?

Vad har ni/du for erfarenhet av diagnostiska test? Berétta!
Hur gér det till?
Hur kénns det att bli testad? Att fa resultaten?

En observatdr, kunnig i allergi, forskningsmetodik och gruppdynamik, var nirvarande
vid fokusgruppsintervjuerna. Efter varje sddan fokusgrupp diskuterade intervjuaren och
observatdren sina intryck fran gruppintervjun, framfor allt om interaktionen i gruppen.
Intervjuaren fick ocksé vid dessa tillfdllen feed-back pé sin intervjuteknik. Detta gjorde
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att intervjuaren i analysarbetet kidnde storre sdkerhet i sin iakttagelseformaga och
tolkning av ungdomarnas utsagor.

Alltefter som intervjuerna genomfordes utvecklades frdgorna med utgédngspunkt fran
vad som kommit upp vid tidigare intervjutillfillen. Exempelvis tillkom fragor om hur
man uppfattade den allergiska kroppen och hur man trodde att det skulle bli att skota ett
eget hushall nar man flyttat hemifran.

4.3 DATAANALYS

4.3.1 Kvantitativa analyser, Studie |-l

Statistikdataprogrammet SPSS 11.0 anvéndes for kvantitativa analyser. HRQL-gruppen
vid Goteborgs universitet [45] tillhandaholl en SPSS-syntax for kalkylering av data
insamlat med SF-36. Jeanne Landgraf [46], utvecklare av CHQ, tillhandaholl en SPSS-
syntax for kalkylering av CHQ-PF28-data.

I Tabell 5 ges en Gversikt Over de statistiska analysmetoder som anvéndes 1 Studierna I-
1. I varje originalartikel (I-III) finns ndrmare beskrivet hur och i férhallande till vilka
variabler dessa analysmetoder anvindes. I Studie I har parametriska metoder anvénts da
studiepopulationen var stor och kunde antas vara normalfordelad. Signifikansnivén &r i
samtliga fall satt till p<0.05.

Tabell 5. Oversikt 6ver de statistiska metoder som anvénts i Studierna I-I1L.

Funktion Statistisk metod Studie Studie Studie
I II 111

Jamforelser av proportioner pa Chi 2-test X X

nominaldataniva

Jamforelser av proportioner pa Fishers exakta test X

nominaldataniva, ndr det forvantade

antalet observationer &r litet

Medelvérdesskillnader mellan tva Student’s t-test X

oberoende grupper med normalférdelade

maétvarden

Medelvirdesskillnader mellan fler dn tva ANOVA X

oberoende grupper med normalférdelade

métvirden

Medelvirdesskillnader mellan oberoende ~ Mann Whitney U- X X

grupper vid icke-normalfordelade test

maétvirden

Samstammighet i utfall Cronbachs alfa X X

Samvariation mellan tva variabler Spearman X

korrelation
Oberoende variablers relativa betydelse pd  Stegvis multipel X

den beroende variabeln

linjér regression
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4.3.2 Kvalitativa analyser

Studie IV

De bandinspelade intervjuerna transkriberades ordagrant av intervjuaren (BM). Banden
genomlyssnades igen samtidigt som de utskrivna intervjuerna genomléstes. Pa detta sétt
kontrollerades att utskrifterna var korrekta och samtidigt uppnéddes fortrolighet med
materialet. Sévdl fokusgruppsintervjuerna som de individuella intervjuerna
analyserades med kvalitativ innehallsanalys [123].

Ungdomarnas utsagor om handlingar, tankar och kénslor som relaterade till deras
erfarenheter av att vara fododmnesoverkinslig identifierades och kodades, dvs
namngavs efter innehall. Alltefter som datamaterialet analyserades utvecklades
koderna. Nir de olika intervjuerna jdmfordes med varandra kunde en kod
utkristalliseras och bli mer specifik och en annan kod kunde omformuleras sa& den
omfattade flera utsagor med likartat innehdll. Koder med likartad betydelse
grupperades till kategorier. Upprepade génger under analysprocessen atervande
forfattaren till bandinspelningarna och till utskrifterna. Tolkningen av de utsagor som
identifierades som relevanta for syftet kunde pa detta sétt goras utifran hur utsagan
framtriddde i sitt sammanhang.

Datamaterialets manifesta innehall strukturerades slutligen i ett antal kategorier och
underkategorier. Dessa belystes med ett antal utvalda citat. Ett genomgéende tema
identifierades, dvs ett tema som fanns med som bestandsdel i samtliga kategorier och
underkategorier, och som representerade det latenta innehallet i texten [123].

Tre av forfattarna (BM, GN och BW-L) i Studie IV deltog i analysen av de kodade
utskrifterna. Tolkningar jimfordes och diskuterades tills man nddde enighet om det
slutliga resultatet.

Analys av oppna fragor (tidigare opublicerade resultat)

Av samtliga 134 svar pé den studiespecifika enkdten som anvéndes i Studie III inneholl
104 (77%) svar pa den Oppna fragan om hur barnens fododmnesdverkinslighet
paverkade fordldrarna och familjen. For att fa en djupare forstaelse for vad den
kvantitativa maétningen av livskvaliteten innebar sammanstilldes dessa svar och
grupperades utifran de fyra CHQ-PF28 delskalorna som berér fordldrar och familj, dvs
fordldrars tid (PT), fordldrars kénslor (PT), familjeaktiviteter (FA) och
familjesammanhéllning (FC). En grupp med kommentarer kunde inte inordnas 1 ndgon
av de ndmnda grupperna. Exempel pa fordldrarnas beskrivningar presenteras i avsnitt
5.5 (tidigare opublicerade data).

Av samtliga 134 enkétsvar inneholl 98 (73%) svar pa den Sppna frdgan om eventuell
diagnostisk  test hade haft Dbetydelse for hur man hanterat barnets
fododmnesdverkanslighet. Svaren sammanstélldes, analyserades och kodades av BM.
Resultatet av analysen redovisas 1 ett kategorischema, som véxte fram under analysens
ging [123, 124]. Kategoriernas betydelse beskrivs genom ett antal satser, kondenserade
ur fordldrarnas skriftliga svar och presenteras i Tabell 11, avsnitt 5.6 (tidigare
opublicerade data).
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4.4 ETISKA ASPEKTER

En grundldggande etisk princip i forskning som involverar méinniskor &r principen om
informerat samtycke, dvs den som tillfragas om att delta i en studie ska ha fatt saidan
information om studiens syfte och design sé att han/hon kan ta stillning till att delta
eller ej [125]. I samtliga delstudier inhdmtades informerat samtycke fran deltagande
respondenter. Infor de studier dér respondenterna var ungdomar (Studierna I och 1V)
skickades informationsbrev till fordldrarna och ungdomarna sjdlva fick bade skriftlig
och muntlig information med mojlighet att avboja deltagande. Till intervjustudien
(Studie IV) ldmnade fordldrarna muntligt informerat samtycke till ungdomarnas
deltagande.

Deltagande 1 forskning ska vara frivillig [125]. Denna princip ar sarskilt viktig, och
kraver sérskilda Overvidganden, dd forskningen inbegriper barn och ungdomar. Nér
enkdterna som ligger till grund for Studie I skulle fyllas i gavs mojlighet for
ungdomarna att anonymt lamna in en icke ifylld enkét, detta for att sékra frivilligheten
utan att krdva att den enskilda individen aktivt maste avboja deltagande. Infor
intervjuerna informerades ungdomarna om att man fick avbryta intervjun nir som helst
om sa onskades.

En annan grundlaggande etisk princip ér att skydda deltagarnas integritet [125]. Det
innebdr bland annat att Personuppgiftslagen (PUL) [126] f6ljs, att forskningsdata
forvaras sdkert och att publicerade resultat 4r helt avidentifierade och inte kan harledas
till enskilda individer. Inga av de enkdter som anvénts 1 de olika delstudierna ar
forsedda med namn eller andra identitetsmarkningar och samtliga band med inspelade
intervjuer ar endast numrerade, ¢j namnmarkta. Inget av datamaterialet gar séledes att
hérleda till enskilda individer. Datamaterialet forvaras i ett slutet arkiv.

Ifyllande av enkdter och deltagande i intervjuer kan innebéra att tankar vécks och
oroande funderingar kan uppkomma i efterhand. I Studie I, III och IV har deltagarna
fatt namn och telefonnummer till projektansvarig (BM), tillsammans med uppmaning
att gérna ringa om man har négra fragor. P4 detta vis gavs mojlighet for deltagarna eller
deltagarnas fordldrar att ta upp frdgor bade fore undersokningarnas genomforande och i
efterhand. Dessutom informerades ldrare och skolskoterskor om studierna, for att dessa
skulle ha beredskap infor fragor med anknytning till undersdkningarna. I Studie II togs
telefonkontakt med fordldrarna och intervjuaren kunde dé svara direkt pa de fragor som
uppkom i samband med telefonintervjun.

Samtliga 1 avhandlingen ingdende studier foljer Helsingforsdeklarationens principer for
medicinsk forskning [125] samt dr godkdnda av Etiska kommittén vid Huddinge
Universitetssjukhus, Dnr 122/03 (Studierna I och III), Dnr 404/1 (Studie II) och Dnr
381/2 (Studie IV).

Ett aktivt forskarsetiskt stdllningstagande &r att publicera vetenskapliga artiklar i

tidskrifter som finns tillgidngliga pad Internet kostnadsfritt for savdl forskare som
allménheten.
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5 RESULTAT OCH DISKUSSION STUDIE I-IV

5.1 STUDIE I: Héalsorelaterad livskvalitet bland ungdomar med
allergiassocierade manifestationer — med sarskilt fokus pa
fodoamnesoverkanslighet

Forekomst av allergiassocierade manifestationer

Sextiofyra procent av samtliga ungdomar som deltog 1 Studie I rapporterade ndgon typ
av allergiassocierad manifestation (n = 931/1451) (Tabell 6). Fyrtiosex procent av
samtliga angav att de hade allergi/0verkénslighet mot specifika &mnen, och 51%
rapporterade allergisjukdom (astma, eksem, rinit). En stor andel av ungdomarna hade
multipla allergiassocierade manifestationer som inbegrep flera &mnen som man var
overkédnslig mot och/eller fler &n en allergisjukdom. Ungefir hélften av de som
rapporterade allergiassocierade manifestationer angav bade Overkénslighet och
allergisjukdom (n = 471/931, 51%). Sjutton procent av samtliga 1451 ungdomar
rapporterade att de hade genomgatt diagnostiska tester som verifierade att de hade
ndgon typ av allergi.

Tabell 6: Ungdomars sjilvrapporterade allergiassocierade manifestationer

Totalt Flickor Pojkar
N=1451" | N=696 N=716 | p-varde
N| (%) N| (%) N| (%)

Allergiassocierade

manifestationer, totalt 931) (64) | 501)(72) | 412 (58) | <0.001

Overkénslighet mot &mnen 663| (46) | 364|(52)| 282| (39) | <0.001
pollen 335| (23) | 161|(23)| 162 (23) NS
fodoamnen 271 (19) | 165|(24)| 98| (14) | <0.001
palsdjur 234 (16) | 117 |(17)| 110| (15) NS
damm/kvalster 194 (13) | 114|(16)| 75| (11) | <0.001
nickel 169| (12) | 132](19)| 32| (5) | <0.001
andra dmnen? 94| (7) 62| (9) | 31| (4) |<0.001

Allergisjukdomar 739| (61) | 408|(59) | 319| (45) | <0.001
astma 231| (16) | 156|(22)| 72| (10) | <0.001
eksem 286 | (20) | 178|(26)| 105| (15) | <0.001
rinit 546 | (38) | 287 |(41)| 248| (35) | <0.05

! Kén oként n = 39.
? Amnen som rapporterats: insekter (n = 15), likemedel (n = 14), tvéittmedel (n = 9), mdgel (n = 8),
parfym (n = 8) och rok (n = 5). Amnen som rapporterats av mindre dn fem personer &r inte angivna.

Dessa resultat Overstimmer i stort med vad andra studier visat [21, 127, 128].
Undantagen ér rinit, som rapporterades av betydligt fler ungdomar i denna studie &n
vad som tidigare visats. En ISAAC-studie har funnit att 19-26% av svenska barn 13-14
4r har haft rinitliknande niissymtom under en 12-méanaders period [21]. Aven om
resultatet i denna studie kommer fran sjilvrapporterade data om sjélvupplevda besvir,
sa ar det foga troligt att ungdomarna misstar sig helt pd symtomen. Bade allergisk och
icke-allergisk rinit har mycket karakteristiska symtom som é&r latta att identifiera.
Foreliggande undersokning gjordes i maj manad, och kopplingen mellan pollenallergi
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och rinit kan vara en delforklaring till att sa manga rapporterade denna typ av besvir.
En dansk studie visar att prevalensen i aldrarna 7-17 &r okat fran 11,8% ar 1986 till
23,3% ar 2001 [129]. Den internationella studien ISAAC har visat att det i flera lander i
Asien, Afrika och Latinamerika med tidigare lag frekvens av rinit, under senare ar har
skett en 6kning av rinit bland ungdomar, dock ej i Europa [130].

Det huvudsakliga symtomet vid pollen- och pélsdjursallergi i Sverige &r rinit. I
foreliggande studie finns inga signifikanta konsskillnader 1 dverkénslighet mot pollen
och pilsdjur. Dock finns det en signifikant skillnad mellan antalet flickor och antalet
pojkar som rapporterade rinit. Konsskillnaden i rinitforekomst kan eventuellt vara
slumpartad och forklaras som ett utslag av massignifikans [131].

Hélsorelaterad livskvalitet

Ungdomar med allergiassocierade manifestationer rapporterade lidgre viarden pé sju av
de 4tta delskalorna som ingér i livskvalitetsinstrumentet SF-36 jamfort med oOvriga
ungdomar. Delskalan for Fysisk funktion (PF) visade inte ndgon signifikant skillnad
mellan grupperna (Tabell 7). De ungdomar som var dverkédnsliga mot specifika &mnen,
men inte hade ndgon allergisjukdom, rapporterade forsdmrad livskvalitet framfor allt i
de psykosociala delskalorna i SF-36. Dessa forhallanden bdr uppmaéarksammas,
eftersom det ofta dr individers fysiska funktion man i forsta hand utgar fran nir man i
hilso- och sjukvéarden bedomer individens hélsotillstand.

Tabell 7. Hélsorelaterad livskvalitet enligt SF-36 hos ungdomar med och utan
allergiassocierade manifestationer samt hos flickor och pojkar med allergiassocierade
manifestationer.

Flickor med Pojkar med
allergiassocierade | allergiassocierade
manifestationer | manifestationer

Allergiassocierade | Inga sadana
manifestationer | manifestationer

N =931 N =520 N =501 N =412
SF-36 delskalort | Medek | gp | Medel- | g p- | Medel | gy | Medel- | g | p-
varde varde varde varde varde varde

Fysisk dimension

(Fgg')s"f“”k“on 911 | 164 | 917 |191] NS 911 | 138 | 912 | 188 | NS
Rollfunktion-

fysisk (RP) 757 | 313 | 832 |272(<0001| 736 |315| 784 | 304 |<0.05
Smarta (BP) 713 | 236 | 812 |203|<0.001| 679 | 241 | 753 | 224 |<0.001

Generell hélsa

(GH)
Psykosocial
dimension

69.6 205 | 80.8 |[16.7<0.001| 66.3 211 73.5 19.2 | <0.001

Vitalitet (VT) 53.0 210 | 622 |21.0(<0.001| 502 20.5 56.4 21.2 | <0.001

Social funktion
(SF) 81.3 21.6 86.9 | 18.9 |<0.001 79.1 22.0 84.1 20.8 |<0.001

Rollfunktion-
emotionell (RE) 65.4 40.3 754 | 36.8 |<0.001 58.2 421 73.7 36.3 | <0.001

Mental hdlsa (MH) |  67.3 196 | 749 |19.1|<0.001| 627 20.2 728 174 | <0.001

'Fér en sammanfattning av SF-36 delskalors innehall, [45, 118] se Tabell 2.
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Jamforelser mellan flickor och pojkar visade att fler flickor rapporterade
allergiassocierade manifestationer (Tabell 6). De rapporterade ocksa fler multipla
manifestationer, med fler &mnen och fler allergisjukdomar inblandade, samt mer
negativ paverkan pa livskvaliteten (Tabell 7). Dessa resultat &r i Overensstimmelse med
kénd kunskap, dvs att flickor och kvinnor ofta rapporterar mer hilsoproblem och samre
livskvalitet jamfort med pojkar och mén [1, 45]. Savil biologiska som hormonella och
sociokulturella forklaringar till dessa skillnader inom astma och allergi har diskuterats
[132-134] och formodligen &dr det en kombination av séddana olika faktorer som kan
forklara dessa skillnader mellan konen.

Fododmnesoverkénslighet

Nérmare en tredjedel av ungdomarna med allergiassocierade manifestationer
rapporterade dverkdnslighet mot nagot eller flera fododmnen, vilket motsvarar 19% av
hela undersokningsgruppen. Detta resultat stimmer Overens med andra studier som
undersokt omfattningen av sjdlvrapporterad fododmnesoverkanslighet [31]. Andelen
barn med immunologiskt medierad fododmnesallergi, dvs med diagnostiskt test
verifierbar allergi, uppskattas till 2-8% och andelen vuxna till 1-2% [30, 119].
Diskrepansen mellan dessa siffror (19% respektive 2-8% och 1-2%) skulle kunna
forklaras av att det finns flera typer av fododmnesoverkdnslighet forutom den
immunologiskt medierade fododmnesallergin. Det finns kanske ocksa individer som
feltolkar symtom eller besvir och hanfor dem till fododmnen trots att det kanske finns
andra forklaringar till besvéren [16]. Detta gor det dock inte mindre intressant att
studera dven dessa individers livskvalitet. Ungdomar med sjélvrapporterad
fododmnesdverkénslighet hade motsvarande forsamring i livskvaliteten som ungdomar
med andra allergiassocierade manifestationer. Flickor med fododgmnesoverkanslighet
rapporterade dock négot sdmre livskvalitet pd delskalorna smarta (BP) och generell
hilsa (GH), jamfort med flickor med andra allergiassocierade manifestationer. Denna
skillnad kan eventuellt bero pd de mag- och hudreaktioner som ofta forekommer vid
fododmnesdverkénslighet och, enligt denna undersokning, oftare hos flickor dn hos
pojkar.

5.2 STUDIE IlI: Allergiassocierade manifestationer och
hélsovardskontakter bland barn med eliminationsdiet i skolan

Strukturerade telefonintervjuer med fordldrar till 230 barn med eliminationsdiet i
skolan, grundat pa forédldrarapporterad fododmnesdverkdnslighet, visade att en stor
majoritet av barnen (85%) hade varit 1 kontakt med hélso- och sjukvéarden pa grund av
fododmnesrelaterade besvir. Denna hoga siffra kan sdkerligen till viss del forklaras av
att man i Sverige har en utvecklad forebyggande barnhélsovard som innebér att sa gott
som samtliga barn tréffar sjukskoterska och ldkare, och fordldrarna har mojlighet att
konsultera dessa i fragor rorande barnets hélsa [135]. Internationella studier visar dock
att det inte ar ovanligt att barn undviker specifika fododmnen pa grund av att de, eller
deras fordldrar, anser dem vara fododmnesoverkénsliga utan att man har varit i kontakt
med hélso- och sjukvarden [136-138]. I foreliggande studie var det i 15% av fallen som
fordldrarna inte hade konsulterat hélso- och sjukviarden for barnens
fododmnesrelaterade besviér. Flera av dessa hade dock varit i kontakt med varden pa
grund av andra allergiassocierade problem hos barnet som astma, eksem eller rinit, eller
for allergitestning for ndgot annat &n fododmnen. Man kan anta att
fododmnesdverkdnsligheten 1 dessa fall var mindre problematisk och/eller att man
ansag sig ha sadan kunskap om hur detta skulle hanteras, sa att fordldrarna inte fann det
motiverat att konsultera varden. I 83% av de fall dér ett barn hade eliminationsdiet
fanns det ytterligare ndgon familjemedlem som var fododmnesoverkdnslig, vilket
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antyder att man hade kunskap i familjen om fododmnesdverkénslighet.
Vardsokningsbeteendet péverkas bland annat av uppfattningen om hur allvarliga
besvéren dr och av vilken hjilp man tror sig kunna fa fran hélso- och sjukvarden [139].
Man vet ocksa att fordldrar som missténker att deras barn dr fododmnesdverkéansliga i
forsta hand sjdlva soker forklaring till och sétt att hantera de besvdr som barnet har.
Fordldern soker inte vard forrdin man har misslyckats med att forstd och hantera
besviren. Vérdsokningsbeteendet dr saledes inte sjdlvklart kopplat till symtomens
svérighetsgrad [140].

Attio procent (n = 157/196) av de barn dir forildrarna konsulterat varden hade blivit
diagnostiserade som fododmnesoverkénsliga, vanligtvis genom nagon typ av positivt
diagnostiskt testresultat (Figur 6). De dvriga tjugo procent av barnen (n = 39/196), som
alltsa konsulterat varden men inte fatt nigon diagnos, bedomdes &nda av fordldrarna ha
behov av eliminationsdiet i skolan.

196

Konsulterat varden
pga fédoamnesrelaterade besvar

157 39
Diagnostiserad Ej diagnostiserad
som fodoamnesoverkanslig som fododmnesdverkanslig
[ | [
129 9 19 13 26
Positiv Negativ Ej test/ Negativ Ej test/
test test okant test okant

Figur 6: Antal ldkardiagnostiserade barn samt diagnostiska testresultat for barn med
eliminationsdiet 1 skolan, dir hélso- och sjukvarden Kkonsulterats om barnens
fododmnesrelaterade besvir.

Undersokningen visade att de allergiassocierade manifestationer som fordldrarna
rapporterade kan anses motivera att barnet uteslot vissa fododmnen ur sin kost och att
man begirde eliminationsdiet i skolan. Typ av fododmnen som undveks, typ av
reaktioner och symtom, tidpunkt for debut och forekomst av annan Overkéanslighet
och/eller allergisjukdom efterfragades och Overensstimde val med den kunskap som
idag finns om fododmnesoverkanslighet. Det har ocksa tidigare visats att de fododmnen
som barn undviker till stor del dr desamma, oavsett om det sker pad inrddan fran
vardpersonal eller fran barnets fordldrar [141]. For endast tvd av de 230 barnen
rapporterades icke-typiska fododmnen som orsak till deras 6verkénslighetsproblem.

Jamforelser mellan barn med respektive utan hélsovardskontakter visade mycket fa
skillnader. Barn som reagerade pa fododmnen med andningsbesvér, barn med allergisk
sjukdom och/eller pélsdjursallergi hade varit i kontakt med sjukvarden i storre
omfattning &n barn utan dessa specifika besvir. De flesta jamfoOrelserna visade
emellertid inga signifikanta skillnader mellan barnen med respektive utan
hélsovéardskontakter. Samtliga forédldrar till barn med anafylaxi uppgav att de varit i
kontakt med varden.
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Majoriteten (80%) av respondenterna var modrar. Detta kan ses som en forklarlig foljd
av att det oftast dr kvinnan som ansvarar for den informella varden i familjen [142].

5.3 STUDIE lll: Halsorelaterad livskvalitet hos fodoamnesoéverkansliga
skolbarn och deras familjer: foraldrars uppfattning

Forildrarna som ingick i denna studie hade alla barn som fick eliminationsdiet i skolan.
Av Studie II framkom att dessa barn med upplevd fodoamnesoverkinslighet hade
rationella skidl att undvika vissa fododmnen (med undantag for endast tva barn).
Huruvida barnen med eliminationsdiet i skolan var diagnostiserade eller ej, hade
verifierad fododmnesoverkénslighet eller ej, bedomdes darfor inte vara av betydelse i
denna studie (III).

Fordldrarna till 134 barn 8-19 ar, med eliminationsdiet i skolan, angav i 75% av fallen
att deras barn hade ndgon eller flera allergisjukdomar (astma, eksem, rinit). Fordldrarna
till dessa barn rapporterade signifikant lagre livskvalitet i atta av 12 delskalor i
livskvalitetsinstrumentet CHQ-PF28 jamfort med fordldrar till fododmnesoverkansliga
barn utan allergisjukdom (Tabell 8). Dessa skalor omfattar sidvdl barnens som
fordldrarnas och familjens livskvalitet. Skillnaderna mellan grupperna aterfanns
huvudsakligen i de fysiskt orienterade delskalorna, medan de psykosocialt inriktade
skalorna inte uppvisade négra skillnader. Liknande resultat har ocksd visats av Sicherer
[108]. En jamforelse med befolkningsstudier fran USA [46] och Nederldnderna [120]
talar for att fododmnesoverkénsliga barn utan allergisjukdom inte har ndgon paverkan
pa den fysiska livskvaliteten. Eftersom flera studier visat att allergisjukdom &r relaterat
till forsdmrad psykosocial livskvalitet (se 2.2.2) talar detta resultat for att
fododmnesdverkdnslighet i sig har en negativ paverkan pd barnets psykosociala
livskvalitet oavsett om barnet har ndgon allergisjukdom eller ¢;j.

Forekomsten av ett antal allergiassocierade variabler méttes (Tabell 9) och statistiska
analyser utfordes (Mann Whitney U-test och Spearman korrelation) for att utrona
relationerna mellan dessa variabler och livskvaliteten. Forutom dessa variabler
undersoktes betydelsen av kon, alder och antal fédodmnen man var dverkénslig mot.
De variabler som visade samband med signifikant livskvalitetsfordndring prévades
sedan 1 en multipel regressionsanalys i syfte att finna variabler som kan forklara
fordndringar 1 det fododmnesOverkédnsliga barnets, dess fordldrars och familjs
livskvalitet.

Regressionsanalyserna visade forklaringsvarianser mellan 31% och 4,1%, dvs de
allergiassocierade variabler som provades kunde forklara mellan 31% och 4,1% av
livskvalitetsvariationen i de aktuella skalorna i CHQ-PF28 (PhS, PsS, PE, PT, FA, och
FC). Inom beteendevetenskaplig forskning anses en forklarad varians pd 25% vara hog
[143]. Den i flera av skalorna forhallandevis laga forklaringsgraden visar pa
hélsoproblemets komplexa karaktdr. Det finns séledes andra, i denna studie ej
medtagna variabler, som skulle kunna ge en storre forklaringsgrad till variansen i
livskvalitet. Till exempel har fordldrars frustration 6ver omgivningens bemdtande
funnits vara av betydelse for livskvaliteten [105], men detta finns inte med som variabel
1 denna analys.
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Tabell 8: Medelvarden for fordldrarapporterad hélsorelaterad livskvalitet p& CHQ-PF28 for
fododmnesoverkénsliga skolbarn med och utan allergisjukdom(ar).

. . 1 Ej
Totalt Allergisjukdom allergisjukdom
N=134 N=100 N=34
la Medel- o, | Medel- o, | Medel- oy | p-
virde varde virde viarde
Fysisk funktion (PF) 87.6 20.2 83.6 21.9 99.3 3.8 | <.001

Roll/sociala begransningar —

Emotionellt/Beteende (REB) 90.2 20.0 89.8 19.8 91.1 20.6| NS

Roll/sociala begrinsningar — 86.9  24.9 82.8 27.5 99.0 5.7 |<.001

Fysiskt (RP)

Smirta/obehag (BP) 748  230| 725 238 | 817 193] .048
Beteende (BE) 6.1 17.0| 675 176 | 701  154| NS
Mental héilsa (MH) 720 153| 713 161 | 740 129| NS
Siiilvkéinsla (SE) 777 174| 766 175 | 811  169| NS
Generell Hlsa (GH) 709 234 | 663 235 | 84  17.6]<00
Eﬁﬁiféiiﬁvfﬁléin_ 81.9 204 | 793 208 | 893 17.1] .003
Forildrapaverkan—Tid (PT) 904 173 | 883 192 | 965 6.8 | .029
Familjeaktiviteter (FA) 85.5 19.2 83.8 19.4 90.4 17.9| .027

Familjesammanhallning (FC) 68.8 25.3 70.6 24.4 63.6 274 NS

Fysisk summapodng (PhS) > 498 117 | 47.1 123 | 576 4.6 <001

Psykosocial summapoing

(PsS)> 49.6 9.4 49.2 9.6 50.5 88 | NS

I Astma, eksem, rinit.
? PhS och PsS ir standardiserade s4 att alla poing over respektive under 50 r Gver respektive under
genomsnittet hos en allmén population barn i USA [46].

Tre av de provade variablerna stod for 31% av variationen i barnets fysiska livskvalitet
(PhS): antal allergisjukdomar, antal andra allergier/6verkéinsligheter och manligt kon.
Ju fler allergisjukdomar och ju fler andra allergier/0verkdnsligheter, desto sdmre fysisk
livskvalitet kan alltsd forvintas och sérskilt hos pojkar. Allergisjukdom(ar) hos det
overkénsliga barnet ger ocksa mindre tid for personliga behov for fordldern (PT) och
har negativ paverkan pa familjens sociala aktiviteter (FA).

De provade variablerna forklarade 9% av variansen i den psykosociala delen av barnets
livskvalitet (PsS), 14% av variansen av fordldrarnas livskvalitet (PT och PE) och 12%
respektive 4,1% av variansen i de tvd delskalor som mater familjens livskvalitet (FA
och FC). Aven om forklaringsgraden hir ir forhallandevis 13g, s& pekar resultaten pé
nagra intressanta samband. Tva av de olika typerna av fododmnesreaktioner som
provades i regressionsmodellen hade en signifikant paverkan péd livskvaliteten och
utfoll som prediktorer. Ett barn som reagerar med andningssvarigheter visades ha en
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Tabell 9: Forekomst av allergiassocierade variabler hos barn med fododmnesdverkanslighet.

N=134 (%)

Fodoamnesreaktioner
Gastro-intestinala symptom 67 (50)
OAS — Oralt Allergisyndrom 63 (47)
Andningssvarigheter 53 (40)
Hudsymtom' 50 (37)
Anafylxi 20 (15)
Ogon —nassymtom' 19 (14)
Fédoamnesreaktioner senaste 12 manaderna’ 60 (45)
Allergisjukdom 100 (75)
Rinit 69 (52)
Eksem 64 (48)
Astma 44 (33)
Annan allergi/éverkanslighet 95 (71)
Ovrig familjemedlem med allergi/verkanslighet 78 (58)
Foraldrar! 49 (37)
Syskon 45 (48)

'Variabler som ej visade samband med signifikanta livskvalitetsforindringar.

bdttre psykosocial livskvalitet (PsS) jamfort med barn som inte har den typen av
fododmnesreaktion och det hade ocksd samband med forbdttrad
familjesammanhéllning (FC). Fordldrar till barn som reagerar med gastro-intestinala
besvir hade ddremot en sdmre livskvalitet vad géller emotionell paverkan (PE). Dessa
tvd fododmnesreaktioner skiljer sig at i flera aspekter. Andningssvarigheter kommer
ofta akut, de kan vara livshotande, medicinering finns och man har ofta kunskap om
vad som orsakar reaktionen. Sicherer et al. har visat att familjer med barn med
jordnoétsallergi, dér andningssvérigheter dr en relativt vanlig reaktion, har béttre
familjesammanhallning jimfort med befolkningen 1 stort [108]. Gastro-intestinala
besvér diaremot &dr inte livshotande men kan vara ihdllande under lang tid. Ingen
medicinering finns och man vet sannolikt inte alltid vad som orsakar symtomen. Dessa
olika omsténdigheter kan forklara varfor man i familjer som lever med hot om akuta
reaktioner upplever starkt ssmmanhéllning [144], medan ett mer ihdllande symtom hos
barnet som r svart for fordldern att lindra kan medfora kénslor av oro och vanmakt.

Att ha fler medlemmar i1 familjen med fododmnesdverkénslighet visade ett samband
med forsdmrad psykosocial livskvalitet for barnet (PsS), minskad personlig tid for
fordldrarna (PT) och negativ paverkan pé familjeaktiviteter (FA). Idag finns en hel del
forskning om hur kronisk sjukdom hos barn paverkar friska syskon [145-148], men
betydelsen av att vara fler familjemedlemmar med samma sjukdom é&r okénd.

5.4 STUDIE IV: Ungdomars erfarenheter av att vara
fodoamnesoverkanslig: en kvalitativ studie

Fem kategorier, 15 subkategorier och ett tema framtrddde vid analys av intervjuer med

17 ungdomar om deras erfarenheter av att leva med fododmnesdverkénslighet. En

sammanstéllning av resultaten presenteras i Tabell 10.
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Resultatet av studien visar att ungdomarna i det dagliga livet upplevde svarigheter med
och kinde frustration dver att behdva hantera sin fododmnesoverkénslighet. Genom det
sitt ungdomarna berédttade om sina upplevelser framtridde en strdvan efter att
normalisera sina erfarenheter. Detta utgjorde det genomgéende temat som framtradde
vid den kvalitativa analysen av intervjuernas innehall: Strdvan efter att normalisera
erfarenheten av att vara fododmnesoverkdnslig. Det ér ett kidnt fenomen att individer
med kroniska sjukdomar forsoker normalisera sina upplevelser. Roll Bennet [149] har
visat pa samma fenomen nér det géller fordldrar till barn med eksem och Prout et al
[150] ndr det géller astma hos barn. Ungdomarnas forhallningssétt till
fodoamnesdverkénsligheten — att ddimpa de negativa sidorna och att framhéva den egna
kompetensen — kan delvis ses som en copingstrategi, delvis som ett uttryck for att
ungdomarna hade vant sig vid att leva som fododmnesoverkénsliga.

Tabell 10: Tema, kategorier och subkategorier som framkom frén intervjuer med ungdomar om
deras erfarenheter av att vara fododmnesoverkanslig.

Tema Stravan efter att normalisera upplevelsen av att vara
fodoamnesoverkanslig
Kategorier . - . Uppleva
Upp‘fa__tta sig , Kan|_1_a sig andras ‘Halla koll’  Det ar okey
som ‘sarskiljd begransad
okunskap
Subkategorier Nagot fel pa Uppleva Kanna sig Vara Egen
kroppen forsakelser bortgldmd vaksam kompetens
Psykologiskt N
och Kanna Uppleva Testa och of;)iT ;?ggzirge
kanslomassigt otrygghet ofilliforlitighet  utvardera 00z
paverkad omgivning
. Radsla for Uppleva .
Upp[eva Si9 allvarliga brist pa Ta beslut De_t kL.’.nd(?
vara till besvar . . e varit varre
reaktioner forstaelse

Genom de sétt som ungdomarna talade om sina kroppar, om vilken paverkan
fodoamnesdverkénsligheten hade haft pa deras personligheter och hur de uppfattade sig
i relation till andra, sa blev det tydligt att de hade en sjdlvbild av att vara “sarskiljd”.
Man talade inte om sig sjdlv som sjuk, men bendmnde ddremot de som inte var
fododmnesdverkansliga som de normala”.

Ungdomarna kunde uttrycka ledsamhet dver att behdva avstd fran viss mat och vissa
sociala aktiviteter pd grund av risker for fododmnesreaktioner. Nya situationer och
platser skapade otrygghet. Informationen man fick pd restauranger och utomlands
under semesterresor uppfattades manga ganger som otillforlitliga och de som riskerade
allvarliga reaktioner uttryckte radsla for att av misstag fa i sig ndgot man inte talde.

Det upplevdes som kravande och arbetsamt att hela tiden behdva ’halla koll’, dvs vara
vaksam for att kunna undvika farliga fododmnen. I detta arbete moétte ungdomarna
ménga ginger bade okunskap och oftrstaelse, sdrskilt fran vuxna. I hemmet kdnde man
sig dock helt trygg och familj och vénner visade omtinksamhet och var stddjande 1
deras arbete med att "hélla koll’. Ungdomarna beskrev sig sjdlv som kompetenta och
kunniga om vad man kunde och inte kunde dta. De som inte riskerade livshotande
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reaktioner kunde ibland medvetet vilja att dta nagot som de var dverkénsliga mot och
accepterade da de fysiska besvir som uppkom. Ett sitt att forhalla sig till sin
fodoamnesdverkénslighet var att jaimfora den med andra tillstand och hérigenom
konstatera att ”det kunde ha varit virre”.

Tabell 10 ger en Oversikt Over olika aspekter av erfarenheten av att vara
fododmnesdverkédnslig. Man kan anta att det finns stora skillnader i erfarenheter
exempelvis mellan ungdomar med livshotande allergi och ungdomar med
glutenintolerans. Dock var syftet inte att jimfora olika grupper utan att identifiera hela
det spektrum av erfarenheter av att vara fododmnesoverkinslig som framkom vid
intervjuerna.

I originalartikeln beskrivs innehéllet i de olika kategorierna genom ett antal utvalda
citat.

5.5 PAVERKAN AV BARNETS FODOAMNESOVERKANSLIGHET PA
FORALDRAR OCH FAMILJ (tidigare opublicerade data)

Nedan foljer négra exempel pd fordldrars beskrivningar av hur barnets
fododmnesdverkénslighet paverkat dem och deras familjer. Citaten dr grupperade i
enlighet med delskalorna for fordldrars och familjens livskvalitet i CHQ-PF28.

Fordldrapdverkan — tid (PT)
Undvikande av farliga foédodmnen innebar kontroll av matinnehall — bade vid inkdp och
pa bjudningar, matplanering och matlagning. Detta beskrevs som tidskrévande.

“Hans glutenintolerans pdverkar familjen dagligen. All mat anpassas till
honom, savdl inkép som matlagning. Det tar tid att baka allt matbrod och
fikabrod.”

Overvakning och omhindertagande av barnet vid reaktioner beskrevs ocksi som
tidskrdvande.

”Om hon skall pa utflykt med skolan tar vi oftast ledigt for att folja med pga
oro for maten.”

’

"Nattetid: vandrat, svettats, illamdende, diarré. Kan hadlla pa i timmar.’

Forildrapaverkan — kdnslomaéssigt (PE)
Oro for att barnet skulle f 1 sig farliga fododmnen och oro for fysiska reaktioner
beskrevs.

“En oro finns alltid att hon ska fd i sig nagot hon inte tal. Det har hdnt
flera ganger pda skolan och ibland har hon inte fdtt sin medicin av
oforstaende och okunniga ldrare.”

"Varje gang som var flicka far magsmdrtor och diarré sa blir man orolig
och undrar om det dr ndgot annat.”

Fordldrarna uttryckte medlidande med sina fododmnesoverkansliga barn.

2

.. Vi lider med henne ndr det kliar mycket. Periodvis kliar hon sénder
sig.”
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“Man far ddligt samvete och tycker synd om barnet som inte kan dta vissa
saker och utesluter det dd dven for sig sjdlv av solidaritet. Exempelvis glass
pd sommaren.”’

Familjeaktiviteter (FA)
Resor och restaurangbesok var for manga familjer ndgot mycket besvirligt eller till och
med oténkbart.

"Vid resor utomlands eller stressiga moment har hon fdtt ndsselutslag.
Detta har begrdnsat hennes och mina mojligheter under vistelsen.”

Vi har inte kunnat bo pa hotell eller dta pa restaurang.”

Att barnet behovde eliminationsdiet kunde paverka matsituationen.

" Att spontant kdpa pizza en fredagskvdll dr omojligt.”

“Vara svenska mattraditioner vid hégtider som jul, midsommar pdverkas

o 3

ocksa.

Familjesammanhallning (FC)
Fordldrarnas svar formedlade att familjerna visade solidaritet med det
fododmnesdverkansliga barnet.

"Vi har anpassat vart liv efter var sons kosthallning.”

“Hela familjen har solidariskt bytt kost eftersom vi inte vill att ndgot av
barnen ska kinna sig utanfor eller forbisedd. Goda glasser och bakelser
far vinta tills det allergiska barnet dr pd annat hadll.”

Ovriga kommentarer

Kommentarer som inte sjdlvklart kunde kategoriseras utifran de ovan angivna
delskalorna i CHQ-PF28 berorde framst praktiska atgérder samt andras okunskap och
oforstaelse for familjens och barnets situation. Foljande citat ger nagra exempel pa
praktiska atgirder som fordldrarna beskrev:

"Ndr vi reser talar vi alltid om for flygpersonalen att han dr allergisk mot
Jjordndtter sa dom inte serverar det i planet.”

’

Vi ldser alltid innehdllsforteckningen pa allt vi koper.’

Vi gjorde oss av med vdr katt ndr allergin blev kéind.”

Fordldrarna beskrev arbetet med att informera skola, grannar, sldkt och vénner om
barnets dverkdnslighet som en stdndigt dterkommande nédvéndighet. Man konstaterade
att manga hade bristande kunskap om vad fododmnesoverkinslighet kan innebéra.

"Ndr jag var liten gick jag runt till grannarna och sa till dom att de inte
fick bjuda honom pa nagot.”

“Jag tycker ldrare och annan skolpersonal har alldeles for dalig kunskap
om allergier. De behéver utbildas i hur allergier fungerar, hur man gor for
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att undvika dem, vad konsekvenserna kan bli av en fododmnesallergi, vilka
symtom de ska titta efter och vad som krdvs vid allergisk chock.”

Oforstaelse fran omgivningen medforde oro och frustration. Exempelvis ndmndes
fraimmande vuxnas ovillighet att ta hdnsyn och upplevelser av att uppfattas som en
overbeskyddande fordlder.

"Vissa medarbetare pd skolan har inte forstdtt problemet utan tycker att vi
dr arbetsamma fordldrar.”

”...det dr mycket svart. Vi klarar vil av hennes allergiska besvdir och vi vet
hur vi ska behandla det mm, men omgivningen har lite svdrt med detta. (...)
Dom tog oss inte pd allvar.”

5.6 BETYDELSEN AV DIAGNOSTISKA TEST VID
FODOAMNESOVERKANSLIGHET (tidigare opublicerade data)

Sju kategorier framtrddde ur fordldrarnas svar pa en Oppen fraga om vilken betydelse
diagnostiska test hade for hanterandet av fododmnesoverkéansligheten. Nittiofyra av de
98 svaren (96%) pa denna fraga formedlade en i huvudsak positiv syn pa diagnostisk
testning. I Tabell 11 presenteras de olika kategorierna med kortfattade beskrivningar av
deras innehall, dvs vilken betydelse fordldrarna beskrivit att diagnostiskt test har eller
har hatft.

De fem forsta kategorierna i tabellen avspeglar en positiv syn pa diagnostiska tester for
fododmnesoverkdnslighet. Fordldrarnas svar visar pd behov av kunskap och
information for att bade fordldern och barnet ska kunna gora det basta av situationen
samt att testerna kan ge kénslor av ldttnad och sdkerhet. Forskning har ocksa visat att
det kan kdnnas som en lattnad att f4 en diagnos nir man haft svarigheter att bevisa for
omgivningen vad man har for besvir [139]. Okad begriplighet ger bittre mojligheter till
hanterbarhet. Detta dr i linje med Aaron Antonovskys teori om begriplighet,
hanterbarhet och meningsfullhet som faktorer av stor betydelse for hélsan [151]. En
fordlder uttryckte nyttan med att 4 klara besked genom testerna séhér:

"Vi vet. Vi kan visa hdnsyn.

Vi kan undvika, kontrollera sa gott det gar.

Vi vet hur vi ska forebygga och medicinera.

1 en osdker situation kan detta vara en slags trygghet.”

Fordldrar som ser pa testerna som en mojlighet att bevisa att barnet verkligen &r
fododmnesdverkiansligt upplever misstro frdn omgivningen.

"Genom testet fdar vi bekrdftelse pa vdr sons besvir, tillika kan vi genom
ldkarintyg hdvda vdr sons rdttigheter i skolmiljon. Vi fdar ocksa ett dokument pd
att vi inte dr sk “nojiga” fordldrar, vilket kinns bra.”

Fordldrarna beskrev kontakterna med hélso- och sjukvérden pa olika sétt. Vissa
fordldrar uttryckte sig pd ett sitt som avspeglade en syn pd sjukvarden som en
serviceinrédttning, dir man festar sig (barnet) och himtar information. Man formedlade
att det kiindes tryggt med tester, dven fododmnesprovokationer, nér de utfordes under
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Tabell 11: Foréldrars syn pé betydelsen av diagnostiska test for fododmnesoverkéanslighet.

Kategori Betydelse

Kunskap - fordlder | Fér identifierat vad som maste undvikas

Kan utesluta missténkta fododmnen

Fér en bild av graden av 6verkénslighet

Fér kunskap om behov av akutmedicin

Tryggt med kontroller: uppdateringar, folja forandringar

Kunskap - barn Det blir barnets egen kunskap

Barnet forstér vikten av att undvika farliga fododmnen
Barnet ldr sig hantera detta sjilv

Barnet kan ta egna beslut

Bekriftelse Far veta siakert
Erfarenhet och testresultat stimmer éverens
Lattnad Forstar varfor barnet har ont

Forstar vilka fododmnen som orsakar detta - sambanden
Fér en klar bild av hur det ligger till

Bevis Odiskutabelt

Tillforlitligt

Littare for omgivningen att ta det pa allvar

En grund for att begéra eliminationsdiet i skolan
En grund for att fa medicinrecept

Gor det mojligt att krdva barnets réttigheter

Onodiga tester Det ar inte sa besvérliga reaktioner
Foréldern vet redan
Smartsam procedur for barnet

Osikra testresultat | De egna erfarenheterna och testresultaten dr motsédgelsefulla
Inkonsekventa testresultat vid upprepade tester

Alla farliga fododmnen blir inte identifierade

Tveksamhet om att testresultaten géller 6ver tid

kontrollerade former. De som uttryckte tveksamheter till nyttan av diagnostiska tester
formedlade att man utsattes for tester, som man kénde sig osdker infor bade vad géllde
nddvindighet och tillforlitlighet.

“Var flicka fick diagnosen trots att inga testresultat har visat att hon dr
mjolkallergisk. Dérfor dr man rdtt tviviande. (...) Mjélken tycks varken géra till
eller fran.”

5.7 METODDISKUSSION
I denna avhandling ingér fyra delarbeten dir delvis olika metoder anvénts. Se Tabell 1
for en Oversikt dver respondenter, datainsamlingsmetoder och svarsfrekvenser.

Urval och bortfall

I samtliga studier i avhandlingen &r unders6kningsgrupperna hidmtade fran Tyreso
kommun, beldget i sodra Stockholms ldn. Detta urval kan eventuellt begrinsa
generaliserbarheten eftersom befolkningen 1 Tyres6 har forhallandevis goda
socioekonomiska forhédllanden och forhallandevis fa invdnare med utldndskt ursprung
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jamfort med 6vriga kommuner i Sverige [116, 117]. Respondenterna har utgjorts av
ungdomar i arskurserna 7-9 i1 hogstadiet och 1-3 i gymnasiet i Tyres6 kommunala
skolor samt fordldrar till barn med eliminationsdiet i skolan. Att gripa sig an
forskningsfragorna utifran bade fordldra- och barnperspektiv med bade kvantitativa och
kvalitativa forskningsmetoder kan ge en fordjupad och nyanserad bild av det studerade
fenomenet. Dock gor denna typ av urval att generaliserbarheten av resultaten dr svarare
att beddma &n om man anvént ett slumpmassigt urval ur en storre population.

Endast 1 en av delstudierna (Studie II) har respondenternas socioekonomiska
bakgrunder efterfragats. Resultatet av den undersokningen har inte analyserats med
avseende pa jamforelser mellan olika socioekonomiska grupper, utan de
socioekonomiska uppgifterna har endast legat till grund for en allmén beskrivning av
undersokningsgruppen. Detta dr inte ett uttryck for ointresse eller att socioekonomiska
forhallanden skulle anses vara utan betydelse, utan en frdga om att vilja fokus. Det
finns en hel del kunskap om socioekonomiska forhallandens betydelse for livskvalitet
och hilsa [2]. Till exempel ger hogre inkomst mojlighet till mer hilsofrdmjande
aktiviteter och hogre utbildning kan innebédra béttre kunskap om vilka héalsoeffekter
kost och motion har [152]. Sadana aspekter av livsstilen kan péverka livskvaliteten
positivt och eventuellt stirka immunforsvaret och det fysiska vilbefinnandet [153,
154].

Trots den hoga svarsfrekvensen i Studie I (97%) bor papekas att minga ungdomar inte
var ndrvarande 1 skolan vid undersokningstillfillet och siledes ej ingick 1
undersokningspopulationen (Figur 3). Detta kan eventuellt ha paverkat resultaten.
Denna franvaro forklarades av larare med att det ndrmade sig slutet pa terminen och da
pagick manga aktiviteter utanfor skolans lokaler. Eftersom datainsamlingen
genomfordes under maj maéanad skulle man kunna anta att de med besvirlig
pollenoverkénslighet kanske var sjuka och franvarande frén skolan av detta skal.
Resultaten visar 1 s& fall pa for 18g andel ungdomar med allergiassocierade
manifestationer, en s& kallad “healthy worker effect”. En annan spekulation skulle
kunna vara att det var de friska” ungdomarna som var pd andra aktiviteter som
anordnats av skolan, och de med overkénslighetsbesvir var kvar i skolan. Det skulle i
sa fall innebdra att det “sanna” resultatet skulle vara en mindre andel ungdomar med
allergiassocierade manifestationer dn vad studien pavisat. Ldrarna som formedlade
enkéterna till ungdomarna gav dock ingen séddan information som skulle kunna stddja
vare sig det ena eller det andra resonemanget.

Det dr mojligt att den tidigare kontakten via telefon (Studie II) gjorde respondenterna
motiverade att delta i enkétstudien i Studie IIl. Detta kan kanske forklara den for
postenkéter hoga svarsfrekvensen pd 74%. Ingen bortfallsanalys kunde goras, da
enkéterna var anonyma och inga personliga uppgifter om identitet efterfragades.

Ungdomarna som ingick i Studie IV (den kvalitativa intervjustudien) tillfragades per
telefon om deltagande. Av 41 ungdomar 13-19 ar, med eliminationsdiet i skolan,
tackade 17 ja till att delta. De som avbojde angav framfor allt tidsbrist, fritidsaktiviteter
och skolarbete som orsak. Nagon enstaka avbdjde med argumentet att
fododmnesdverkédnsligheten inte var ndgot problem for honom. Ytterligare ett par
ungdomar avbodjde enbart med hinvisning till att de inte ville bli intervjuade. En viktig
forutsattning for en vil fungerande intervju r att den intervjuade kénner sig motiverad
att delta [155], vilket sékras genom urvalsprocessen.

37



Livskvalitetsinstrument

Tva vil validerade och vanligt forekommande livskvalitetsinstrument har anvénts: SF-
36 besvarades av 1451 ungdomar (Studie I) och CHQ-PF28 besvarades av 134
foraldrar vars barn hade eliminationsdiet i skolan (Studie III).

CHQ-PF28, som é&r en kortversion av den &dnnu vanligare CHQ-PF50, utvecklades for
att anvéndas i storre populationer (n > 60) [46]. Svenska versionen av CHQ-PF50 dr
validerad varfor valet att anvinda den kortare versionen, och inte CHQ-PF50, kan
diskuteras. En kortare enkét dr dock att foredra eftersom den inte blir sa betungande for
respondenten att besvara, vilket troligen minskar bortfallet. Detta var av betydelse i
Studie III, eftersom dven en omfattande studiespecifik enkét skulle besvaras. En
nederldndsk studie har visat att CHQ-PF50 och CHQ-PF28 ér jaimforbara nér det géller
de tvd summaskalorna for barnets fysiska och psykiska livskvalitet. De separata CHQ-
delskalorna &r ddremot ej validerade, varfor resultaten i Studie III rorande forédldrarnas
och familjens livskvalitet bor tolkas med viss forsiktighet.

Trots ett signifikant samband mellan allergiassocierade manifestationer och forsdmrad
hilsorelaterad livskvalitet bor livskvalitetsmitningar tolkas med eftertanke.
Livskvalitetsinstrument maéter ofta kapacitet eller formaga, men nedsatt kapacitet eller
formaga behdver inte nodvéandigtvis vara relaterat till forsdmrad livskvalitet [42]. Vid
métning med generiska livskvalitetsinstrument 4r det inte heller sikert att alla variabler
relevanta for livskvaliteten vid ett specifikt hilsoproblem finns med. Varje individ ar
unik och maste sjilv fa uttrycka vad hon upplever som besvirande och vad hon
eventuellt vill ha hjilp med. I denna avhandling har ett problemomrade framtritt som
inte finns representerat i1 de livskvalitetsinstrument som anvénts, namligen
omgivningens respons pa individens behov att undvika vissa fododmnen (avsnitt 5.5
och Studie IV). Aven vid stark statistisk signifikans kan vissa skillnader mellan grupper
vara sma. Man kan diskutera vid vilken niva dessa skillnader &r av betydelse. Det finns
ocksa anledning att fundera dver matningarnas kliniska relevans, dvs om fordndringar i
den métbara hélsorelaterade livskvaliteten verkligen avspeglar en for individen pétaglig
forsamring av upplevd livskvalitet.

Studiespecifika frageformuldr

Tva studiespecifika frdgeformuldr har utformats for kompletterande datainsamling
(Studie I och III). Héar anvindes frageformuleringar om allergiassocierade
manifestationer som hamtats fran en multinationell studie, ISAAC [20]. Dessa fragor
har anvints 1 minga ldnder och 1 ménga ar. Resultat frdn ISAAC-studier utgdr en
utgdngspunkt for internationella jamforelser och frigorna kan anses vil validerade. Att
anvinda dessa frigeformuleringar ger mojlighet att jimfora resultaten med resultat fran
andra undersokningar ddr motsvarande formuldr anvénts.

De tva studiespecifika formuldren fragar efter uppgifter och skeenden som intriffat
under de senaste 12 ménaderna (ISAAC-fragor) medan de tva livskvalitetsinstrumenten
fragar efter uppgifter rérande de senaste 4 veckorna (SF-36 och CHQ-PF28). Detta kan
kanske ha pédverkat resultaten. Fragor om skeende som intriffade for flera manader
sedan kan léttare glommas bort, vilket i sé fall skulle kunna innebira att forekomsten av
allergiassocierade manifestationer dr underrapporterad.

Det finns fragor som hade varit av intresse att fi besvarade genom den omfattande
enkdtundersokningen i Studie I, men som inte fanns med i det studiespecifika
formuléret. Till exempel kunde fragan om diagnostiska tester ha foljts upp med fragor
om vilken diagnos man fatt, dvs vilket eller vilka &mnen man hade fatt besked om att
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man var allergisk emot. Dessutom kunde fridgor om annan typ av diagnostik funnits
med. Fragor om laktosbelastning och tarmbiopsi for diagnostisering av glutenintolerans
hade kunnat stillas, eftersom bade laktos- och glutenintoleranta ungdomar i denna
undersokning (Studie I) ingér i gruppen fododmnesoverkénsliga.

Telefonintervju
Valet att anvinda telefonintervju som metod (Studie II) grundade sig pé foljande skal:

Terminologin inom allergi- och &verkénslighetsomradet &r inte entydig eller sjilvklar
och inte alltid dverensstimmande mellan forskare, kliniker och lekmén. Direktkontakt
over telefon gav majlighet att klargora fragor som kunde uppfattas fel pa grund av olika
sprakbruk. Svarsfrekvensen forvéintades bli hogre vid en telefonintervjuundersokning
an vid en postenkatundersokning.

Uppgifterna som efterfragades per telefon, till exempel alder vid besvérsdebut, innebar
att respondenten/fordldern forviantades komma ihég hindelser flera ér tillbaka i tiden.
Det finns alltid en risk att respondenten inte minns korrekt vad som hént eller vilka
tester som tagits. Ett underliggande syfte med Studie II var att undersoka om barnens
eliminationsdiet kunde motiveras utifran fordldrarnas uppgifter om besvérsdebut, typ av
fododmnen som undveks, typ av reaktioner etc. Man kan i detta sammanhang papeka
att det viktigaste underlaget for en diagnos vid misstdnkt fododmnesoverkanslighet ar
uppgifter, rétt ihdgkomna eller ej, fran barnet och dess forédldrar [29, 30, 156]. Det
viktiga var séledes inte huruvida fordldrarna mindes korrekt eller ej, utan om deras
beddmning av barnets behov av eliminationsdiet 6verensstimde med den kunskap som
idag finns om fododmnesoverkanslighet och dess uttryck.

Trots ett omfattande forberedelsearbete forbisags dven i denna studie vissa fragor, vars
svar behovdes som underlag for analysen, bland annat huruvida barnen hade astma,
eksem eller rinit. I detta fall Iostes problemet med en kompletterande postenkdét.

Kvalitativ intervju

I Studie IV anvéndes en kvalitativ forskningsmetod, ndmligen intervjuundersokning
och kvalitativ innehallsanalys [123]. Vid bedomning av kvalitativ forskning anvénds
inte de konventionella kriterierna validitet och reabilitet, utan hiar anvénds begreppet
trustworthiness, eller trovirdighet [123]. Bedomningen involverar en virdering av hur
undersokningen har gatt till och hur troviardigheten demonstreras [157].

Genom att anvédnda tva intervjutekniker, fokusgruppsintervju och individuell intervju,
kunde bade gruppdiskussioner och individuella utsagor inkluderas i datamaterialet
[158]. Intervjuerna och tillvigagingssittet vid dessa dr en vedertagen
datainsamlingsmetod inom kvalitativ forskning [157, 159]. De intervjuade
ungdomarnas fododmnesrelaterade Overkinslighetsbesvir visade stor variation, vilket
gav en stor variation av erfarenheter av att vara fododmnesoverkanslig [123]. Tre av
forfattarna (BM, GN och BW-L) deltog i analysen av intervjuutskrifterna. Tolkningar
jamfordes och diskuterades tills man nadde enighet om det slutliga resultatet.
Analysresultatens trovdrdighet provades 1 en referensgrupp bestdende av tvé
sjukskdterskor och tvd psykologer med klinisk erfarenhet samt en sociolog, samtliga
med god kunskap i forskningsmetodik. Trovérdigheten provades ocksd vid en ppen
foreldasning for kliniskt verksamma allergisjukskoterskor [123, 157].

Istdllet for generaliserbarhet talar man inom kvalitativ forskning om transferability,

eller overforbarhet [123]. Huruvida undersokningsresultaten i Studie IV &r 6verforbara
till andra grupper fér i varje enskilt fall bedomas utifrdn den beskrivning som ges av
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urval, datainsamling och analysprocess. Bedomningen av overforbarheten underlittas
ocksa av om resultaten presenteras med omfattande citat. Urvalet i Studie IV
inkluderade bade flickor och pojkar 14-18 ar och uppvisade stor variation i typer av
fododmnesdverkianslighet. Urvalet kan dérfor ses som representativt for ungdomar i

Sverige och resultaten kan beddmas vara Overforbara inom kulturella kontexter
jamforbara med Sverige.
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6 AVSLUTANDE KOMMENTARER

Denna avhandling bygger uteslutande pd data som inhdmtats frdn ungdomar och
fordldrar. Samtliga uppgifter om allergi, diagnostik, livskvalitet etc dr sjdlv- eller
foréldrarapporterade.

Allergiassocierade manifestationer och hélsorelaterad livskvalitet

Allergiassocierade manifestationer innefattar ofta besvérande fysiska symtom, som
andningssvarigheter, klada mm. Dessa symtoms fysiska och psykosociala paverkan pa
den hélsorelaterade livskvaliteten har pdvisats i flera tidigare studier [160]. Vad denna
avhandling bidrar med till den kunskapsmassan &r att métbara livskvalitetsforsamringar
dven kan pdvisas 1) niar man studerar ungdomsgruppen som helhet och inte begrinsar
sig till grupper med specifika symtom eller specifika diagnoser samt 2) hos
overkdnsliga ungdomar som inte har varken astma, eksem eller rinit. Multipla
allergiassocierade manifestationer dr dock snarare regel 4n undantag (Studie I). Detta
faktum understryker vikten av att man inom hélso- och sjukvarden beaktar individens
hela sjukdoms-/symtom-/Overkinslighetsbild. Allergisjukdom har en betydande
paverkan pa den hélsorelaterade livskvaliteten (Studie III) och den symtomlindrande
hjélp som hélso- och sjukvédrden kan bidra med har i flera studier visat sig hjilpa den
drabbade individen till battre livskvalitet [98, 161, 162]. Dock kan den negativa
paverkan pa den psykosociala livskvaliteten inte negligeras, och har visat sig vara
signifikant bade vid allergisjukdom (astma, eksem, rinit) och vid dverkénslighet (Studie

D).

Fododmnesoverkénslighet och héilsorelaterad livskvalitet

Manga fododmnesoverkénsliga individer kan under 14nga tider leva symtomfria och
utan akuta reaktioner. Resultaten i denna avhandling visar att overkénslighet dven utan
kroniska symtom kan relateras till forsdmrad psykosocial livskvalitet for den unga
ménniskan. Figur 7, inspirerad av Richards [102], ger en oOversiktlig bild av
fodoamnesdverkénslighetens paverkan pa den psykosociala livskvaliteten som den
framkommit i studierna I, III och IV.

Béde ungdomar och fordldrar beskriver hur okunskap hos och oftrstéelse frén
omgivningen forsvarar hanterandet av fododmnesoverkdnslighet (Studie IIT och IV).
Kanske skulle detta utgora ett mindre problem om allménheten blev mer medveten om
allergi och Overkénslighet. En del 1 hélsoprofessioners stod till den
fododmnesdverkénsliga individen och dess familj borde ockséd kunna innefatta rad och
hjélp hur man kan hantera omgivningens negativa responser.

Fordldrar till barn med fododmnesoverkinslighet kédnner oro och bekymmer Over
barnets hélsa och dver de risker som barnet utsétts for i1 situationer dér mat finns. Det
finns en konflikt mellan fordlderns vilja av att skydda sitt barn samtidigt som barnet ska
frigéra sig fran fordldrarna [107]. Samma konflikt finns beskriven for fordldrar till barn
med astma [163]. Fordldrarna kénner sig ocksd misstrodda. De moter misstankar fran
omgivningen om att de overbeskyddar sina barn och begriansar deras liv i onddan
(avsnitt 5.5) [107]. Liknande erfarenheter beskriver de fododmnesoverkinsliga
ungdomarna (Studie IV), dvs att man kénner sig misstrodd och att ménniskor i
omgivningen inte forstar allvaret i att de maste undvika vissa fododmnen. Som
fododmnesdverkanslig eller som forélder till ett fododmnesdverkansligt barn har du inte
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mdjlighet att vélja ”det ratta” forhallningssattet: Skyddar du dig sjilv eller ditt barn fran
det farliga fododmnet blir du l4tt missténkliggjord. Later du bli att skydda dig eller ditt
barn fran det farliga fododmnet sa riskerar du din eller ditt barns hédlsa och blir kanske
betraktad som en dalig fordlder. Att leva med denna till synes oldsliga konflikt kan
antas vara stressande och frustrerande. I studier om andra hélsoproblem &n
fododmnesdverkinslighet har man visat att dven om forédldrarnas dagliga bekymmer
inte innebdr nagon svar stress eller allvarlig kinslomassig paverkan, s& kan den dagliga
ackumulationen av frustration och krav underminera livskvaliteten och bidra till
stressrelaterade besvir i familjen [164].

Fodoamnesoverkanslighet
v Diagnostik
Risk for
féodoamnes-
Strukturellt stéd reaktioner
Omtanksamhet
Begransad tid for  Okad familje- Tilltro tillden - Upplever sig 'sarskiljd’
personliga behov sammanhallining egna kompe- - Upplever sig vara till
Oro, bekymmer tensen besvar
Stoérningar i - Maste avsta
familjeaktiviteter - Osakerhet, radsla
Moter ofdrstaelse fran - Upplever otillforlitlighet
omgivningen - Méter oforstaelse fran
omgivningen
Maste standigt 'halla
. koll
Férsamrad
» psykosocial - |
livskvalitet

Figur 7. Paverkan pd det fododmnesoverkdnsliga barnets och dess familjs psykosociala
livskvalitet.

Att undvika farliga fédodmnen

Processen att som fododmnesoverkdnslig undvika farlig foda, som den framkom i
intervjuer med ungdomarna i Studie IV, kan beskrivas med nedanstdende bild (Figur
8). Som fododmnesdverkédnslig kan man uppfatta sig som ’sdrskiljd’, dvs att man skiljer
sig fran andra utan att man for den skull ser sig som sjuk. Den fododmnesoverkénsliga
unga ménniskan bar med sig denna identitet i det oavlatliga arbetet med att “hélla koll” i
alla situationer som inbegriper fododmnen. Den stindiga vaksamheten ar ett arbete som
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kraver kunskap och kompetens, bade i fakta om fododmnen, matritter,
innehallsdeklarationer, och i de sociala skeenden som detta arbete medfor i relation till
omgivningen. Detta arbete underlittas av strukturellt stod i form av eliminationsdiet i
skolan, innehallsdeklarerade matvaror i affdrerna, palitliga uppgifter om ingredienser
och tillagningssdtt pa restauranger, alternativa rdtter och matvaror vid speciella
arrangemang i skolan och pd fritiden. Aven diagnostik och faststillande av vilka
fododmnen som maste undvikas kan ses som en del av det strukturella stodet.

Situationer som inbegriper fdodoamnen

Egen kompetens
/4 Inspektera | \ota

Vara okunskap
fodogmnes-  Fraga
Overkanslig ’Hé"a kO”’
Vara '\ Lasa Méta
’sarskiljd’ omtank-
samhet

Strukturellt stéd Testa

Figur 8. Processen att undvika farliga fododmnen.

Det faktiska arbetet med att *halla koll’ bestér av att inspektera, friga, 14sa och testa.
Hur omgivningen svarar pd detta arbete har stor betydelse for den
fododmnesdverkénsliga. Okunskap, och ibland &ven misstroende, inte bara forsvérar
arbetet med att ’halla koll’, utan kan ocksd framkalla kinslor av otrygghet och
frustration. Ungdomarna vittnar dock om att familjen och kamrater visar hédnsyn och
omtinksamhet och dérigenom underlédttar deras arbete med att undvika farliga
fododmnen. Processen, som den beskrivs 1 Figur 8, avslutas med att den
fododmnesoverkédnsliga unga ménniskan tar ett beslut om att dta eller avstd fran
fododmnet 1 fraga. Genom att ndrmare studera de olika stegen i denna process och
penetrera hur och nér den fododmnesoverkénsliga resonerar respektive inte resonerar
med sig sjdlv om han/hon ska édta eller avsta, kanske man kan komma ett steg vidare i
att minska riskerna for overkanslighetsreaktioner hos barn och ungdomar. Kanske ar
det den egna sjélvbilden som den fododmnesdverkénsliga individen behover reflektera
over, till exempel om det kénns okey att vara till besvdr” och begéra den specialkost
man faktiskt behover. Kanske behéver man lira sig att forstd vad
innehallsforteckningarna pé olika matvaror betyder. Kanske behover man fé tips om
hur man kan hantera en oforstaende och okunnig omgivning.

Diagnos och diagnostisk testning

Det gar som ett strak genom samtliga fyra studier av funderingar om betydelsen av
diagnostisk testning vid misstdnkt eller upplevd fododmnesdverkénslighet, dock utan
att nagra hypoteser eller fragestillningar har formulerats. Resultaten i denna avhandling
pekar pa att amnet fortjénar att sattas i fokus i framtida studier, for att ndrmare utréna
vilken betydelse sddan diagnostik och sddana tester kan ha vid en sa ofta icke-verifierad
akomma som fodoamnesdverkénslighet.
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Varfor gar inte alla med allergiassocierade besvir till doktorn? Det finns flera mojliga
svar pa denna fraga. Kanske har man inte svarare besvir dn att man kan hantera dem
sjdlv pa ett tillfredsstdllande sitt utan att behova konsultera hdlso- och sjukvarden.
Foréldrar soker inte vard for sina barn forrédn besvéren blir ohanterliga eller oforklarliga
[140]. Tror man inte heller att man kan fa ndgon hjélp s& finns det naturligtvis ingen
anledning att soka vard [139]. For de allra flesta barn med eliminationsdiet i skolan har
fordldrarna dock konsulterat varden pa nagot sitt (Studie II). Man kan siledes anta att
dessa barn haft sddana besvir som foréldrarna inte kunnat hantera eller forklara och att
man forvéntat sig ndgon form av stdd fran hélso- och sjukvarden. S& manga som vart
femte barn av dem som konsulterat varden hade inte fatt nagon diagnos - atminstone
inte som fordldrarna uppfattat det. Kanske har fordldrarna velat fa klarhet i vad det ar
deras barn lider av. Kanske har man 6nskat radgivning om hur man bist kan férebygga
och lindra besvér. I bada dessa fall & en diagnos av stor betydelse for korrekt
information och stdd. Utifrdn vad ungdomar och foréldrar berdttar om sin syn pa
diagnosens och testernas betydelse, sé borde det vara av hog prioritet att diagnostisera
dessa barn i sé stor utstrickning som mdjligt. En dvervildigande majoritet av fordldrar
till barn med eliminationsdiet i skolan vittnade om att diagnostisering vid upplevd
fododmnesdverkanslighet var till stdd och hjélp vid hanteringen av dverkéinsligheten
(avsnitt 5.6). De fododmnesallergiska ungdomarna beskrev att de upplevde
aterkommande diagnostiska test som stodjande (Studie V).

Individer med en kronisk &komma, som har svért att overtyga omgivningen om att sé ar
fallet, upplever detta som ett angrepp mot den egna personen [139]. Att uppleva sig
eller sitt barn vara fododmnesoverkénslig och inte fa en uttalad diagnos kan sékerligen
vara frustrerande, sdrskilt om man upplever misstroende fran omgivningen. De
diagnostiska undersokningsmetoder som finns idag har alla sina svagheter [34], men
den storsta svagheten dr kanske att de inte anvédnds 1 den utstrackning som de skulle
kunna anvindas. Mindre 4n hilften (43%) av de 931 ungdomar som rapporterade
allergiassocierade manifestationer hade blivit testade med blodprov eller pricktest
(Studie I).

Eliminationsdiet i skolan

Utifrdn de resultat som framkommit 1 Studie II finns inga skél att rent generellt
ifragasatta fordldrars begiran om eliminationskost eller stdlla krav pd diagnos eller
lakarintyg. Detta synsitt pa fordldrars bedomningar angdende barnens behov av
eliminationsdiet i skolan delas av svenska skolldkare [165].

I Studie IV framkommer att skoleleverna kan uppleva organiseringen av specialkosten 1
skolmatsalen som diskriminerande. Det finns sdkerligen flera olika aspekter (praktiska,
logistiska, hygien- och allergisidkerhetsaspekter) som maste tas hinsyn till ndr man
organiserar serveringen av specialkost i skolmatsalen. Fragan 4r om man ocksa har tagit
hénsyn till att det kan upplevas negativt att behdva utmérka sig infor sina skolkamrater
genom att hdmta maten frin ett annat stélle dn de Gvriga.

Att vara ung och fododmnesoverkénslig

Ungdomséren dr en dynamisk period i livet dér stora fordndringar kan ske under kort
tid. Overkinsligheter och allergisjukdomar kan forsvinna eller tillkomma. Sjilvbilden
forédndras och sjdlvmedvetenheten utvecklas. Den tidigare fordldracentreringen luckras
upp och kamraterna blir allt viktigare [10, 166]. Detta paverkar ocksa det sociala
samspelet med omgivningen och sikerligen ocksa den unga ménniskas biopsykosociala
identitet som fododmnesoverkénslig. I Studie IV framkom att ungdomarna kan uppleva
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sig som ’sérskiljda’ fran andra ’normala’ ungdomar pa grund av sin
fodoamnesdverkénslighet. Risktagande fododmnesallergiska ungdomar (dvs de som
inte alltid bar med sig sin adrenalinspruta och de som kan tinka sig att dta fodoAmnen
som &r mérkta med “kan innehélla spar av...”) upplever sig oftare som “annorlunda”
jamfort med fododmnesoverkinsliga ungdomar med ldgriskbeteende [167].

Sjalvstandighetsstrdvan och okad frihet ger Okat ansvar for att skota den egna
kosthéllningen inklusive undvikandet av farlig foda. Ett flertal studier har visat att
ungdomar i situationer med mattliga krav och mattlig stress har Overvigande
funktionella copingstrategier (till exempel aktivt sokande efter stod eller inre reflektion
over mojliga losningar pa problemet) som framjar hdlsan [10]. De
fodoamnesdverkénsliga ungdomar som intervjuades i Studie IV formedlade ocksa en
stark tro pa den egna kompetensen.

Konsskillnader

Det framkom en viss skillnad mellan hur ungdomarna sjdlva bedomde sin livskvalitet
(Studie I) och hur fordldrarna bedomde sina barns livskvalitet (Studie III). Flickorna
rapporterade jamforelsevis sdmre livskvalitet, bade i den fysiska och den psykosociala
dimensionen. Fordldrarna bedomde dock pojkarnas fysiska livskvalitet som sdmre én
flickornas. Det dr ként att fordldrars och barns bedomning av livskvaliteten kan skilja
sig dt [168-170]. Till exempel kan fordldrar ha begrdnsad kunskap om deras barns
hélsorelaterade livskvalitet, sdrskilt niar det géller deras psykosociala vélbefinnande
[169]. Det anses ocksé finnas en skillnad mellan flickors och pojkars forhallningssatt
till kroniska héilsoproblem som kan forklara de olika resultaten: Flickor inforlivar det
kroniska hélsoproblemet med sin sociala identitet medan pojkar tenderar att minska
betydelsen av hilsoproblemet for att undga stigmatisering [171]. Flickor reagerar ocksa
kraftigare jamfort med pojkar och upplever det mer tyngande med vardagliga
stressituationer som exempelvis grdl med forédldrarna [166]. En alternativ forklaring till
skillnaderna 1 resultat kan vara att fordldrarna inte uppmirksammar flickors fysiska
begridnsningar i samma utstrickning som pojkarnas.
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Forekomsten av sjdlvrapporterade allergiassocierade manifestationer &r omfattande
(64%) och signifikant vanligare hos flickor dn hos pojkar. De flesta ungdomar
rapporterade multipla allergiassocierade manifestationer som inkluderade
overkénslighet mot flera &mnen och/eller flera allergisjukdomar.

Ungdomar med allergiassocierade manifestationer har sidmre hilsorelaterad
livskvalitet jamfort med ungdomar utan sddana manifestationer. Nar man i hélso-
och sjukvarden moter den unga ménniskan bor hela dess allergiassocierade
syndrom tas i beaktande och inte bara en specifik diagnos. Inte bara fysiska utan
ocksd psykosociala konsekvenser av allergiassocierade manifestationer bor
uppmarksammas.

Enligt fordldrarapporterad hélsorelaterad livskvalitet sd har allergisjukdom en
avsevard paverkan pa barns fysiska livskvalitet. Fordldrarna beddmer pojkars
fysiska livskvalitet som sdmre dn flickors. Motsatta resultat fds nidr man fragar
ungdomarna sjilva, dvs flickor rapporterar sdmre fysisk livskvalitet jamfort med
pojkar.

Fododmnesoverkinslighet har en stark psykosocial pdverkan pd individen. Den
psykosociala livskvaliteten paverkas negativt av fododmnesoverkansligheten 1 sig,
dvs utan samtidig allergisjukdom. Det tycks vara att leva med risken for
fododmnesreaktioner och arbetet med att undvika farlig foda som ar associerat med
samre hédlsorelaterad livskvalitet, och inte 1 forsta hand reaktionerna i sig.

Barn med eliminationsdiet 1 skolan har sddana fododmnesrelaterade besvér och
allergiassocierade manifestationer som motiverar deras undvikande av vissa
specifika fododmnen. Fordldrarnas information kan anses tillforlitlig, &ven ndr man
inte fatt fododmnesoverkinsligheten verifierad av ldkare eller genom diagnostiska
tester.

Eftersom dagens diagnostiska metoder &r bristfélliga [34] 4r det av sdrskild vikt att
man inom skola och vérd visar erkdnnande infor barnets och fordldrarnas kunskap
om barnets fododmnesdverkédnslighet och inte ifrdgasitter barnets och/eller
fordldrarnas upplevelser och erfarenheter. Vid oklara samband mellan fodoamnen
och besvir bor fokus ldggas péd att tillsammans forsoka finna forklaringar till
besvdren och hur dessa kan forebyggas eller lindras.

Okad medvetenhet hos allminheten skulle sannolikt underlitta den
fododmnesoverkansligas stindiga arbete med att “hélla koll’ och undvika farliga
fododmnen. Undervisning 1 skolan samt informationskampanjer pé arbetsplatser
och genom olika medier i samhillet kan ge en allmént 6kad kunskap 1 samhéllet om
risker, mdjliga reaktionsmonster och alternativa fododmnen. Detta kan antas skapa
gynnsammare forutsittningar for ett mer friktionsfritt undvikande av farlig foda.

En kontakt mellan familjen och skolskoterskan for att klargdra ett barns behov av
eliminationsdiet i skolan kan vara av stort vérde ur flera perspektiv. Sjukskoterskan
bor f4 vetskap om vilka symtom barnet kan rdka ut for i héndelse av akuta



reaktioner. Hon kan ocksa vara radgivande och stodjande for familjen nar det géller
hanterandet av Overkénsligheten och hon kan ge information om diagnostik.
Skolskoterskan kan vid behov informera ldrare, elever och annan skolpersonal om
allergi/overkanslighet i allménhet och om den aktuella elevens situation och behov i
synnerhet. Vid multipel fododmnesallergi kan regelbundna diagnostiska tester vara
ett stod och ge 0kad kénsla av sdkerhet i arbetet med att *halla koll’.

Sjukskoterskan, dietisten eller ndgon fran annan hélsoprofession kan hjidlpa den
fododmnesdverkinsliga unga minniska och/eller familjen att identifiera var i1
undvikandeprocessen som man upplever svarigheter. Figur 8 kan vara ett stod i
detta. Genom att hjélpa den fododmnesdverkinsliga unga individen att reflektera
over hur fododmnesoverkénsligheten paverkar henne som person kan en okad
medvetenhet uppnas som hjilper henne att vaga vara till besvér och stilla krav pa
den eliminationskost som behdvs. Okad medvetenhet om pé vilka grunder hon tar
beslut om vad som kan dtas kan kanske minska riskbeteendet.

Den fododmnesoverkinsliga unga ménniskan behdver inte bara lara sig fakta om
farliga fododmnen och vilka ofarliga alternativ som finns. Hon bor ocksa
foreberedas pa det sociala samspel med omgivningen som krévs for att arbetet med
att "hélla koll’ och for att undvikandet av farlig foda ska kunna ske sa smidigt som
mojligt. Ett forbattrat strukturellt stod genom anpassat utbud pa restauranger och
forbattrade innehallsforteckningar pé& matvaror skulle underldtta for den
fododmnesdverkénsliga att “hélla koll’.
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