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SAMMANFATTNING

Det overgripande syftet med avhandlingen var att fran patient och familjeperspektiv
studera livskvalitets- och hilsoaspekter i onkologisk omvardnad. Onkologisk
omvardnad grundar sig pa ett holistiskt synsitt och cancer kan betraktas som en
”familjesjukdom”. Lungcancer var den diagnos som var mest forekommande hos
patienterna i de olika delarbetena. Dessa patienter diagnostiseras ofta med avancerad
sjukdom samt har en kort forviintad 6verlevnad och livskvalitet har foreslagits som ett
primért mal for deras vard. Att som nirstaende fungera som vardare och/eller att en
familjemedlem avlider paverkar ofta nirstaendes hilsa negativt. Narstaendes hélsa har i
litteraturen ocksa framstillts som ett utfall av vardande. Syftet med delarbete I var att
utforska relationen mellan olika dimensioner av hélsorelaterad livskvalitet och
overgripande livskvalitet hos patienter med lungcancer i skattningar av patienter och
deras nirstaende. I patienternas skattningar visade sig emotionell funktion predicera
den overgripande livskvaliteten medan de nirstaendes skattningar dven innefattade
fysisk funktion som en prediktor. Bland symptomen visade sig fatigue vara den enda
prediktorn i bade patienternas och de nérstaendes skattningar. Forklarad varians for
funktionsskalorna var hogre i de nirstaendes skattningar (46 %) &n i patienternas (27
%). For symptomen var den forklarade variansen den samma (22 %) i bade patienternas
och de nérstaendes skattningar. I delarbete II och III var syftet att utforska paverkan pa
hilsorelaterad livskvalitet hos nérstaende till personer med lungcancer under patientens
sjukdomsforlopp och efter dodsfall samt att undersoka mental ohélsa hos nirstaende
innan patientens dodsfall. De nirstaende skattade vid en tidpunkt cirka en manad efter
patientens diagnos sdmre funktion och vilbefinnande 4n ett urval ur en
normalpopulation i de mentala doméinerna. Detta kvarstod sex manader efter det att
patienten hade avlidit och de nirstaende skattade da dven samre hélsorelaterad
livskvalitet i de fysiska och sociala dominerna. Over tid identifierades tre
forandringsmonster i fyra fragor/skalor. For ”sjdlvskattad hilsa” och “positiv affekt”
karakteriserades monstret av en forsdmrad hilsorelaterad livskvalitet fran tidpunkten
efter patientens diagnos till en tidpunkt innan det att patienten avled vilket f6ljdes av en
forbittring sex manader efter patientens dod. Monstret for “familjefunktion”
karakteriserades av en konstant forsdmring och for tillfredsstéllelse med
hemforhallanden” av en forsimring som kvarstod. Vad giller mental hilsa visade
resultaten en forekomst av symptom pa 6verbelastning avseende depression, utmattning
och emotionellt vilbefinnande pa cirka 40 % vid en tidpunkt inom fyra manader innan
patienten avled. Dessa utfall visade sig samexistera da de nirstaende pa personniva
kom att gruppera sig i kluster av undergrupper som striackte sig fran ’laga vérden pa
alla tre symptomen” till "hoga vérden pa alla tre symptomen”. I delarbete IV Gversattes
och kulturellt anpassades ett instrument som méter cancerrelaterad fatigue, Piper
Fatigue Scale, till svenska. Utifran resultaten i avhandlingen drogs slutsatsen att
onkologisk omvardnad bor innefatta interventioner implementerade tidigt i patientens
sjukdomsforlopp och som syftar till att frimja patienters och nirstaendes livskvalitet
och hilsa. Familjefokuserade interventioner skulle kunna uppna det syftet genom att
patienter med lungcancer och deras nirstaende far stod i att identifiera egna styrkor och
resurser samt behov som inte kan tillgodoses inom familjesystemet och dér externa
resurser behover utnyttjas.



ENGLISH SUMMARY

The overall aim of the thesis was to study quality of life and health aspects in oncology
nursing, from patient and family perspectives. Oncology nursing is grounded in a
holistic approach and cancer can from that perspective be viewed as a “family illness”.
Patients with lung cancer, the diagnosis that was most frequent in the samples that were
studied, are often diagnosed with advanced disease and have a short expected survival
time. Quality of life (QOL) has been suggested as a primary end point for these patients
care. Significant others health has shown to be negatively affected by family caregiving
and when facing the death of a family member. Health has also been described as a
generic outcome from family caregiving. The aim of paper I was to explore relations
between health-related quality of life (HRQOL) dimensions and overall QOL in lung
cancer patients, in assessments by patients and significant others respectively. Among
the functional scales, only emotional functioning predicted overall QOL in the patients’
assessments. In the significant others’ assessments, both emotional functioning and
physical functioning predicted overall QOL. Among the symptom scales, fatigue was
the only predictor of overall QOL and the result was the same among both patients and
significant others. The functional scales together explained 27 % of the variance in
overall QOL in the patients group, and 46 % in the significant others group. The
symptoms together explained 22 % of the variance in both the patients and the
significant others. The objectives in paper II and III were to study HRQOL in
significant others of patients with lung cancer, in the disease trajectory and after the
patient’s death, further to explore mental ill health in significant others before the
patients death. In comparisons with a general population sample the significant others’
scores, one month after diagnosis, reflected worse functioning in the mental domains.
These results were the same six months after the patient’s death when the results also
reflected worse HRQOL in the physical and social domains. Longitudinal, three
different patterns of change were identified in four items/scales. A decrease-increase
pattern, demonstrating a deterioration from a time-point after the patient’s diagnosis to
a time-point before the patient’s death, and an improvement six months after the
patient’s death, was identified for the scales ‘self-rated health’, and ‘positive affect’.
For ‘family functioning’ the pattern of change was identified as constant decrease, and
for ‘satisfaction with family functioning’ as decrease-stable. Regarding mental health,
approximately 40 % of the significant others’ reported symptoms of strain for each of
the three scales ‘depression’, ‘exhaustion’, and ‘emotional well-being’. These
symptoms of strain seemed to coexist, since the significant others clustered as
subgroups, ranging from “high on all scales” to “low on all scales”. Paper IV describes
the cross-cultural adaptation process underlying a Swedish version of the revised Piper
Fatigue Scale for measuring cancer-related fatigue. From the results in the thesis it was
concluded that interventions implemented early in the patients’ disease trajectory, and
with the aim to improve patients and significant others QOL and health should be parts
of oncology nursing. Family nursing could be such an intervention where patients with
lung cancer and their significant others are supported in identifying their own strengths
and resources and also needs that require external resources.
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INLEDNING

Nir jag for ungefir 20 ar sedan borjade arbeta som onkologisjukskoterska hade jag i
huvudsak ett individuellt patientfokus i vilket jag inte medvetet involverade de
nérstaende. Med mer erfarenhet och kunskap utdkades mitt intresse av patienters
erfarenhet av att leva med avancerad sjukdom till att ocksa innefatta de nérstaendes
upplevelser. Utifran att ménniskor bade paverkar och paverkas av varandra i sina nira
relationer tanker jag nu mer utifran ett familjeperspektiv.

Den teori och de begrepp som presenteras i avhandlingen &r valda for att jag bedomt
dem som adekvata for att beskriva och reflektera kring de fenomen som har utforskats
och inte for att de &r mer riktiga eller sanna dn andra. Majoriteten av de i avhandlingen
ingaende begreppen kan beskrivas som konstrukt utifran att de dr i hog grad abstrakta
[1]. Det innebdr att de &r kollektivt konstruerade begrepp som inte existerar utan var
aktiva inblandning i dess tillblivelse. Att soka efter dess sanna natur eller en sann
definition blir fruktlost. Mer relevant ér att forsoka na samstdmmighet kring hur ett
konstrukt kan definieras [2].

For att i avhandlingen sérskilja den som ifran mitt perspektiv dr sjuk fran ovriga
familjemedlemmar definieras patient som en person som erhaller eller dr registrerad for
att erhalla hilso- och sjukvard [3] och anvinds for den som vid inkluderingarna i
respektive delarbete var patient pa nagon av de berérda hilso- och
sjukvardsinrittningarna. For andra familjemedlemmar anvinds narstaende vilket
definieras som en person som den enskilde, i det hir fallet patienten, anser sig ha en
néra relation till [3].

Bakgrunden inleds med teori om omvardnad som &r mitt huvudédmne, onkologisk
omvardnad som dr min specialistinriktning samt familjeomvardnad och stress som jag
menar dr relevant for onkologisk omvardnad. Sedan f6ljer en 6versikt Gver
cancersjukdom i familjen, hilsa och livskvalitet samt aspekter pa métning av hilsa och
livskvalitet.



BAKGRUND

OMVARDNAD

Omvardnad kan beskrivas som professionell praktik och teori [4] och tar sin
utgangspunkt i ménniskans naturliga engagemang som forpliktar till att gora gott i
motet med andra [5, 6]. Utifran det grundmotivet skapas sjukskoterskans professionella
engagemang [6] och vardande gidrningar som syftar till att gagna patienters liv och
hilsa samt lindra lidande [5]. Omvardnad som akademiskt dmne hélls samman av teori
som star under stindig utveckling da dess foretradare kontinuerligt utmanar och
utvecklar densamma [4]. Huvudsyftet med omvardnadsteori ar att utveckla och forsta
omvardnadens praktik [4, 7] vilken innefattar klinisk kunskap och tillvigagangssitt vid
omvardnad av individer och grupper [4]. Centralt inom omvardnadsteori dr begreppen
ménniska, hilsa, omgivning och omvardnadshandlingar [4, 8, 9] samt antaganden som
beskriver dessa begrepp och hur de ér relaterade till varandra [8].

Onkologisk omvardnad

Onkologisk omvardnad som &r en av flera specialiteter inom omvardnadsprofessionen
har utvecklats for att erbjuda vard och stod till personer med cancersjukdom och deras
familjer. Onkologisk omvardnad omfattar behov fran personer i olika aldrar med olika
cancersjukdomar som far olika typer av behandlingar inom skilda delar av hilso- och
sjukvardssystemet [10]. Omvardnadshandlingar sker inom savil prevention, kuration,
palliation som vard i livets slut samt for nérstaende efter patientens eventuella dod [11].
Viktiga inslag &r att bista patienter och deras familjer i att anpassa sig till ett liv med en
cancersjukdom, att forebygga och hantera problem som orsakas av cancersjukdom och
behandlingar samt att erbjuda stod vid recidiverande eller avancerad sjukdom [10]. I
onkologisk omvardnad &r vanliga mal att fraimja hilsa och livskvalitet. Onkologisk
omvardnadspraktik dr holistisk och vikt liggs pa interaktion mellan individen, hans
eller hennes omgivning och hilsa. Det holistiska tdnkandet ligger till grund for att varda
en person med cancer utifran att denne &r en méanniska med biologiska, psykologiska,
sociala och andliga behov. Det innefattar erkiinnandet av cancer som en
“familjesjukdom” [12].

Familjeomvardnad

Familj har troligen olika betydelse for olika ménniskor. En del kan ha sina starkaste
band inom “kidrnfamiljen” medan andra har dem pa andra hall vilket kan vara en orsak
till att begreppet familj kan vara svart att definiera [13]. Inom omvardnad har olika
definitioner med liknande grunddrag presenterats. Vanligast har varit att beskriva
familjen utifran dess struktur eller dess funktion. Pa senare tid har behovet av nya
definitioner som tar hénsyn till olika existerande familjeformer lyfts fram [14] och
foljande tva definitioner har utformats inom omvardnad: “en familj &r tva eller flera
individer som dr beroende av varandra for emotionellt, fysiskt och ekonomiskt stod,
medlemmarna i familjen definierar sig sjidlva” [15] och “en familj 4r de som de sjilva
sager att de ar” [13].



I ett historiskt perspektiv har familjen varit viktig for att tillvarata familjemedlemmars
vardbehov under hela livscykeln. Professionell vard har under de senaste 100 aren
blivit ett viktigt komplement men under senare tid har familjens ansvar for varden ater
Okat. Det paverkar familjemedlemmars sociala liv, hilsa och vilbefinnande men ocksa
hur vi tanker kring omvardnad [16]. Att ha familjen som fokus har lyfts fram som
viktigt for god omvardnad [13, 17] och till och med foreslagits ersitta individuell
omvardnad da det skulle kunna underlitta ett mer stodjande arbetssitt [18]. En
foréndring fran individuell till mer familjefokuserad omvardnad har lett fram till
utvecklandet av ny kunskap och kompetens for att béttre forsta och arbeta med familjer
[13, 15].

Familjeomvardnad (family health care nursing, family nursing) har utvecklats under de
senaste 20 aren och omfattar antagandet att hélsa paverkar alla familjemedlemmar, att
hélsa och sjukdom dr familjeforeteelser och att familjen paverkar processer i hilso- och
sjukvarden och dess utfall. Familjeomvardnad kan definieras som “’den process som
inom ramen for omvardnadspraktik tillgodoser familjers behov av hélsovard” [15].
Fokus pa familjen i familjeomvardnad kan variera. ”Familjen som kontext” fokuserar
pa individen med familjen som kontext. Familjen kan vara en resurs for eller en stressor
for individens hilsa och sjukdom. ”Familjen som klient” fokuserar pa alla individer i
familjen och familjen ses som summan av de individuella familjemedlemmarna.
Varden ér till for alla familjemedlemmar men de enskilda individerna och inte familjen
som enhet dr i fokus. Att se pa “familjen som ett system” fokuserar fortfarande pa
familjen som klient men familjen ses som ett interaktionellt system dér helheten 4dr mer
an summan av dess delar. Omvardnaden riktar sig samtidigt till de enskilda individerna
och familjen. Tonvikten ligger pa interaktioner mellan familjemedlemmarna. "Familjen
som en del av samhillet” &r ett perspektiv dir familjen ses som en av manga
institutioner i samhéllet med vilka familjen som helhet interagerar for att utbyta
information och service. Tyngdpunkten ligger pa samspelet mellan familjen och
samhaéllets instanser [15].

Omvardnadsteorier och modeller utvecklade pa 1970-talet har ofta sin grund i ett
individualiserande medicinskt paradigm och ett fatal utvecklades for att tillimpas vid
omvardnad av familjer [19]. "Neumans systemmodell” [20] dr en modell fran den tiden
och som flera andra modeller hela tiden har utvecklats. Modellen har sin huvudsakliga
grund i system- och stressteori och Neuman menar att den kan tillimpas pa savil
individer som familjer [20]. Ur ett familjeperspektiv betraktas familjen som ett system
sammansatt av familjemedlemmars subsystem och relationen mellan dessa &r centrala.
Familjesystemet hotas da det utsitts for stressorer som paverkar familjens jamvikt och
som en foljd dess hilsa [19, 20]. Familjens reaktion beror pa hur djupt en stressor
tringer in i familjeenheten och hur kapabel familjen &r att anpassa sig for att
uppritthalla sin hilsa [19, 21]. Omvardnadens huvudmal &r att viarna familjesystemets
stabilitet genom att virdera effekter eller potentiella effekter av stressorer och bista
familjesystemet i den anpassning som krévs for bista mojliga hélsotillstand vid en
given tidpunkt [20].

Aven senare modeller for familjeomvardnad har anvint flera teorier for att ge kunskap
och forstaelse som frimjar omvardnad av familjer eftersom inte nagon enskild teori pa
ett adekvat sitt beskriver de komplexa forhallanden som familjer omfattar [19].



’Calgary-modellen for familjebedomning och familjevard” dr en modell som utvecklats
for sjukskoterskans arbete och bygger pa postmodernism, systemteori, cybernetik,
kommunikationsteori, férdndringsteori och “biology of cognition™ [13].

Postmodernismen bidrar med en tro pa mangfald vilket i familjeomvardnad kan
omsittas med att hélsa kan upplevas pa olika sitt da det &r familjer och
familjemedlemmar som upplever den [13]. Det systemteoretiska tinkandet forskjuter
sjukskoterskans perspektiv fran den enskilde patienten till familjen, det system som
patienten befinner sig i. Ingen i systemet &r viktigare dn nagon annan och malet for
varden blir hela familjens hilsa [13]. Medan det systemteoretiska tinkandet forandrar
fokus fran enskilda delar till helheten fokuserar cybernetiken bade delarna och helheten
utifran vilka monster de ér organiserade i [13]. Med hjilp av kommunikationsteori kan
kommunikation forstas som en ’samproduktionsprocess” dir inneborder skapas,
bibehalls och forandras genom aterkopplad interaktion mellan ménniskor. Cirkuldr
kommunikation kan leda till reflektion kring kopplingar mellan innebdrder inom
familjens eget forestillningssystem och ge familjemedlemmar mojlighet att Gverviga
nya synsitt, perspektiv och valmojligheter utifran deras egna forutsittningar [22].

Forandringsteori dr relevant for familjeomvardnad da alla relationssystem tenderar att
fordndras vid till exempel sjukdom i familjen. Fordndring 4r beroende av hur olika
problem uppfattas och féréndring bestims av systemets struktur och omgivande
kontext. Forandring kan beskrivas utifran tva olika nivaer. Den forsta ordningens
fordndring sker inom ett givet system som i sig blir oforindrat och dédr samma
problemldsningsstrategier anvinds om och om igen, ibland med allt storre kraft. I andra
ordningens forindring genomgar sjilva systemet en strukturell eller kommunikativ
fordndring nér reglerna som styr systemet fordndras [13]. "Biology of cognition™ antar
att manniskan utifran sin forstaelse frambringar olika bilder av hiandelser och
upplevelser i livet vilket kommer att paverka hennes sitt att se pa andra personer, deras
funktioner, relationer och sjukdomar. Objekt existerar men &r beroende av de system
som frambringar dem och den virld vi ser 4r inte “’virlden” utan “en virld” som vi
frambringar tillsammans med andra. Med det synsittet okar sjukskoterskans nyfikenhet
att utforska hur familjemedlemmar ser pa ”sin virld” och hur det paverkar deras
mojligheter att beméstra sjukdom. Familjemedlemmar kan i sin tur inse att det inte
finns ett sant eller riktigt sétt att hantera hélsa och sjukdom [13].

STRESS

Stress och dess relation till hélsa och livskvalitet dr en vdsentlig del i omvardnadens
teori, forskning och kliniska arbete [23]. Termen stress borjade synas i
omvardnadstidskrifter i mitten av 1950-talet och under 1970-talet borjade begreppet
stress anvindas av omvardnadsforskare i storre utstrickning. Intresset for stress som ett
fenomen viktigt for omvardnad grundade sig pa evidens fran forskare som talade for att
stress och hélsa var oupplosligt relaterade till varandra [24]. Teori kring stress har
utvecklats inom bland annat omvardnad, psykologi, medicin, sociologi och biologi
[23]. Utifran idén att belastning dr en extern kraft eller stresstimuli och 6verbelastning
motsvarar reaktionen pa stress har stressmodeller dven influerats av
ingenjorsvetenskapliga analyser av hur ménskligt skapade strukturer som broar skulle
konstrueras for att klara hog belastning utan att kollapsa. De analyserna tog upp



belastning (load) som handlade om yttre krafter, stress som definierades som det
omrade av brostrukturen over vilken belastningen applicerades och dverbelastning
(strain) vilket handlade om den deformering av bron struktur som kunde uppsta i
samspelet mellan belastning och stress [25].

Aven om det #r accepterat att stress paverkar hilsa ir det psykobiologiska sambandet
inte klargjort och flera férklaringar har foreslagits. Forklaringsteori kring stress kan
grovt delas in responsbaserad, stimulusbaserad och transaktionsteoretisk [24].
Grundldggande antaganden i de responsbaserade och stimulusbaserade ansatserna har
pa senare tid inte bedomts som forenliga med omvardnadsfilosofiska antaganden som
att ménniskors uppfattning av eller innebord i olika fenomen &r centrala for deras
upplevelser av dem [24]. Den transaktionsteoretiska inriktningen som baserar sig pa
Lazarus arbeten [25-27] har ddremot bedomts som relevant for omvardnad da den
erbjuder en holistisk forestidllning om sambanden mellan stress, coping och hélsa [28].
Inom den transaktionsteoretiska inriktningen existerar inte stress i en hiindelse utan
snarare som ett resultat av transaktionen mellan en person och dennes omgivning [24,
25].

Lazarus [25] beskriver hur stimulus- och responsteori kan kombineras i en relationell
ansats dér den balans som rader mellan krafter i omgivningen och personens
psykologiska resurser for att handskas med dem utvirderas. Om belastningen fran
omgivningen visentligt dverskrider personens resurser uppstar en stressfull relation
dem emellan. Lazarus [25] menar dock att det krdvs mer for véar forstaelse av
psykologisk stress @n relationen mellan indata och utdata och han framstéller virdering
(appraisal), copingprocesser och relationsmening (relational meaning) vilket dven kan
forstas som transaktion, som centrala for var forstaelse av stress. Vérdering har att gora
med hur olika personer konstruerar betydelse av det som hénder och vad som kan goras
at det. Vad som kan goras at det som hénder handlar om copingprocesser som pa det
sdttet dr relaterat till personens virdering. Utifran virderingen konstrueras sedan
relationsmeningen som i sinnet forenar omsténdigheter i omgivningen med personliga
egenskaper genom att virdera vad situationen innebir for det egna vélbefinnandet [25].

Livskvalitet och hilsa har ndra samband med hur ménniskor vérderar och beméistrar
pafrestningar i livet [26]. I den transaktionsteoretiska inriktningen kopplas stress ihop
med hilsorelaterade utfall. Hilsa konceptualiseras brett och omfattar psykologiska,
fysiska och sociala aspekter [24]. Emotioner beskrivs som omedelbara effekter av stress
medan negativ paverkan pa fysisk och social funktion samt vélbefinnande beskrivs som
langsiktiga effekter [26]. Stress och emotioner dr dmsesidigt beroende av varandra och
vissa emotioner som ilska, avund, angest, fruktan, skuld, skam och nedstimdhet kan
kallas stressemotioner da de vanligtvis uppstar i stressfulla situationer som vérderats
som skadliga, hotande eller utmanande. Aven emotioner som har en positiv klang kan
anknyta till skada eller hot. Lttnad kan till exempel resultera fran en hotande situation
som har férsvunnit och hopp hérror ofta fran en situation i vilken vi maste forbereda
oss for det virsta medan vi hoppas pa det bista [25].

Fysiska reaktioner pa stress kan hérrora bade fran fysiska och psykiska stressorer. En
forklaringsmodell som Lazarus [25] refererar till for att forsta hur stressorer paverkar
kroppen dr det generella adaptionssyndromet (GAS). Det forsta stadiet i GAS innebér



en alarmreaktion vilken f6ljs av ett resistensstadium om stressen fortsétter.
Resistensstadiet dr kataboliskt med en forbrukning av kroppsliga resurser. Det tredje
stadiet motsvarar kroppslig utmattning och om stressen dr svar nog eller kvarstar
tillrackligt lange borjar kroppens resurser svikta [25]. Social funktion paverkas av
manga faktorer vilka inkluderar bade person och omgivningskarakteristika. Dessa
spelar roll for vilka en individ vill ha en relation med och hur dessa relationer kommer
att fungera, upplevas och uttryckas. Vara sociala roller och relationer fordndras och
uppritthalls sedan genom héndelser i vart dagliga liv. Hur vél vi klarar av att hantera
dessa dagliga foreteelser &r en avgorande faktor for den 6vergripande kvaliteten i en
persons sociala funktion [26].

I den transaktionsteoretiska inriktningen beskrivs anpassade stressutfall som
livstillfredsstillelse, somatisk hélsa och social funktion [24]. Negativa utfall av stress
kan enligt Hobfolls [29] teoretisering kring stress definieras som dverbelastning (strain)
och innefatta psykologisk dverbelastning i form av till exempel depression och angest
samt fysisk overbelastning i form av sjukdom. En komplex fraga enligt Hobfoll &r
huruvida Gverbelastningen ar en generell respons pa stressorer eller specifika responser
pa olika typer av stress. Hobfoll menar dock att stressmodeller som omfattar en generell
respons dr mer fruktbara. I en sadan modell kan vilken som helst psykosocial
fordndring fungera som en stressor och leda till en icke specifik respons. Specificiteten
i reaktioner &r inte en foljd av ’stresstyp” utan av egenskaper hos personen som
upplever stress [29]. Relaterat till den transaktionsteorietiska inriktningen [25, 26]
handlar det snarare om hur personen vérderar stressfulla situationer.

Forskningen kring stress, coping och hilsa har ofta fokuserat pa individen @ven om det
ar sdllan som en person hanterar krivande situationer pa egen hand. Individer tillhor
ofta en familj inom vilkens kontext de tar itu med dagliga stressorer. Foljaktligen
kommer det individen gor eller kinner att paverka familjen liksom familjen kommer att
paverka individen [30].

CANCERSJUKDOM | FAMILJEN

Vid en livshotande sjukdom som cancer kan alla familjens livsarenor komma att
paverkas [31]. Familjemedlemmarna maste handskas med savil sina egna som
varandras kénslor, problem och riddslor [32] och upplevelser av sjukdomen kan
framkalla hoga nivaer av stress hos bade patienten och dennes nérstaende [18].

Patienten

Lungcancer var den cancerdiagnos som majoriteten av patienterna i de olika
delarbetena hade diagnostiserats med. Det dr den vanligaste cancerformen i Europa och
den frimsta orsaken till cancerddd [33]. Patienter med lungcancer diagnostiseras ofta
med avancerad sjukdom och 6ver 90 % har symptom redan vid diagnosen [34]. Bland
patienter med inoperabel lungcancer avlider mellan 60 och 65 % inom ett ar efter
diagnosen [35]. Eftersom manga patienter diagnostiseras med avancerad sjukdom och
har en kort forvintad 6verlevnad [36] dr palliativ behandling ofta det forsta och dnda
behandlingsalternativet [37]. Patienter med lungcancer upplever ocksa ett flertal
symptom och en hog grad av symptombesvir [38-40]. Palliativ vard &r darfor
tillampbar tidigt i sjukdomsforloppet [41].



Ett av de vanligast forekommande [39, 42-44] och mest besvirande symptomen hos
patienter med lungcancer &r fatigue (trotthet) [39, 44, 45] vilket ofta upptréder i kluster
tillsammans med andra symptom [42, 43]. Hos patienter med lungcancer har symptom
av sjukdom och behandling visat sig vara associerade med deras livskvalitet [46]. Aven
fysisk, emotionell, social och kognitiv funktion har visat sig korrelera med
overgripande (overall) livskvalitet hos dessa patienter och livskvaliteten har visat sig
forsamras over tid [47].

Det rader brist pa teoretiska referensramar for livskvalitetsstudier vid cancersjukdom
och fa studier som utforskar symptom och funktionsnedsittningar associerade med
cancersjukdom har utvecklat sadana [38]. Vid livskvalitetsstudier som ror patienter
med lungcancer har manga olika metoder och instrument anvénts dér inte sa stor
hénsyn tagits till den roll som familj och fritid spelar. Da patienter med lungcancer har
gett uttryck for att familjen kan vara minst lika viktig som deras hélsa for livskvaliteten
iar det en viktig aspekt att ta hinsyn till [48].

Narstaende

Aven om vérd av en familjemedlem inte #r en entydigt negativ upplevelse for
nérstaende har tidigare forskning kring nirstaendevardare (family caregivers) visat pa
sociala konsekvenser [49] och att fysisk och mental hilsa kan vara negativt paverkad
[49, 50]. Mentala hilsoproblem kan vara langvariga for en del nirstaendevardare och
blir mer frekventa nir sjukdomen progredierar, speciellt vid avancerad eller terminal
sjukdom [51]. Nir en familjemedlem dor paverkas de nirstiende i hog grad [52]. Aven
om sorg &r en naturlig reaktion och de flesta manniskor sa smaningom kommer till ett
accepterande, dr ett dodsfall av en néra person ofta forknippat med intensivt lidande
[53] och kdnnetecknas av starka negativa kénslor som nedstimdhet och angest samt
somnsvarigheter [54]. Under sorgperioden uppvisar énkor och @nkemén tecken pa bade
fysisk och mental ohilsa [55].

Det dr vanligt att studier av nérstaendevardare fokuserar pa patientens
make/maka/sambo men dven andra nirstaende som vuxna barn och vinner har visat sig
vara involverade i cancerupplevelsen och fungera som vardare [56]. Att som nirstaende
ge vard handlar om aktiviteter och erfarenheter vid tillhandahallande av vard till en néra
person som dr oformdgen att fullt ut ta hand om det sjdlv. Vardandet (caregiving) kan
forstas som en praktisk aspekt medan omsorg (caring) kan ses som ett kinslomassigt
uttryck av samma atagande. Med det synsittet dr vardande och omsorg inte bara en
bestamd roll utan ingar i varje nira relation [57]. Att ge vard och omsorg som
nérstaendevardare kan leda till positiva upplevelser men kan ocksa ha negativa
konsekvenser [58] som anticipatorisk sorg, stress och distress.

Anticipatorisk sorg &r ett konstrukt som ofta anvénds i kontexten nir en familj
konfronteras med en dodlig sjukdom [59] och avser sorg som upplevs innan en néra
person avlider [59, 60]. Anticipatorisk sorg har visat sig sta for en stor del av den
varians som kan ses i depression hos nirstaende [61] och skulle kunna forstas som en
konsekvens som framforallt relaterar till det kansloméssiga uttrycket av vardandet. En
konsekvens relaterat till vardandets praktiska aspekter skulle kunna vara ihallande och



intensiv fysisk och kognitiv anstrdngning som ett resultat av specifika
arbetsforhallanden eller stressorer [62] vilket kan leda till utmattning (exhaustion), en
del i fenomenet "utbriandhet” [62-65]. Nirstaende till patienter med cancer kan ocksa
uppleva distress som en konsekvens av vardande [66] men ocksa oberoende av krav i
vardarsituationen [67]. Att enbart mita utfall av distress i form av negativa
kinsloméssiga reaktioner kan leda till att relevanta fordndringar forbises och dérfor bor
dven positiva affektiva tillstand inkluderas [68]. Emotionellt vilbefinnande som
inkluderar bade positiv och negativ affekt skulle kunna ses som ett utfall relaterat till
distress.

HALSA OCH LIVSKVALITET

I onkologisk omvardnad dr vanliga mal att framja hilsa och livskvalitet [12] och bada
dessa har néra samband med pa viket sétt manniskor virderar och beméstrar
pafrestningar i livet [26]. I palliativ vard dr basta mojliga livskvalitet for patienten och
dennes familj huvudmalet [69]. Livskvalitet har ocksa foreslagits som ett priméart mal
vid vard av patienter med lungcancer [37]. Nérstaendes hélsa har framstillts som ett
overgripande utfall fran vardande [70]. Hilsa och livskvalitet dr tva begrepp som ofta
anvinds omvixlande med varandra och distinktionen mellan de bada forsvaras
ytterligare av hinvisningar till hélsorelaterad livskvalitet [71].

Halsa

Definitioner av begreppet hilsa har upptagit teoretiker i atminstone 2500 ar. Redan pa
400-talet fore Kristus sag Platon och Hippokrates hilsa ur ett helhetsperspektiv dir
kroppen sags i samspel med omgivningen. Under 1900-talet kan tva huvudinriktningar
av hilsodefinitioner urskiljas. I den biomedicinska inriktningen ses hilsa och sjukdom
som motsatspar, hilsa &r alltsa franvaro av sjukdom. Karaktiristiskt dr att sjukdom och
inte hilsa star i fokus [72]. Inom den humanistiska inriktningen ses hilsa som nagot
mer eller nagot annat 4n franvaro av sjukdom. Ménniskan ses som en aktiv och
skapande del i ett samspel mellan individen och det kontext dér hon verkar. Hélsa och
inte sjukdom ir oftast i fokus och sambandet mellan dessa tva kan ses som hilsa och
sjukdom pa ett kontinuum eller som hilsa och sjukdom som olika dimensioner [72]. En
definition av hélsa som ofta refereras till faststilldes i Vérldshilsoorganisationens
forfattning fran 1948: “health is a state of complete physical, mental and social
wellbeing and not merely the absence of disease and infirmity” [73].

Mental héilsa

Nir mental hilsa definieras utifran ett hialsoperspektiv istillet for ett
sjukdomsperspektiv framhalls individens upplevelse, det vill sédga hur personen mar.
Tillstandet betraktas i hog grad vara beroende av en persons levnadsfoérhallanden eller
ett resultat av individuella val som ror hur vi viljer att leva vara liv. Livsstil och
levnadsvanor &r centrala och mental ohilsa hérror i hog grad fran individens of6rmaga
att balansera olika stresstillstand [74].

Livskvalitet

Livskvalitet som begrepp kan hérledas tillbaka till 300-talet fore Kristus och
Aristoteles. Aven om termen livskvalitet inte fanns i det grekiska spriket vid den tiden



Oversitts den term Aristoteles anvéinde ofta som lycka eller mer precist som att omfatta
vilbefinnande. Aristoteles menade att vilbefinnande utmirkte sig bade som ett
kénslotillstand och ett slags aktivitet och kunde betyda olika saker for olika méanniskor
men ocksa variera beroende av en persons situation. Ordet livskvalitet borjade
egentligen inte anvindas forrdn pa 1900-talet [75].

Livskvalitet &r ett komplext konstrukt och det rader inte enighet kring vare sig
definitioner eller hur det bor mitas dven om en majoritet av omvardnadsforskare dr
Overens om att det dr ett multidimensionellt och subjektivt fenomen [76]. Konstruktet
har fran 1960-talet utvecklats fran ett samhillsvetenskapligt index for det relativa
vilbefinnandet i hela populationer till att ocksa ses som en métbar aspekt av individers
subjektiva upplevelser. Det senare baserar sig pa logiken i att forestilla sig livskvalitet
som en individuell subjektiv aspekt som uttrycker bestimda personers ndjdhet med sina
individuella liv [77]. Inom hilso- och sjukvard &r det framforallt tva huvudinriktningar
som utvecklats for att forsta individers livskvalitet namligen ett Gvergripande “’bredare”
konstrukt och ett mer specifikt som refereras till som hélsorelaterad livskvalitet [78,
79]. Aven om det inte rider konsensus kring hur 6vergripande (overall) livskvalitet bor
definieras anvinds ofta WHO:s s definition fran 1993 [77, 80] “an individual’s
perceptions of their position in life in the context of the culture and value system in
which they live and in relation to their goals, standards and concerns” [81].

Hiilsorelaterad livskvalitet

Hilsorelaterad livskvalitet har framstills som att férega (antecedent) dvergripande
livskvalitet och dessa tva konstrukt dr darfor viktigt att sérskilja fran varandra inom
cancervard [46]. Konstruktet hilsorelaterad livskvalitet har ingen tydlig teorigrund [77]
men det rader enighet kring att det ar multidimensionellt [75] och innefattar de delar av
livskvalitet som direkt relaterar till en individs hélsa [79]. Dimensioner som ofta
inkluderas ir fysiskt-, psykiskt-, socialt- och andligt vilbefinnande [76, 82]. European
Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTC) placerar dven symptom
som centrala for hélsorelaterad livskvalitet [83] och symptom konceptualiseras ofta
som en dimension av hélsorelaterad livskvalitet [38]. Det har forts fram att
symptomstatus inte paverkar 6vergripande livskvalitet direkt utan som en avgorande
faktor for funktion [84].

Fatigue

Fatigue &r ett symptom som beskrivs som en dimension av hilsorelaterad livskvalitet
[83]. Det finns ingen enhetlig definitionen pa fatigue [85, 86] dven om det rader
konsensus kring att det ir ett subjektivt och multidimensionellt konstrukt [86-90].
Foljande definition har presenterats for anvindning inom omvardnad: “fatigue &r ett
subjektivt, obehagligt symptom vilket omfattar en total kroppslig kénsla som striacker
sig fran trotthet (tiredness) till utmattning (exhaustion) och astadkommer ett ihallande
overgripande tillstand som inkréktar pa individers mojlighet att fungera i niva med sin
normala kapacitet” [89]. Vidare har cancerrelaterad fatigue definierats som: “en allmén,
ihdllande och subjektiv kinsla av trotthet relaterad till cancer eller behandling for
cancer och som hindrar normalt fungerande” [91]. Fatigue saknar en direkt svensk
Oversittning men kan forstas som att kinna sig trott, kraftlos, svag och utmattad [92].



Fatigue &r ett utbrett symptom som forutom till cancersjukdom &r relaterat till flertalet
sjukdomstillstand men dven kan ses hos friska populationer [85].

Halsa och livskvalitet i ett familjeperspektiv

“Familjehélsa” har av Hanson [15] definierats som “ett dynamiskt fordnderligt tillstand
av vilbefinnande som inkluderar biologiska, psykologiska, spirituella, sociologiska och
kulturella faktorer hos individuella familjemedlemmar och hela familjesystemet”.
Andersson och Tomlinson [93] menar att analyser av familjehélsa ska innefatta hilsa
och sjukdom for bade individerna och gruppen. De betonar den 6kade evidensen for
den starka paverkan stress fran en familjemedlems allvarliga sjukdom utdvar pa
familjefunktion och hilsa och att familjers beteendemonster eller reaktioner pa
sjukdomen paverkar de individuella familjemedlemmarna.

“Familjelivskvalitet” dr ett forskningsfilt som nyligen vixt fram baserat pa arbeten
kring individuell livskvalitet och personer med nedsittning av intellektuell
funktionsférmaga [94]. I det perspektivet handlar en 6vergang fran individ- till
familjeorienterad livskvalitet om att dndra fokus till kvalitet inom familjen som helhet.
Vidare till vilken paverkan personen med utvecklingshamning har pa familjen och
familjens struktur samt hur vard och omsorg paverkar den dvergripande
familjelivskvaliteten [95]. Inom cancervard har stress lyfts fram som en viktig
paverkansfaktor samt att den ackumulerade pafrestningen fran effekter av sjukdomen
till slut paverkar livskvaliteten hos bade individuella familjemedlemmar och familjen
som helhet [96].

ATT MATA HALSO- OCH LIVSKVALITETSASPEKTER

Det &r framforallt under de senaste 35 aren som forskning kring teorier, metoder och
tillampningar av subjektiva métningar av hélsa och livskvalitet har utvecklats [97]. Det
har karakteriserats av en spridning av instrument som skiljer sig i hur de har utvecklats
samt i innehall, anvindningsomraden och kvalitet [75, 97]. Instrumenten kan variera
fran att innefatta en enstaka global fraga till att innehalla flera enstaka fragor och skalor
som omfattar manga dimensioner av livskvalitet och hilsa [75]. De hér olika metoderna
har savil styrkor och svagheter [98, 99] vilka anviandaren behover dverviga [100].

En ofta anvénd metod for att mita generell hilsa och dvergripande livskvalitet &r att
anvinda en global enstaka fraga vilken summerar den totala uppfattningen av hilsa
eller livskvalitet och ger individen majlighet att 6verviga olika aspekter pa ett for dem
meningsfullt sitt [75, 101, 102]. Den typen av fraga &r lamplig da ett totalintryck av
livskvalitet eller hilsa asyftas [99]. Det har dven framlagts att den typen av fraga ar vil
vald for att méta livskvalitet som utfallsvariabel [98]. En sadan fraga kan dock missa att
fanga den mangfald som en skala som innefattar flera fragor eller ett instrument som
innefattar flera skalor kan gora [99]. Den hir typen av globala fragor finns ofta
inkluderade i instrument som syftar till att méta hilsorelaterad livskvalitet [75].

Vid skattingar av mental ohélsa kan instrument anvindas dar fragorna dr konstruerade
utifran omstiandigheter som har bedomts indikera olika grader av mental ohilsa [74].
Eftersom definitioner av mentala ohélsoutfall hos nirstaende varierar [70] har mental
ohilsa miitts i aspekter av till exempel symptom pa depression [51, 70, 103-106],
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emotionell distress [51, 104] eller emotionellt vilbefinnande [70] samt utmattning
[106].

Da det rader enighet kring att hélsorelaterad livskvalitet dr ett multidimensionellt
konstrukt [75, 76, 82] anvinds ofta flera fragor och skalor for att méta dess olika
dimensioner [107-109]. Instrument som miéter hilsorelaterad livskvalitet kan delas in i
generiska instrument, sjukdomsspecifika instrument samt instrument som méter
specifika aspekter av hilsorelaterad livskvalitet [75, 102]. Generiska instrument &r
avsedda for att anvindas oberoende av individens sjukdom eller tillstand och anses
dven kunna anvindas for friska personer. Fordelen med generiska instrument dr att de
kan anviéndas for att jimfora skattningar mellan personer med olika sjukdomar och
ocksa med allmédnheten. Nackdelen &r att de kan brista i fokus pa specifika problem
som dr sérskilt angeldgna vid vissa sjukdomar och dess behandlingar [75]. Dérfor har
sjukdomsspecifika instrument utvecklats for att skatta hilsorelaterad livskvalitet hos till
exempel patienter med cancersjukdom [75, 83, 102].

Ibland ligger intresset pa att djupare utforska specifika dimensioner. Det kan till
exempel vara symptomet fatigue [75, 85] som har beskrivits som en dimension av
hilsorelaterad livskvalitet [83]. Vid métningar av fatigue 4r det en fordel att anvénda
sjdlvrapporterande instrument som miter den multidimensionella karaktiren hos
fenomenet [86-88, 90]. Da det inte rader konsensus kring hur fatigue kan definieras
eller mitas [110, 111] omfattar olika instrument olika aspekter av trotthet eller till och
med olika konstrukt [110].

Trots att manga instrument har utvecklats for métningar av livskvalitets- och
hélsoaspekter kan det ibland vara svart att hitta ett passande instrument pa svenska.
Forskare och kliniker som inte finner ett lampligt instrument for att pa det egna spraket
miita livskvalitets- och hélsoaspekter kan antingen utveckla ett nytt instrument eller
modifiera ett instrument som tidigare validerats pa ett annat sprak [112]. De som dr
intresserade av att utveckla ett nytt instrument behover lagga ner atskillig tid och kraft
[113] och det dr ofta mindre kostsamt och tidskrévande att anpassa ett befintligt
instrument [112]. Da kan nytta dras av erfarenheter fran det land dir instrumentet dr
framtaget och jaimforelser kan goras med genomforda vetenskapliga studier [114].
Oftast récker inte en strikt spraklig oversittning utan instrumentet kraver anpassning for
att kunna anvindas i ett annat land med bade en annan kultur och ett annat sprak [112,
115]. Tvérkulturell anpassning kan ses som en kombination av den litterira
oversittningen av individuella ord och meningar fran ett sprak till ett annat samt en
anpassning som tar hénsyn till idiom och kulturellt kontext [112].
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SYFTE

Det overgripande syftet med avhandlingen var att fran patient- och familjeperspektiv
studera livskvalitets- och hélsoaspekter i onkologisk omvardnad.

DELSYFTEN

. att utforska relationen mellan olika dimensioner av hilsorelaterad livskvalitet
och 6vergripande livskvalitet hos patienter med lungcancer i skattningar av
patienter och deras nérstaende (delarbete I)

. att utforska paverkan pa hilsorelaterad livskvalitet hos nérstaende till personer
med lungcancer under patientens sjukdomsforlopp och efter dodsfall samt att
undersoka mental ohilsa hos nirstaende innan patientens dodsfall (delarbete 11
och III)

. att till svenska sprakligt versitta och kulturellt anpassa ett instrument som

miter cancerrelaterad fatigue (delarbete IV)
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MATERIAL OCH METODER

URVAL OCH GENOMFORANDE

Studierna i avhandlingen baserar sig pa urval ur tre olika populationer: 1) patienter som
diagnostiserats med inoperabel lungcancer och deras sammanboende eller involverade
nérstaende, 2) ndrstaende till patienter med inoperabel lungcancer samt 3) patienter
med olika cancerdiagnoser som uttryckt att de var trotta eller intresserade av att
diskutera tr6tthet. Dessutom anvindes tre urval ur “normalpopulation” for jimforelser
samt for normdata.

Urval av patienter och narstaende i delarbete |

For att i skattningar av patienter och deras nirstaende utforska relationen mellan olika
dimensioner av hilsorelaterad livskvalitet och overgripande livskvalitet hos patienter
med lungcancer, himtades data fran en studie om samstimmighet i symtomskattning
mellan patienter och deras nirstaende [116]. Patienter rekryterades fran de tva
lungklinikerna i Stockholmsregionen via ett pagaende longitudinellt projekt om
upplevelser av symptom hos patienter med inoperabel lungcancer [45]. Patienter som
deltog i det longitudinella projektet och levde tillsammans med en annan vuxen eller
hade en nirstaende som bedomdes vara tillrdckligt involverad for att kunna skatta den
nérstaendes symptom och problem fick ett informationsbrev av
forskningssjukskoterskan och ombads vidarebefordra det till den nérstdende. Totalt
tillfragades 72 patienter konsekutivt mellan maj 2001 och augusti 2002 om att rekrytera
en ndrstaende. Det resulterade i att 52 dyader inkluderades i delarbete 1. Antalet
inkluderade dyader styrdes av antaganden i den oversiktsartikeln kring
proxyskattningar som fanns tillgénglig [117] och dér hogre metodologisk kvalitet
tillskrevs studier med > 50 dyader.

Skattningarna genomfordes i samband med nagot av de sex ordinarie
datainsamlingstillfillena i det longitudinella projektet [45]. Majoriteten av
datainsamlingen skedde vid tillfdllena cirka tva manader och cirka fem manader efter
patientens diagnos [116]. Bland patienterna var 26 kvinnor och 26 mén och de var
mellan 46 och 85 ar gamla. Tid efter diagnos var mindre dn tva manader for elva,
mellan tva och fyra manader for 19 och mer 4n fyra manader for 13 patienter (data
saknades for nio patienter). Tid till det att patienten avled var mindre &n tva manader
for sex patienter, mellan tva och sex manader for 15, mellan sex manader och ett ar for
15, och mer &n ett ar for 11 patienter (data saknades for 5 patienter). Bland de
nérstaende var 29 kvinnor och 23 mén och de var mellan 23 och 86 ar gamla. Fem var
vuxna barn till och en var syster till patienten, 44 levde tillsammans med patienten
under dktenskapliga forhallanden. Patienten och dennes nérstaende skattade oberoende
av, men inom en vecka fran varandra, den sjukes livskvalitet.

Urval av narstaende i delarbete Il och Il

Urvalet av nirstaende i delarbete II och III himtades fran ett longitudinellt projekt om
hilsa och erfarenheter hos nérstaende till patienter med inoperabel lungcancer. For det
longitudinella projektet visade en powerberdkning att for att med 80 % sikerhet
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statistiskt kunna beldgga (p=0.05) moderata fordandringar 6ver tid och dven tillata vissa
subgruppsanalyser behovdes 80 till 125 nirstaende inkluderas. Mellan april 2003 och
augusti 2004 tillfragades 224 patienter som diagnostiserats med inoperabel lungcancer
vid de tva lungmedicinska klinikerna i Stockholm konsekutivt om tillatelse att kontakta
dennes nirstaende. Patientforfragningarna resulterade i att 229 narstaende tillfragades
om deltagande. I de fall dér vi fick tillatelse att kontakta nirstaende skickades ett
informationsbrev foljt av telefonkontakt med ytterligare information och en forfragan
om att delta i studien. Av de tillfrigade nirstaende tackade 140 stycken ja och kom att
utgora det totala urvalet. Malet med 125 inkluderade Gverstegs da flera nérstaende hade
hunnit tillfragas och sedan tackade ja efter att malet for inkluderingen uppnatts.
Datainsamlingen var firdig i december 2006. Datainsamlingen genomftrdes vid fyra
tidpunkter under det forsta aret av sjukdomsforloppet; cirka en manad efter patientens
diagnos och direfter fyra, atta och tolv manader efter det forsta datainsamlingstillfllet.
I de fall dir patienten avled under aret genomfordes ett datainsamlingstillfille sex
manader efter patientens dodsfall, se Figur 1.

®
N=74
9t
6 man
A
7]
=
E" N=34 N=36 N=17
.e
2 ® @ ©) @
3 N=137 N=88 N=54 N=39
S 9 9 9 T
:‘g 1 man 5 man 9 man 13 man
=W

Figur 1. De vita boxarna visar antal nérstdende som vid de olika tidpunkterna besvarade instrumenten
som anvindes i delarbetena II och IIl. @ motsvarar tidpunkten cirka 1 ménad efter patientens diagnos.

@, ® och ® motsvarar tidpunkterna 4, 8 respektive 12 ménader efter @.
De gra boxarna visat antal patienter som avled mellan de olika tidpunkterna f6r datainsamling.

® motsvarar tidpunkten sex méanader efter patientens dodsfall.

For att studera skillnader mellan nirstaende och ett urval ur normalpopulationen i
delarbete II anvindes data fran tidpunkten @ cirka en manad efter patientens diagnos
(n=137) och tidpunkten ® sex manader efter patienten avlidit (n=74). I delarbete II
skapades dessutom en longitudinell grupp for att utforska forloppet av nérstaendes
hilsorelaterade livskvalitet Gver tid. Den gruppen bestod av de nirstaende (n=38) som
hade data fran tidpunkten @ nirmast efter patientens diagnos, ett ytterligare tillfille
nirmast innan patienten avled vilket kunde vara tidpunkterna @ eller @ samt
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tidpunkten ® sex manader efter det att patienten avlidit. I delarbete III diir utfall av
mental hilsa studerades anvéindes data som genererats vid det tillfdlle som var inom
fyra ménader fore patientens dod (n=84). Det kunde vara nigon av tidpunkterna®, @,
® eller @ och innefattade iven data frn nirstiende dir patienten avled efter det att
datainsamlingen var avslutad. For sociodemografiska data se Tabell 1.

Tabell 1 - Sociodemografiska data for de tre urvalen i delarbete I och urvalet i delarbete III samt tid till

patientens dod for nérstdende i delarbete I1T

Delarb. II Delarb. III

n=137 n=74 n=38 n=84

n (%) n (%) n (%) n (%)
Kon Kvinna 92 (67) 53 (72) 30(79) 60 (71)
Man 45 (33) 21 (28) 8 (21) 24 (29)
Alder 20-39 35 (26) 15 (20) 4(11) 15 (18)
40-59 62 (45) 39(53) 23 (60) 43 (51)
> 60 40 (29) 20 (27) 11 (29) 26 (31)
Gift/sambo Ja 112 (82) 60 (81) 32 (84) 67 (80)
Nej 25 (18) 14 (19) 6 (16) 17 (20)
Relation till Make/maka/partner 46 (34) 27 (36) 15 (39) 28 (33)
patienten Annat' 91 (66) 47 (64) 23 (61) 56 (67)
Tid till patientens < 14 11 (13)
dod (dagar) 15-31 13 (15)
32-61 25 (30)
62-93 24 (29)
94-126 11 (13)

Annat innefattar fordldrar, svérforildrar, vuxna barn, syskon eller vinner

Urval av patienter i delarbete IV

I fortesten i delarbete IV inkluderades tio patienter som hade uttryckt sig vara trétta
och/eller intresserade av att dela med sig av sina erfarenheter av trétthet. Tva patienter
rekryterades fran en stralbehandlingsavdelning, tva patienter rekryterades fran en
onkologisk vardavdelning bada vid en linsonkologisk klinik och sex stycken via en
longitudinell studie om lungcancer (samma som i delarbete 1) [45]. For att beakta
sprakliga skillnader riktades urvalet mot olika kon, alder, bakgrund och kontext. For
sociodemografiska data, se Tabell 2.
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Tabell 2 - Sociodemografiska data for urval i delarbete IV

Antal

Kon Kvinna
Man
Alder 55-60
64-66
73-75
Fodelseplats Sverige
Ryssland
Tyskland
Sambhallstyp Storstad
Tétort
Landsbygd
Utbildning Grundskola
Gymnasium/hdgskola
Akademisk examen
Information saknas
Sysselsittning Pensionir
Sjukskriven

N W= =R R = O\ == 00NN N W

Urval fran normalpopulation till delarbete Il och Il

For gruppjamforelser mellan nérstaende och ett urval fran normalpopulation i delarbete
IT anvindes ett slumpmassigt urval ur den svenska populationen fran 1995 for att skapa
matchade grupper. Urvalet tillhandahélls av konstruktoren av det instrument som
anvindes i studien (Brorsson, personlig kommunikation) och bestod av 1644 individer.
Kriterierna for matchning var alder, kon och civilstand da dessa karakteristika tidigare
visat sig ha betydelse for sjdlvskattad hilsa [118-120]. Den matchade gruppen
anvindes ocksa i delarbete III for att fran normvérden generera brytpunkten for
symptom pa overbelastning i fraga om negativt paverkat emotionellt vilbefinnande. I
delarbete III anvéindes dven ett urval av landstingsanstillda for att generera brytpunkten
for symptom pa utmattning [121] och ett representativt urval fran allménheten i sex
kommuner i Stockholms lén for att generera brytpunkter for symptom pa depression
[122].

INSTRUMENT

Nedan beskrivs de instrument som anvints i1 de olika delarbetena och i1 féorekommande
fall de delar av instrumenten som anvants.

EORTC QLQ-C30 och EORTC QLQ-LC13

The European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life
Questionaire C30 (EORTC QLQ-C30) [107] ir ett cancerspecifikt
livskvalitetsinstrument som har utvecklats for att méta hélsorelaterad livskvalitet i
kliniska provningar. Instrumentet bestar av 30 fragor av vilka sex fragor anvinds som
enstaka fragor och dér resten bildar fem funktionsskalor och fyra symptomskalor samt
en skala om allmin hélsa och dvergripande livskvalitet. EORTC QLQ- LC13 [108] &r
en lungcancerspecifik modul som innefattar 13 fragor varav tre bildar en dyspnéskala
och resten méter symptom med enstaka fragor. Fragorna i bada instrumenten besvaras
med fyra svarsalternativ (inte alls, lite, en hel del eller mycket) forutom de globala
fragorna om hélsa och 6vergripande livskvalitet vilka besvaras pa en sjugradig skala
som stricker sig fran mycket daligt till utmérkt. Svaren ridknas om till en O till 100 skala
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dir hoga poédng indicerar antingen god funktion, hélsa och hog 6vergripande
livskvalitet eller hog symptomatologi. Podng riknas pa skalor och enstaka fragor
snarare @n pa de totala instrumenten, tidsfonstren i instrumenten dr ’den senaste
veckan” [107, 108].

Instrumenten har befunnits ha tillfredstéillande psykometriska egenskaper i form av
validitet och reliabilitet [107, 108]. I delarbete I besvarade bade patienter och
nérstaende ett urval av fragor och skalor ur en validerad svensk Gversittning av
instrumenten [107, 108]. I foreliggande material uppvisade de god intern konsistens
(Cronbach’s o >0.70) [123] i alla skalor utom social funktion i patientskattningarna (0.
=0.66) och kognitiv funktion i bade patient och nirstaendeskattningarna (o <0.60). For
de nirstaende hade instrumenten anpassats for att fokusera pa hur de uppfattade
patientens situation”. Som utfallsvariabel valdes den globala fragan om 6vergripande
livskvalitet i skalan om allmin hélsa och 6vergripande livskvalitet ur EORTC QLQ-
C30. For att méta potentiella prediktorer av dvergripande livskvalitet valdes alla fem
funktionsskalorna (fysisk-, emotionell-, kognitiv-, social- och rollfunktion) fran
EORTC QLQ-C30 och alla symptom (fatigue, illamaende, smirta, insomnia,
aptitforlust, forstoppning och diarré samt finansiella problem) fran samma instrument
med ett undantag. Den enstaka fragan om dyspné i EORTC QLQ-C30 byttes ut mot
dyspnéskalan i EORTC QLQ-LC13. Dessutom lades fragan om hosta till fran EORTC
QLQ-LC13. Figur 2 visar exempel pa fragor ur EORTC QLQ-C30.

Sétt en ring runt den siffra mellan 1 och 7 som stdmmer bdst in pa Din ndrstdende:
2. Hur skulle Du vilja beskriva Din ndrstdendes totala livskvalitet under den vecka som

gatt?
1 2 3 4 5 6 7
Mycket ddlig Utmdrkt

Patienter sdger ibland att de har féljande besvdr. Markera i vilken utstrdckning Du
uppfattar att Din ndrstdende har kint av dessa besvdr under veckan som gatt.

Under veckan som gatt: Inte Lite En hel Mycket
alls del

10. Har Din ndrstaende behévt vila? 1 2 3 4

12. Har Din ndrstdende kdnt sig svag? 1 2 3 4

18. Har Din nérstdende varit trott? 1 2 3 4

Figur 2. Exempel frain EORTC QLQ-C30. Fraga 2 dr den globala fragan om 6vergripande livskvalitet
vilken anvindes som utfallsvariabel i delarbete I. Fragorna 10, 12 och 18 ingdr i skalan fatigue vilken

miitte en potentiell prediktor for 6vergripande livskvalitet.

SWED-QUAL

The Swedish Health-Related Quality of Life Survey (SWED-QUAL) &r ett svenskt
generiskt instrument som har anpassats fran métningar i den amerikanska
undersokningen “the Medical Outcome Study” [109, 124] for att skatta hilsorelaterad
livskvalitet. Fragorna i instrumentet vilket méter funktion och vélbefinnande i aspekter
av fysiska, mentala och sociala doméner [109] har satts samman i skalor pa nagot olika
sdtt i olika publikationer och instrumentet har rapporterats besta av 11 till 13 skalor och
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en till tva enstaka fragor [109, 125-127]. Svarsformaten &r av Likerttyp och
svarsalternativen varierar mellan fyra och fem. Svaren tranformeras till en O till 100
skala dér hogre virden indikerar bittre funktion och hogre vilbefinnande. Poéng riknas
pa skalor och enstaka fragor och inte pa det totala instrumentet. Tidsfonstren i
instrumentet 4r antingen “for niarvarande”, ’den senaste veckan” eller ospecificerat
[109]. Tillfredsstillande psykometriska egenskaper har tidigare rapporterats [128, 129].

I delarbete IT anvindes 11 skalor respektive tre enstaka fragor efter att den enstaka
fragan om rorlighet och skalan om sexuell funktionsformaga hade exkluderats. For en
oversikt hianvisas till Tabell 5 under rubriken resultat. Alla skalor utom en, ”’forhallande
till den som star en ndarmast”, Cronbach’s o <0.70, uppvisade god intern konsistens (0l
>0.70) [123]. Instruktionen i skalan “forhéllande till den som stir en nirmast”
andrades nagot fran originalets skrivning for att fanga tillfredsstillelse med relationer
till familjemedlemmar forutom patienten. I delarbete III anvindes skalan ’emotionell
funktion” vilken &dr en kombination av skalorna positiv och negativ affekt. Tidsfonstret
i den skalan &r ”den senaste veckan” [109]. Intern konsistens for skalan i detta urval var
Cronbach’s o =0.91. I Figur 3 visas exempel pa fragor ur instrumentet.

8. | Hur vil stimmer filjande pastienden in pa hur Du kiint Dig den senaste weckan?
Instammer Instammer Tar Tar Kan gj ta
helt delvis delvis helt stillning

avstind | awstand

a. Min tid har varit fylld

av sadant som jog [ 0 O O O
tweker dr meningsfullt
d. JTag har kiint mig spiand 0 0 0 0 0

Figur 3. Exempel frin SWED-QUAL. Fraga a ingar i skalan positiv affekt och fraga d i skalan negativ
affekt vilka tillsammans med 6vriga instrumentet anvindes i delarbete II. I delarbete III lades dessa skalor

ihop till skalan emotionellt vilbefinnande.

MADRS

Montgomery Asberg Depression Rating Scale (MADRS) versionen for sjdlvskattning
[130, 131] &r ett instrument som finns tillgidngligt pa svenska och bestar av tio fragor
vilka har visat sig reliabelt mita behandlingseffekter vid depression [130]. Fragorna
besvaras pa en 1 till 4 skala dér pastaenden med hogre virden star for hogre grad av
symptom. Det finns ocksa majlighet att vilja ett alternativ mellan dessa pastaenden
vilket resulterar i sju svarsalternativ. Tidsfonstret ligger inom de tre senaste dagarna.

Med syfte att i delarbete III fanga de tre kirnsymptomen for klinisk depression
(nedstdamdhet, minskat intresse eller glddje samt brist pa energi [132]) kombinerades de
tre fragorna “’sinnesstimning”, “kidnslomaissigt engagemang” och “initiativformaga” till
en skala vilken i detta urval visade sig ha god intern konsistens, Cronbach’s o =0.85

[123]. I Figur 4 ges exempel pa en av de anvinda fragorna.
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7. Sinnestdmning

Hdr ber vi Dig beskriva Din sinnesstdmning, om Du kdnner Dig ledsen, tungsint eller dyster
till mods. Tdnk efter hur Du kdnt Dig de senaste tre dagarna, om Du skiftat i humoret
eller om det varit i stort sett detsamma hela tiden, och forsok sdrskilt komma ihdg om Du
kdnt Dig ldttare till sinnes om det hdnt nagot positivt.

Jag kan kdnna mig glad eller ledsen, alltefter omstdndigheterna 1
- 15
Jag kdnner mig nedstdmd for det mesta, men ibland kan det kdnnas lattare 2
- 25
Jag kdnner mig genomgdende nedstdmd och dyster. Jag kan inte glddja mig 3
at sGdant som vanligen skulle géra mig glad

- 35
Jag dr s totalt nedstdmd och olycklig sé att jag inte kan tdnka mig virre 4

Figur 4. Exempel fran MADRS. Fragan &r en av tre som anvindes for att méta symptom pa depression i
delarbete II1.

OoLBI

The OLdenburg Burnout Inventory (OLBI) har utvecklats for att méta arbetsrelaterad
“utbrandhet” utifran de tva dimensionerna utmattning (exhaustion) och distanserande
(disengagement) och har i originalversionen visat sig ha tillfredsstillande
psykometriska egenskaper [63, 65, 133]. Fragorna besvaras pa en skala med fyra
svarsalternativ som stricker sig fran 1=stimmer inte alls till 4=stimmer precis [63,
133]. Instrumentet har Gversatts till svenska och modifierats for att fanga situationen for
dem som fungerar som informella vardare istéllet for som i originalet formella
arbetssituationer. Oversittning och modifiering genomfordes av en grupp med kunskap
om fenomenet. Gruppen innefattade personer med kunskap i svenska, engelska och
tyska for att kunna dvervéga det tyska originalet och inte bara den dversatta engelska
versionen. Instrumentets dimensioner har undersokts med konfirmatorisk faktoranalys
vilken visade att den modifierade svenska versionen fangade upp de avsedda
dimensioner utmattning och distanserande.

I delarbete III anvindes skalan utmattning vilken handlar om en allmén kénsla av
tomhet, 6verbelastning fran arbete, en stark kénsla av att behova vila samt ett tillstand
av fysisk utmattning. Skalan innefattar atta bade positivt och negativt formulerade
fragor dér de positiva fragorna reverseras sa att hogre poidng pa skalan motsvarar mer
utmattning [133]. Tidsfonstret dr inte klart definierat. Skalan visade sig i detta urval ha
god intern konsistens, Cronbach’s a0 =0.91 [123]. Figur 5 visar exempel pa tva av de
ingdaende fragorna.
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Fidljande pastaenden handlar om de tankar och kinslor ménniskor kan ha i den situation som Du nu
lewer, som nirstdende till ndgon som dr sjuk. Lds warje pastiende och ange med ett kryss hur vl
detta stammer dverens med hur Du kénner det for tillfdllet,

Stammenr Stammenr Stammer Stammenr

inte alls infe ganska precis
Medansthende fragor handlar om hur Du stirskilt bra
upplever Din situation far tillféllet. bra
o Yissa dagar kilnner jag mig inte utvilad
utan dr tritt redan ndr jag stiger upp 0 O O O
pa morgonen,
16, | Jag kanner att jag har kraft och 0 0 0 0

energi Tor att hantera min situation,

Figur 5. Exempel fran OLBI. Fragorna ingér i skalan utmattning, (frigal 6 reverseras) vilken anvéndes i
delarbete III.

PFS

Piper Fatigue Scale (PES) [88, 134, 135] var ett av de forsta multidimensionella
instrumenten som utvecklades och validerades for att mita cancerrelaterad fatigue [90]
och instrumentutvecklingen &r vil dokumenterad. Instrumentet har utvecklats i
populationer av cancerpatienter i USA och kvantifierar subjektiva dimensioner av
cancerrelaterad fatigue. Valet av ingaende dimensioner och fragor baserade sig pa
forskarnas kliniska erfarenheter och en litteraturoversikt som beaktade
begreppsbildning och métning av symtom i allménhet och fatigue i synnerhet [88, 135].
PFS har en teoretisk grund i "Piper’s Integrated Fatigue Model”, som &r en
multidimensionell modell for cancerrelaterad fatigue. I modellen definieras bade
subjektiva och objektiva dimensioner av fatigue med sina olika underdimensioner. PFS
utvecklades for att méta de subjektiva underdimensioner som foreslogs i denna modell
(88, 134, 135].

PFS utvecklades fran borjan i tva versioner, en som syftade till att méta fatigue som
upplevts under sex manader innan en medicinsk diagnos eller start av en behandling
och en som syftade till att mita fatigue just nu”. Da de tva versionerna i sina
visentliga delar var identiska beslutade instrumentkonstruktoren Dr. B Piper att ga
vidare med att utveckla den senare och en numerisk version valdes vid jaimforelse med
en VAS version [88, 135]. Da denna tidiga version som innefattade 40 fragor
kritiserades for sin lingd och brist pa klarhet [90] genomfordes en psykometrisk
utvdrdering for att minska antalet fragor och befsta instrumentets multidimensionalitet
utan att dventyra reliabilitet och validitet. Det resulterade i en reviderad version av PFS
som innefattar 22 fragor vilka miter fyra dimensioner av cancerrelaterad fatigue samt
fem Oppna fragor som bidrar med kvalitativa data. Fragorna fordelar sig som foljer:
behavioural/severity (sex fragor), affective meaning (fem fragor), sensory (fem fragor)
and cognitive/mood (sex fragor) [88]. Den reviderade versionen av PFS har i sin helhet
oversatts och kulturellt anpassats till svenska i delarbete IV.

METODER FOR DATAANALYS OCH INSTRUMENTUTVECKLING

Nedan beskrivs vilka statistiska metoder som anvéndes i delarbete I till III samt
proceduren for oversittning och kulturell anpassning som anvéndes i delarbete I'V.
Signifikansnivaerna i de delarbeten dir det dr tillimpligt &r satta till p<0.05.
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Statistiska metoder

For att studera samvariationer mellan tva variabler i taget anvindes Pearson
korrelationer [136]. For att undersoka den relativa betydelsen av oberoende variabler pa
en beroende variabel samt hur stor del av variansen i denna som kunde foras tillbaka pa
de oberoende variablerna har linjér multipel regression anvénts [137]. Skillnader
mellan oberoende grupper analyserades med hjélp av Students t-test (oparat) [136] och
skillnader mellan flera beroende métningar 6ver tid med ANOVA (upprepade
miétningar) [138]. Magnitud pa skillnader mellan oberoende grupper estimerades med
hjélp av Cohen’s d [136] och for skillnader 6ver tid vid beroende métningar utifran det
kvadrerade partiala eta virdet (n2) [138]. Beskrivande statistik anviindes for att
generera brytpunkter for forekomst av symtom pa dverbelastning. Brytpunkterna
faststilldes vid en standardavvikelse (SD) 6ver eller under medelviarden (M) [139] i den
riktning pa skalan som indicerade mer mental ohilsa. Hierarkisk agglomerativ
klusteranalys enligt Ward [140, 141] anvéndes for att studera hur olika utfallsmatt
samexisterade baserat pa nérstaendes individuella profiler. Estimering av Cronbach’s o
[136] har genomforts for att kontrollera intern konsistens i anvénda skalor. For
dataanalyser anvindes statistikprogrammen SPSS® version 14.0 [142] samt for
klusteranalyser daven SLEIPNER version 2.1 [143].

Tabell 3. Oversikt Gver statistiska metoder och dess anvindning i de olika delarbetena

Funktion Statistisk metod Delarbete Delarbete  Delarbete

I I 11
Samvariation mellan tva variabler Pearson korrelation X
Den relativa betydelsen av oberoende Multipel regression X
variabler pa den beroende variabeln (standardiserad

koefficient, b)
Magnitud pé varians i beroende variabel Multipel regression X
som kan foras tillbaka pa oberoende (justerat R?)
variabler
Skillnad mellan tva oberoende grupper Oparat t-test X
Skillnad mellan flera beroende métningar ANOVA upprepade X
over tid métningar
Magnitud pa skillnader mellan oberoende Cohen’s d X
grupper
Magnitud pé skillnader 6ver tid mellan Kvadrerade partiala X
beroende méatningar eta virdet (n2)
Generering av brytpunkter for estimering Beskrivande X
av forekomst statistik (M, SD)
Samexistens av variabler baserat pa Hierarkisk X
individuella profiler agglomerativ
klusteranalys, Ward

Kontroll av intern konsistens i skalor Cronbach’s . X X X
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Metod for 6versattning och kulturell anpassning

I delarbete IV anvéndes riktlinjer for 6versittning och kulturell anpassning av
instrument foreslagna av Guillemin et al. [112] vid anpassningen av Piper Fatigue Scale
(PFS). Riktlinjerna innefattar overséttning, tillbakadversittning, granskning av
kommitté och fortestning. De grundar sig pa metoder for tvarkulturell anpassning inom
psykologi och sociologi och har visat sig vara litta att anvinda och relevanta nir de
tillampades i en 6versikt av metoder for tvirkulturell anpassning av hilsorelaterade
livskvalitetsinstrument [112].

Oversiittning

Guillemin et al. [112] menar att dverséttningar blir av hogre kvalitet om de utfors av
atminstone tva oberoende team istillet for enskilda individer vilka dr mer benédgna att
introducera individuella uttryckssitt. Oversittarna ska foretridesvis Oversitta till sitt
modersmal. For att kunna erbjuda en tillforlitlig anpassning av det avsedda instrumentet
ska nagra av Oversittarna ha kunskap om begrepp i och asyftad anvindning av
instrumentet. Andra Gversittare som inte &r medvetna om detta kan vara lampliga for
att fa fram ovéntade betydelser och inneborder i originalinstrumentet [112]. Den forsta
oversittningen av PES utfordes av tva sjukskoterskor med erfarenhet fran cancervard
och kunskap om fatigue. De hade goda kunskaper i engelska och svenska som
modersmal. Den andra Gverséttningen till svenska utfordes av tva lekmén med
akademisk utbildning inom ekonomiomradet. De hade inte kunskap om begreppen eller
anvindningen av instrumentet. De hade goda kunskaper i engelska och svenska som
modersmal.

Tillbakadversdittning

Tillbakaoversittning kan forbittra kvaliteten pa den slutliga versionen genom att en
misslyckad anpassning till den nya kulturens kontext och felaktigheter i
oversittningarna samt tvetydigheter i originalinstrumentet kan avslojas.
Tillbakaoversittarna ska oversitta till sitt modersmél och helst inte vara medvetna om
begrepp och anvindning av instrumentet. De kan da vara fria fran forutfattade
meningar och forvéintningar och deras tillbakadversittning avsloja ovintade inneborder,
betydelser eller feltolkningar [112]. En av de svenska Oversittningarna Gversattes
tillbaka till amerikansk engelska av tva lekmén varav en hade amerikansk examen i
svenska och kommunikation och en i skandinaviska studier. Den andra
tillbakadversittningen genomférdes av en lekman och en medicinsk kunnig person. En
var disputerad och arbetade som mikrobiolog och en hade en amerikansk
universitetsutbildning i litteratur och arbetade med Overséttningsarbeten och
undervisning. Ingen av tillbakadversittarna var specifikt insatta i begreppen eller
anvindningen av instrumentet men hade god kunskap i bada spraken. Tre hade
amerikansk och en kanadensiskt engelska som modersmal.

Forsta granskning av kommitté

For att producera en slutlig version sitts en granskningskommitté samman bestaende av
experter inom den sjukdom och/eller de fenomen som ska studeras och dir tvasprakiga
medlemmar dr av sérskild stor vikt. Kommittén 16ser brister i 6verensstimmelse genom
att overviga originalversionen, Overséttningarna samt tillbakadversittningarna och
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arbetar for att sikerstilla att oversittningen ar fullt forstaelig [112]. En
granskningskommitté bestaende av fem personer tillsattes. En hade amerikansk
sjukskoterskeexamen, svensk onkologisjukskoterskeexamen, hade disputerat pa en
avhandling inom omradena psykosocial onkologi och onkologisk omvardnad och hade
erfarenhet av att arbeta med olika métinstrument. En hade sjukskoterskeexamen med
inriktning mot onkologi, skrev ett avhandlingsarbete om fatigue och hade klinisk
erfarenhet av att anvinda skattningsskalor. En hade sjukskoterskeexamen,
onkologisjukskoterskeexamen och hade skrivit en uppsats om “trotthet hos
cancersjuka”. Vidare bestod kommittén av en disputerad psykolog med erfarenhet av
forskningsprojekt inom omradet psykosocial onkologi. Den femte medlemmen var
docent med specialistkompetens i allménonkologi och inriktad mot palliativ
cancervard, hade disputerat pa en avhandling i cancerepidemiologi och hade arbetat
fram en svensk Oversittning av ett fatigueinstrument. En kommittémedlem hade
amerikansk engelska som modersmal och 6vriga svenska, alla hade god kunskap i bada
spraken.

Fortest

For att kontrollera 6verensstimmelsen mellan ursprungs- och slutversionen genomfors
ett fortest dér ett urval besvarar instrumentet i avsikt att soka efter felaktigheter eller
avvikelser 1 oversittningen [112]. Med avsikt att avgéra om det svenska instrumentet
forstods korrekt administrerades det till en grupp pa tio patienter med olika
cancersjukdomar. En patient fyllde forst i instrumentet och intervjuades vid ett senare
tillfille. De 6vriga patienterna fyllde i instrumentet samtidigt som de uppmanades att
“tinka hogt” for att verbalisera sina tankar. Intervjuaren bad respondenterna att forklara
hur de tinkte nir de bevarade fragorna och att beritta om det var fragor som de tyckte
var svara att forsta, tolka eller fylla i. Intervjuaren observerade respondenten och om de
verkade tveka eller visade frustration fragades de direkt om vad de upplevde.
Intervjuerna spelades in pa band och transkriberades till text. Materialet analyserades
fraga for fraga och i ett forsta steg identifierades kommentarer pa varje fraga. I nésta
steg analyserades dessa kommentarer for att finna svarigheter med att besvara fragorna
som framkom i respondenterna verbala utsagor. I ett tredje steg kategoriserades dessa
svarigheter som antingen hérrdrande fran hur fragorna var formulerade eller hdrrorande
fran andra orsaker. De kategoriserade svarigheterna kvantifierades for att ge en
overblick over svarigheternas ursprung.

Andra granskning av kommitté

Om inte instrumentet i fortesten visar sig ha tillfredsstéllande kvalitet och niva av
samstdmmighet med originalet bor en ytterligare kommittégranskning genomftras
[112]. Da oklarheter framkom i den provade svenska versionen bedomdes en andra
kommittégranskning vara av véirde. Denna kommitté hade i huvudsak samma
sammanséittning som den forsta forutom att psykologen inte deltog och att de
medlemmar som studerade f6r doktors och magistergrad hade tagit sina examina.
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ETISKA OVERVAGANDEN

Sambhillet och dess medlemmar har ritt att krdva att det bedrivs forskning som haller
hog kvalitet och fokuserar pa visentliga fragor. Samtidigt finns ett krav pa skydd mot
otillborlig insyn i personers forhallanden samt att de inte far utsittas for psykisk eller
fysisk skada, forodmjukelse eller krinkning. Dessa bada krav behover vigas mot
varandra men den sjdlvklara utgangspunkten for etiska 6vervaganden &r kravet pa
skydd for individen. Det grundlidggande individskyddskravet kan konkretiseras i
informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet [144]
vilka alla har 6vervigts.

Informationskravet innebér i huvudsak att deltagarna ska informeras om sin uppgift i
projektet, de villkor som giller for deras deltagande samt att deltagandet &r frivilligt
och att de nér som helst kan avbryta sitt deltagande. Samtyckekravet handlar om att
deltagare i en studie har ritt att sjdlva bestimma 6ver sin medverkan och dérfor ska
samtycke inhdmtas [144]. Deltagarna i de olika delarbetena har informerats skriftligt
och muntligt eller enbart muntligt. De har sedan tillfragats om samtycke och i de fall
dér flera tidpunkter for datainsamling var aktuella har de vid varje tillfille fragats om
de onskar fortsitta sitt deltagande. Deltagarna far inte pa nagot sitt utsittas for
otillborlig patryckning i sitt beslut att delta eller avbryta deltagande [144]. De som
samlat in data har dérfor forsokt vara lyhodrda for tveksamheter hos deltagarna och i
sadana fall fragat specifikt om dessa och framhallit att avbrytande i studien inte medfor
nagra nackdelar for dem. Det har varit extra viktigt da deltagarna kan ha befunnit sig i
en situation ddr de kints sig sarbara och utsatta. Insamlingarna av data genomférdes av
personer som patienterna och de nirstaende inte hade kontakt med genom patienternas
vard och behandling. Det framholls ocksa att studien var helt frikopplad fran patientens
vard och behandling.

Konfidentialitetskravet handlar om att uppgifter om deltagarna i en studie ska ges
storsta mojliga konfidentialitet och personuppgifter ska forvaras sa att obehoriga inte
kan ta del av dem [144]. Insamlade uppgifter har forvarats och hanterats pa ett sadant
sdtt att bara behoriga personer haft tillgang till dem. Vid presentation av resultaten har
hinsyn tagits till att data inte ska kunna hérledas till enskilda individer. Nyttjandekravet
innebar att uppgifter som samlats in om enskilda personer enbart far anvindas till
forskningsiandamal [144] och insamlade data har inte och &r inte tdnkta att anvidndas pa
annat satt.

Vid dversittningar av instrument maste copyright respekteras och oversittning,
anpassning och validering ska ske med tillstand av och helst i samarbete med
konstruktorerna [145]. Tillstand att 6versitta Piper Fatigue Scale har inhdmtats av
upphovsmannen Dr. Barbara Piper, University of Nebraska i USA. Studierna i
avhandlingen har godkénts av den regionala etiska kommittén vid Karolinska Institutet.
Detta omfattar dock inte fyra patienter som inkluderades i delarbete IV och som ingick
i ett magisterarbete. Policyn fran den aktuella regionala etiska kommittén var da att inte
beakta studentprojekt utan interventioner. Tillstand att tillfraga patienterna inhdmtades
fran klinikchefen pa den berdrda onkologiska kliniken och respektive klinikchef pa de
berorda lungklinikerna.

24



RESULTAT

PREDIKTORER FOR PATIENTERS OVERGRIPANDE LIVSKVALITET -
DELARBETE |

Syftet med delarbete I var att besvara fragan, vilka symptom och funktionsskalor i
instrumenten EORTC-QLQ C30 och EORTC-QLQ LC13 som predicerar
lungcancerpatienters och deras nérstaendes skattningar av patienternas vergripande
livskvalitet (overall quality of life). I patienternas skattningar visade sig emotionell
funktion vara den funktionsskala som predicerade den Gvergripande livskvaliteten. I
nérstaendes skattningar var det bade patientens emotionella och fysiska funktion som
visade sig predicera patienternas dvergripande livskvalitet. Bland symptomen visade
sig fatigue vara den enda prediktorn av patienternas overgripande livskvalitet i bade
patienternas och de nérstaendes skattningar. Regressionsmodellen som innefattade
funktionsskalorna forklarade tillsammans 27 % av variansen i patienternas skattningar
och 46 % i de nérstaendes skattningar av patienternas overgripande livskvalitet medan
modellen med symptom forklarade 22 % av variansen i bade patienternas och de
nérstaendes skattningar. Se Tabell 4.

Tabell 4 - Multipel linjér regressionsanalys av alla funktionsskalor och symptom med &vergripande
livskvalitet i patienternas respektive nirstdendes skattningar

Overgripande livskvalitet Overgripande livskvalitet
Patientskattning Niérstdendeskattning
Standardiserad t P Standardiserad t P
koefficient, b koefficient, b

Funktionsskalor
Fysisk -0.05 -0.35 073 0.32 2.15 0.04*
Roll 0.20 134 0.19 0.08 052 0.61
Emotionell 0.30 2.00 0.05% 0.35 295 0.01*
Kognitiv 0.23 1.38 0.17 0.10 0.82 042
Social 0.06 0.38 0.71 0.13 094 0.35

Justerat R>=0.27 Justerat R>=0.46
Symptom
Fatigue -0.39 -2.13  0.04* -0.46 -2.60  0.01%*
Illaméende/krikning -0.24 -1.47  0.15 -0.22 -1.36 0.18
Smirta 0.24 1.34  0.19 0.05 029  0.77
Insomnia -0.14 -1.01 032 -0.16 -1.06  0.30
Aptitforlust -0.25 -1.46  0.15 -0.05 -0.27  0.79
Konstipation 0.10 0.67  0.51 0.15 090 038
Diarré -0.01 -0.08 094 -0.03 -0.21  0.83
Finansiella problem 0.12 0.86 0.39 -0.03 -0.20 0.84
Dyspné -0.18 -1.28  0.21 0.11 0.74 046
Hosta 0.11 079 043 -0.16 -1.13 0.27

Justerat R’=0.22 Justerat R’=0.22

*Signifikansnivan bestdmdes till p<0.05

Vidare utforskades antagandet att symtom paverkar overgripande livskvalitet genom
funktion [84] for de skalor som visade sig predicera patienternas overgripande
livskvalitet genom att de statistiskt signifikanta symptomen och funktionsskalorna lades
in i samma regressionsmodeller. Forst analyserades en regressionsmodell som
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innefattade emotionell funktion och fatigue vilka var de statistiskt signifikanta
prediktorerna i bade patienternas och de nérstaendes skattningar i de tidigare
modellerna. I den modellen visade de sig oberoende av varandra predicera
overgripande livskvalitet i bade patienternas och de nérstaendes skattningar. Forklarad
varians i denna modell var 28 % i patienternas skattningar och 42 % i nérstaendes
skattningar.

Nir fysisk funktion lades till i en modell som innefattade statistiskt signifikanta
prediktorer i nagon av patienternas eller nirstaendes skattningar visades sig emotionell
funktion men inte fatigue och fysisk funktion predicera overgripande livskvalitet i
patienternas skattningar. I nirstaendes skattningar ddremot visade sig bade fysisk och
emotionell funktion men inte fatigue predicera dvergripande livskvalitet. Denna modell
forklarade 27 % av den totala variansen i patienternas ¢vergripande livskvalitet i
patienternas skattningar och 47 % i de nirstaendes skattningar.

HALSORELATERAD LIVSKVALITET OCH ASPEKTER PA MENTAL
HALSA HOS NARSTAENDE - DELARBETE Il OCH liI

I delarbete II jamfordes hilsorelaterad livskvalitet hos nirstaende till personer som
diagnostiserats med och avled av lungcancer med hélsorelaterad livskvalitet hos ett
matchat urval ur normalpopulationen. Vid en tidpunkt cirka en manad efter det att
patienten diagnostiserats med inoperabel lungcancer (T1) skattade de nérstaende
signifikant ldgre &n normalpopulationen pa “’positiv”’ och “negativ affekt”,

“begrinsningar i daligt liv pa grund av kdnslomissiga problem”, ’somnproblem” och
’kognitiv funktion” vilket motsvarar sdmre funktion och vilbefinnande. Se Tabell 5.

Dessa resultat kvarstod sex manader efter det att patienten hade avlidit (T3). Vid denna
tidpunkt skattade de nirstaende dessutom signifikant ldgre @n urvalet fran
normalpopulationen pa “sjédlvskattad hilsa”, “tillfredsstillelse med fysisk
funktionsformaga”, “virk och smérta”, “ begriansningar i dagligt liv pa grund av
problem med den fysiska hilsan”, “familjefunktion” och "tillfredsstillelse med
hemférhallanden”, se Tabell 6. Effektstorleken pa skillnaderna i de bada

gruppjamforelserna varierade mellan liten och medelstor magnitud (Tabell 5 och 6).
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Tabell 5 - Jimforelse mellan normalpopulation (NP) och nirstdende (NS) vid T1

Sjdlvskattad hilsa
Allmint hélsotillstand
Fysisk funktionsférmaga

Tillfredsstillelse med fysisk
funktionsforméaga

Virk och smirta

Begrinsningar i dagligt liv
pga. problem med den

fysiska hélsan
Positiv affekt
Negativ affekt

Begrinsningar i daligt liv
pga. kidnslomissiga

problem

Somnproblem

Kognitiv funktion

Familjefunktion

Tillfredsstillelse med

hemforhallanden

Forhallande till den som

Star en narmast

NP NS t-test
M (SD) M (SD) t p Cohen’s d
76.87 (21.60) 72.59 (22.00) -1.607 .109 0.20
82.16 (21.06) 82.43 (18.66) 0.112 0911 0.01
90.42 (14.60) 90.24 (14.23) -0.100 0.921 0.01
72.80 (28.17) 67.02 (28.89) -1.668 0.096 0.21
82.37 (24.63) 79.44 (23.39) -1.000 0.318 0.12
76.95 (30.88) 74.11 (32.33) -0.734 0.464 0.09
76.67 (22.07) 63.22 (23.29) -4.859  0.000* 0.61
71.58 (29.41) 57.26 (28.45) -4.038  0.000* 0.49
77.18 (29.82) 67.57 (31.64) -2.540  0.012%* 0.32
71.46 (25.27) 58.20 (23.97) -4.405  0.000* 0.52
79.81 (23.95) 71.97 (25.46) -2.586  0.010* 0.33
81.93 (24.20) 80.26 (23.06) -0.580 0.563 0.07
83.32 (22.37) 83.38 (19.13) 0.023 0.981 0.00
83.75 (19.28) 82.26 (32.56) -0.448 0.654 0.08

M= medelvirde, SD= standardavvikelse. *Signifikansnivan bestdmdes till p<0.05. Cohen’s d &r ett matt
pa effektstorlek och tolkas: liten (d= 0.20-0.49), medium (d= 0.50-0.79) och stor (d>0.80) effekt [136].
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Tabell - 6 Jamforelse mellan normalpopulation (NP) och nirstidende (NS) vid T3

NP NS t-test

M (SD) M (SD) t P Cohen’s d
Sjélvskattad hilsa 77.43 (20.19) 68.40 (22.20) -2.553  0.012%* 0.45
Allmént hilsotillstand 82.86 (17.85) 79.71 (18.23) -1.045 0.298 0.18
Fysisk funktionsférmaga 90.85 (11.83) 87.26 (16.39) -1.518 0.131 0.30
Tillfredsstillelse med fysisk 74.43 (25.16) 64.94 (31.64) -2.199  0.047* 0.38
funktionsforméga
Virk och smirta 83.59 (22.81) 72.35(26.12) -2.730  0.007* 0.49
Begrinsningar i dagligt liv 78.40 (28.88) 64.94 (34.10) -2.547  0.012%* 0.47
pga. problem med den
fysiska hélsan
Positiv affekt 76.24 (22.46) 62.05 (23.73) -3.687  0.000* 0.63
Negativ affekt 71.67 (29.54) 58.15 (26.38) -2.865  0.005%* 0.46
Begriinsningar i daligt liv 76.49 (29.06) 63.67 (34.00) -2.396  0.018%* 0.44
pga. kinslomissiga
problem
Sémnproblem 75.15(22.48) 60.28 (25.82) -3.662  0.000%* 0.66
Kognitiv funktion 82.69 (22.31) 69.99 (30.01) -2.874  0.005%* 0.57
Familjefunktion 80.95 (25.11) 72.50 (25.39) -1.980  0.050%* 0.34
Tillfredsstillelse med 82.74 (23.36) 73.04 (23.62) -2.433  0.016* 0.42
hemforhallanden
Forhallande till den som 82.60 (20.14) 81.39 (19.40) -0.356 0.723 0.06

star en ndrmast

M= medelvirde, SD= standardavvikelse. *Signifikansnivan bestimdes till p<0.05. Cohen’s d ir ett matt
pa effektstorlek och tolkas: liten (d= 0.20-0.49), medium (d= 0.50-0.79) och stor (d>0.80) effekt [136].

Dessutom utforskades forloppet av ndrstaendes hilsorelaterade livskvalitet fran en
tidpunkt cirka en manad efter patientens diagnos (T1), vid en tidpunkt innan patienten
avled (T2) och sex manader efter patientens dodsfall (T3). De longitudinella analyserna
visade signifikanta forandringar i fyra skalor/fragor: sjdlvskattad hilsa” (p=0.003),
“positiv affekt” (p=0.025), familjefunktion” (p=0.007) och "tillfredsstillelse med
hemférhallanden” (p=0.002). For dessa resultat kan effektstorleken betraktas som
medelstor (n>= 0.097-0.173) dé det kvadrerade partiala eta virdet enligt Cohen kan
tolkas som liten (12=0.01-0.08), medium (n2=0.09-0.24) och stor (n2=0. 25) effekt
[138].

Tre olika forandringsmonster identifierades pa gruppniva vilka illustreras i Figur 6. Ett
monster som karakteriserades av en statistiskt signifikant forsdmring foljt av en
statistiskt signifikant forbéttring omfattade sjédlvskattad hélsa” och “positiv affekt”.
For ”familjefunktion” identifierades fordndringsmonstret som en konstant forsdmring
vilken visade sig i signifikanta forsdmringar mellan de tre tidpunkterna. For
tillfredsstillelse med hemforhallanden” tolkades resultatet som en forsamring som
sedan kvarstod vilket visade sig i en statistisk signifikant nedgang mellan de tva forsta
tidpunkterna men ingen signifikant skillnad mellan de sista tva.
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Férsamring foljt av férbattring

80 | Sialvskattad halsa 80 | Positiv affekt
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50 50 \ \ ;
1 2 3 1 2 3

Figur 6. Profildiagram over identifierade forandringsmonster. X-axeln visar tidpunkter och y-axeln

medelvirden.

I delarbete III utforskades forekomst av symptom pa dverbelastning (strain) med
avseende pa depression, utmattning och emotionellt vilbefinnande hos nérstaende till
patienter som inom fyra manader avled i lungcancer. Forst undersoktes hur utfallen
fordelade sig over skalorna. For att gora resultatet mer 6verskadligt presenteras det pa 1
till 4 skalor dér hogre virden motsvarar mer symptom pa Gverbelastning. Skalan
“emotionellt vélbefinnande” presenteras vanligtvis inte pa det séttet. Figur 7 visar att
resultatet for depression dr snedfordelat mot ldgre nivaer medan resultaten for
utmattning och emotionellt vilbefinnande visar strre varians och hogre medelvérden.

20 M H=83 20 =54 20 =83
M=1 7 M=245 M=2,40
SD=0,57 sD=0,79 =0=0,77
10 10 10
T T T m| N T T [} T T T T T T
o 1 2 3 M 0 1 2 3 4 1 2 3 4
Depression Utmattning Emotionellt vilbefinnande

39 9

Figur 7. Histogram 6ver “depression”, utmattning” och “emotionellt vilbefinnande”.
Notera att x-axelns virden visas pa 1 till 4 skala didr hégre virden motsvarar mer symptom pa
overbelastning, y-axeln visar frekvenser.
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Dessutom beriknades forekost av symptom pa 6verbelastning for samma utfall genom
att brytpunkter for de olika skalorna genererades fran tre urval ur normalpopulationer.
Utifran dessa brytpunkter visade resultatet en forekomst av symptom pa depression pa
39.8 %, av symptom pa utmattning pa 39.3 % och av symptom pa negativ paverkat
emotionellt vilbefinnande pa 46.8 %.

Till sist utforskades hur symptom pa depression, utmattning och negativt paverkat
emotionellt vilbefinnande samexisterade baserat pa individuella profiler (n=82).
Utifran forklarad residualkvadratsumma (explained error sum of squares, EESS) [141]
identifierades en fyrklusterlosning som adekvat med en forklarad varians pa 79 %
vilket kan anses vara tillfredsstillande [141]. En simulationsanalys gav stéd for att
resultatet var tillforlitligt da data som lag till grund for 16sningen inte verkade vara
slumpmissigt fordelat [141]. I Figur 8 ges en oversikt 6ver den valda klusterlosningen.
Notera att hogre virden pa alla tre skalorna motsvarar mer symptom pa dverbelastning.
Resultatet visade att utfallen samexisterade da de nirstaende grupperade sig i kluster av
undergrupper som stréickte sig fran ”laga virden pa alla skalor” till ”hoga vérden pa alla
skalor”.

1 w/’“\_\‘ MN=2b

M=23

1 ~— N=15

Dep Exh Emo

Figur 8. Distribution av nirstdende i undergrupper
Notera pé x-axeln; Dep= skalan Depression, Exh= skalan Utmattning och Emo= Emotionellt
vilbefinnande. Pa y-axeln visas z-transformerade virden.

ETT INSTRUMENT SOM MATER TROTTHET - DELARBETE IV

Delarbete IV beskriver processen for oversittning och kulturell anpassning av Piper
Fatigue Scale (PFS) till svenska. Trots att stegen med Oversittning och
tillbakadversittning genomfordes av team kom de att variera ganska mycket. Ett
exempel var dversittningen av det engelska ordet “agreeable” i fraga 9. 1
tillbakadversittningen visade det sig att ett team Gversittare hade anvént ordet
“hanterbar” (manageable pa engelska) medan det andra anvént ordet “uthardlig”
(bearable pa engelska). Det kan troligen forklaras av att det engelska ordet "pleasant” i
fraga 8 har samma betydelse som “agreeable” (behaglig) och dversittarna darfor
forsokt hitta ett alternativt ord. Efter att ha varit i kontakt med instrumentkonstruktdren
Dr. B Piper beslutades att anvianda “hanterbar” i den svenska versionen. Vid den
efterféljande kommittégranskningen genomfordes en del grammatiska foréandringar for
att uppna semantisk 6verensstimmelse. For att sikerstilla erfarenhetsméssig
overensstimmelse byttes nagra ord ut. Det amerikanska ordet “work™ har till exempel

30



en vidare betydelse dn det svenska ordet “arbete” som i forsta hand syftar pa 1onearbete
och dérfor anvéndes i stillet ”dagliga sysselsittning”. For ett ndarmande av
begreppsmissig Overensstimmelse var ett viktigt dvervdgande att finna ett
likabetydande ord for "fatigue” da det inte finns nagon direkt Gversittning och fatigue
inte existerar i vardagligt svenskt sprakbruk. Kommittén valde att anvidnda ordet
“trotthet” (tiredness, weariness eller fatigue pa engelska), som hade foreslagits i bada
Oversittningarna och som i Sverige anvinds for att beskriva allt fran fysisk och mental
trotthet till somnighet.

I fortesten avslojades en del svarigheter med att besvara fragorna. Svarigheterna kunde
hérrora fran ordval och hur fragorna var formulerade eller andra orsaker uppkomna fran
respondenternas egen situation. Déarfér genomférdes en andra kommittégranskning som
i forsta hand syftade till att 16sa problem grundade i fragornas konstruktion men dér
dven andra oklarheter diskuterades. Av de 22 numeriska fragorna som anvindes i
fortesten dndrades fyra. Vidare dndrades tva av de fem kvalitativa fragorna. For att
bredda fraga 27 som ber respondenterna uttrycka andra symptom &n fatigue dndrades
andra besvir av sjukdomen” till ” andra symtom forutom trétthet”. I fraga 1 som i
fortesten hade 6ppna svarsalternativ for att underlétta att svara pa den period
respondenten upplevt fatigue dndrades tillbaka till fasta svarsalternativ som i
originalinstrumentet. Detta for att underlitta analys och tolkning av svaren da
respondenterna hade besvarat den 6ppna fragan pa manga olika sitt. Den svenska
versionen innehaller efter 6versittning och kulturell anpassning 22 fragor som ger
kvantitativa data och fem som ger kvalitativa data liksom originalversionen. Den
svenska versionen av Piper Fatigue Scale (RPFS-S) presenteras i Bilaga 1. For en
oversikt 6ver de numeriska fragorna i ursprungsversionen hinvisas till originalarbete
IV, Table 3.
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DISKUSSION

Avhandlingens 6vergripande syfte var att fran patient- och familjeperspektiv studera
livskvalitets- och hélsoaspekter i onkologisk omvardnad. Utifran teori om
familjeomvardnad kan perspektivet pa individer och familjer variera [15]. I delarbete I
var perspektivet i huvudsak pa den individuella patienten men da de nirstaendes
bedomningar av patientens livskvalitet ocksa studerades kan det ses som en
forskjutning mot ett familjeperspektiv. I delarbete II och III har perspektivet flyttats
over till familjen med de nirstaende i fokus och den 6vriga familjen som kontext. I
delarbete IV var fokus aterigen pa patienten vid fortesten i anpassningen av Piper
Fatigue Scale. Det perspektiv som viljs paverkar hur data samlas in och analyseras.
Forskning som fokuserar pa familjen som helhet kan relateras till som familjeforskning.
Forskning som anvinder data fran individer och fokuserar pa utvalda
familjemedlemmar i relation till Gvriga familjen kan benimnas som familjerelaterad
forskning [146] och &r den ansats som mest dverensstimmer med studierna i
avhandlingen. Nedan foljer diskussioner kring metodaspekter som kan ha paverkat
resultatens giltighet. Framforallt tas fragor kring urval, datainsamling och dataanalys
upp. Resultaten diskuteras ocksa utifran teori och begrepp som i bakgrunden lyfts fram
som centrala fér avhandlingen.

Majoriteten av deltagarna i de olika delarbetena var patienter diagnostiserade med
inoperabel lungcancer och/eller deras nirstaende. Da patienter med lungcancer ofta
diagnostiseras med avancerad sjukdom [34] och drygt hélften av patienter med
inoperabel lungcancer avlider inom ett ar fran diagnos [35] paverkades mojligheterna
att bade rekrytera och behalla deltagarna i studierna [147]. Det kan ha haft
konsekvenser for resultatens giltighet [148] och paverkar bland annat testens power
[149]. En foreslagen metod att 6ka power i studier som innefattar personer med
avancerad sjukdom ir imputering av data [149-152]. Det skulle kunna vara ett rimligt
overvigande framforallt i de longitudinella analyserna i delarbete II. I projektet fran
vilket urvalet hamtades fanns data fran 74 av de 87 nirstaende dir patienten avled
under den studerade tiden. For analyserna reducerades de till 37 nérstaende som hade
data fran de tre tidpunkter som studerades. Ett annat skil for imputering 4n att 6ka
power har angivits vara att data som saknas kan vara systematiskt (not missing at
random) och dérfor paverka resultatet [149, 150]. Nér data saknas finns inga egentliga
regler for om det kommer att skapa ett problem och beroende pa hur den saknade data
hanteras kan resultatet fordandras 1 viktiga delar. Det finns inget garanterat stt att
forbittra situationen och de olika metoder som har foreslagits vilar pa antaganden som
inte 4r mojliga att testa [149]. Ingen imputering har dérfér genomforts i studierna.

Da manga analyser genomfordes finns en risk for massignifikans dir en del resultat inte
avspeglar ”sanna resultat” utan snarare slumpméssiga faktorer [148]. Det &r allmént
vedertaget att justeringar for multipla test bor genomftras och olika metoder for att
justera signifikansnivan finns tillgdngliga. En mer stringent signifikansniva minskar
dock power och risken att inte finna sadana samband eller skillnader som faktiskt finns
Okar [148]. En mer stringent anviandning av signifikansnivan har vigts mot en forlust
av power. Inga justeringar for multipla test genomfordes och signifikansnivan i alla
analyser bestamdes till p=0.05 for att inte forlora power. Det beslutet innebir en risk att
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en del av de rapporterade resultaten kan ha uppstatt av en slump. I delarbete II dér
manga jamforelser mellan olika gruppers hilsorelaterade livskvalitet genomfordes har
den risken hanterats genom att reflektioner kring slutsatser foretriadesvis skett utifran
emotionell, fysisk och social domén och inte kring enstaka skalor eller fragor.

Da ett stort antal instrument med olika styrkor och svagheter finns utvecklade [75, 98,
99] behover dessa styrkor och svagheter 6vervigas av anviandaren. Vid en sadan
beddmning dr validitet en fundamental aspekt och for vélgrundade tolkningar krivs
bland annat en explicit redogorelse for hur foreslagna tolkningar av data &r relaterade
till de konstrukt som instrumentet avser méta [100]. Att det saknas konsensus kring
definitioner av flera av de konstrukt som ingér i avhandlingen skulle kunna paverka
mojligheterna att beddma instrumentens operationaliseringar. Piper Fatigue Scale i
delarbete IV dr ett av flera multidimensionella instrument som utvecklats for
sjéalvskattningar av fatigue hos patienter med cancersjukdom [90, 110, 111, 153, 154].
Instrumenten har visat sig variera bade i innehall [154] och i vilka dimensioner de avser
att méta [110, 111, 153]. Da det inte rader enighet kring en definition av fatigue [110,
111] grundar sig instrumenten pa konstruktdrernas konceptualisering av fatigue och
olika instrument kan méta olika aspekter av fatigue eller till och med olika konstrukt
[110]. Det ar troligt att dessa forhallanden dven giller for andra instrument som méter
aspekter av livskvalitet da den logiska eller valida linken mellan definitioner och
métningar har beskrivits som svag [82]. Anvindaren behdver dirfor forvissa sig om att
instrumentens teoretiska referensramar &r forenlig med de professionella och personliga
perspektiven pa de fenomen som studeras [9, 155], sadana 6verviaganden har gjorts vid
val av instrument i de olika delarbetena. Underlatenhet att gora det kan leda till
validitetsproblem da de erhallna resultaten kan bli svara att tolka adekvat [9, 155].

En annan viktigt aspekt vid beddmning av métningar &r reliabilitet [100] vilket handlar
om hur tillforlitligt ett instrument méter ett konstrukt nir det anvinds pa ett visst urval
[100, 148]. Mitningar av stabila konstrukt kan forvintas visa hog reliabilitet over tid
och test-atertest som aterspeglar hur vil en skala korrelerar med sig sjélv ovre tid &r ett
lampligt reliabilitetsmatt [123]. Vid reliabilitetsvirdering av métningar som ror
individuella fenomen som pa kort tid kan genomga betydande fordandringar som i
foreliggande arbeten &r dock reliabilitet i form av intern konsistens att foredra fore test-
atertest [100]. Intern konsistens &r en indikator pa hur vil individuella fragor i en skala
interkorrelerar med varandra och bor beridknas varje gang en skala anvinds [123]. For
intern konsistens vid anvéndning av de olika skalorna i delarbetenas urval beridknades
Cronbach’s d. Det &r vedertaget att betrakta ett alphavirde o > 0.7 som att reflektera en
reliabel skala [123, 136]. Majoriteten av skalorna uppnadde den nivan och kan alltsa
ses som reliabla i de anviinda urvalen. Tre skalor hade dock ett Cronbach’s o <0.7 och
ingen analys pa de skalorna resulterade i nagra statistiskt signifikanta resultat. Da
skalorna kan ses som icke reliabla [123, 136] &r det svart att uttala sig om franvaron av
signifikanta resultat avspeglar ”sanna” forhallanden eller beror pa bristande power i
analyserna.

Samtliga data har behandlats som intervalldata och parametrisk statistik har anvints.
Det kan ifragasittas ur ett statistiskt perspektiv dér det har lyfts fram att det inte ar
lampligt att ga fran en ldgre skalniva till en hogre [156]. Glass & Hopkins [157] menar
dock att kravet att skalan maste ligga pa intervallniva vid anvindning av parametrisk
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statistik har visat sig vara 6verdrivet. Majoriteten av dataanalyserna i de olika
delarbetena var variabelbaserade men dven en personbaserad ansats anvindes i form av
klusteranalys. I den variabelbaserade ansatsen studeras statistiska relationer mellan
variabler pa gruppniva [137, 156, 157]. T-test som anvindes for att studera skillnader
mellan grupper och ANOVA som anvindes for att studera skillnader 6ver tid inom en
grupp antas kriva tre forutsittningar for data. Det forsta dr att variablerna ska vara
normalftrdelade men ett forbiseende av det antagandet har enligt Glass & Hopkins
[157] i princip inte visat sig ha nagra avgorande konsekvenser i vare sig t-test eller
ANOVA [157]. Det andra antagandet &r att variansen ska vara lika i de jamforda
grupperna. T-test och ANOVA har dock visat sig tdla vissa avsteg fran homogeniteten
om storleken pa de jamforda grupperna ar lika stora [157] vilket var fallet i
foreliggande arbeten. Det tredje antagandet att de individuella observationerna ska vara
oberoende dr ddremot viktigt att beakta [157]. Vad géller analyserna dér nérstaende och
ett urval ur normalpopulation jaimfordes var grupperna oberoende av varandra. For att
studera skillnad 6ver tid inom en grupp anvindes ANOV A upprepade méitningar som
tar hédnsyn till att observationerna inte var oberoende [158].

Multipel regressionsanalys som hanterar flera oberoende variabler utan att férlora i
overskadlighet [137, 156] anvindes for att utforska den relativa betydelsen av
oberoende variabler pa en beroende variabel samt magnitud av varians i beroende
variabeln som kunde foras tillbaka pa de oberoende variablerna. I multipel
regressionsanalys antas att residualen ska vara normalfordelad [137, 157] vilket den i
forekommande arbete visade sig vara vid ett normalitetstest pa den ostandardiserade
residualen. Vidare bedomdes antagandet for "homoskedasticitet” (att spridningen &r
jamn over regressionslinjen) [137, 157] i ett plotdiagram vara tillfredsstéllande. I en
personbaserad ansats i form av hierarkisk agglomerativ klusteranalys studerades
samexistens av tre variabler utifran likhet i individuella monster. En personbaserad
ansats kan betraktas som ett komplement till den variabelbaserade och antar en holistisk
och dynamisk standpunkt dir en person ses som en integrerad helhet istéllet for
summan av variabler. Personbaserade metoder &r dnnu inte allmént erkénda och kan
bemotas med viss skepsis [141]. Dirfor beskrivs explicit hur resultatens tillforlitlighet
har 6vervégts vid diskussionen av det aktuella delarbetet.

DELARBETE |

Syftet med delarbete I var att utforska vilka symptom och funktionsskalor i ett
hilsorelaterat livskvalitetsinstrument som predicerar lungcancerpatienters och deras
nérstaendes skattningar av patienternas overgripande livskvalitet. Da viktiga mal for
onkologisk omvardnad och palliativ vard &r att frimja livskvalitet [12, 41] dr utveckling
av kunskap kring livskvalitet viktig och resultatet kan bidra till var forstaelse av ett
komplext konstrukt [76]. I ett familjeperspektiv skapas och fordndras inneborder
genom interaktion mellan ménniskor [13] och i det perspektivet dr bade patienters och
nérstaendes uppfattningar viktiga for var forstaelse av ett fenomen.

Resultatet visade att de dimensioner av hélsorelaterad livskvalitet som predicerade bade
patienternas och deras nirstaendes skattningar av patientens dvergripande livskvalitet
var fatigue och emotionell funktion. Fatigue har ldnge varit ként for att ha en
nedbrytande effekt pa patienters liv [159] och har visat sig paverka sa gott som alla

34



aspekter av dagligt liv. Patienter med fatigue rapporterar att de inte kan delta i for dem
vanliga aktiviteter och pa det sittet forlorar kontrollen 6ver delar i sitt liv [160]. Vad
géller emotioner &r de viktiga aspekter i ménniskors liv och vanliga emotionella
reaktioner pa stressfulla livshindelser dr angest, anspanning och depressiva symptom
[161]. Mental ohélsa i form av framforallt depression har ocksa visat sig leda till hogre
grad av funktionsnedsittning dn fysisk ohilsa [162]. Med grund i WHO:s definition av
livskvalitet [81] en individs uppfattning av sin stillning i livet utifran den aktuella
kulturens och virdesystemets kontext och i relation till egna mal, normer och intressen”
kan den funktionsnedsittning och de negativa konsekvenser som fatigue och nedsatt
emotionell funktion leder till forstas paverka den 6vergripande livskvaliteten genom att
de minskar individers mojlighet att leva sitt liv i férhallande till sina mal, normer och
intressen. Da nedstdmdhet domineras av depressiva tankar som ger en mork bild av en
persons uppfattning av sitt liv [163] kan aktuell emotionell funktion dven ses som en
viktig referens for hur individen skattar den Gvergripande livskvaliteten.

Datainsamlingen for delarbete I var samordnat med den patientstudie som urvalet
hiamtades fran [45, 116]. Det dr rimligt att anta att de svarast sjuka patienterna var
underrepresenterade i urvalet [147] vilket kan ha bidragit med alternativa forklaringar
till resultaten. Att fatigue och emotionell funktion var de enda dimensioner som
predicerade patienternas 6vergripande livskvalitet i bade patienternas och nérstaendes
skattningar skulle fran den aspekten kunna vara ett resultat av att patienterna i urvalet
inte upplevde symptom och nedsatt funktion i sa stor utstrickning. For
symptomskattningarna dér hdgre virden motsvarar mer symptom var medelvérdet (M)
for fatigue (M=46) det som var hogst i patienternas skattningar foljt av dyspné (M=34),
hosta (M=33) och smirta (M=31). Det kan jimforas med referensvirden fran ett urval
ur den svenska normalpopulationen dir medelvirdet for fatigue var M=21 och smérta
M=18 [164] (referensvirden saknades for dyspné och hosta vilka skattades med LC-
13). For skattningarna av funktion dér ligre virden motsvarar simre funktion var det
rollfunktion som hade det lagsta medelvirdet (M=39) foljt av fysisk funktion (M=63),
social funktion (M=67) och emotionell funktion som fjédrde ldgsta (M=69). Det kan
jamforas med referensviarden som for rollfunktion var M=87, for fysisk funktion M=90,
for social funktion M=91 och for emotionell funktion M=81 [164]. Med utgangspunkt i
de presenterade referensvirdena tyder virdena fran delarbetet pa att dessa symtom och
funktioner var negativt paverkade hos patienturvalet. For funktionsskalorna &r det
ocksa tydligt att inte graden av negativ paverkan dr det som bestimmer
prediktionsvirdet.

En prediktor for 6vergripande livskvalitet som framkom i de nérstaendes skattningar
men inte i patienternas var fysisk funktion. En forklaring till skillnaden att nérstaende
verkade ldagga storre vikt vid fysisk funktion skulle kunna vara att fysisk funktion har
beskrivits som konkret och darfor litt att notera och tolka for den som observerar [165].
En annan forklaring skulle kunna vara att patienterna har anpassat sig till det nya
funktionella tillstandet och en sadan anpassning inte har skett hos de nirstaende som
dérfor har en annan grund for sina bedomningar. Albrecht [166] menar ocksa att
personer med funktionsnedsittningar kan uppleva hog livskvalitet genom att ha
forstaelse for sitt tillstand och ta kontroll 6ver samt infoga relevanta forvéintningar i
livet.
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En vanlig felkélla vid multipel linjar regressionsanalys dr multikollinearitet som bestar i
att de oberoende variablerna dr hogt inbordes korrelerade [137]. Det har forts fram att
symptomstatus inte paverkar overgripande livskvalitet direkt utan som en avgorande
faktor for funktion [84]. Darfor analyserades de tio symptomskalorna och fem
funktionsskalor i ett forsta steg i olika regressionsmodeller for att undvika problem med
multikollinearitet. Pa det sittet togs dven héansyn till den tumregel som séger att ett
minimum av fem observationer ska finnas tillgéingliga for varje oberoende variabel som
infogas i regressionsmodellen [167]. Vidare utforskades antagandet att symtom
paverkar overgripande livskvalitet genom funktion [84] for de skalor som visat sig
predicera patienternas overgripande livskvalitet genom att de statistiskt signifikanta
symptomen och funktionsskalorna lades in i samma regressionsmodeller.

I den modell som innefattade symptomet fatigue och emotionell funktion visade sig
dessa bada oberoende av varandra predicera overgripande livskvalitet vilket inte ger
stod till antagandet att symptom paverkar overgripande livskvalitet genom funktion
[84]. Nir fysisk funktion tillsammans med emotionell funktion och fatigue innefattades
i regressionsmodellen forlorade fatigue sitt prediktionsvirde vilket skulle kunna tolkas
som att fatigue paverkar 6vergripande livskvalitet genom fysisk funktion och ge stod
till antagandet vad giller den funktionsskalan. Att symtomet fatigue skulle kunna
paverka overgripande livskvalitet som en avgorande faktor for fysisk funktion men inte
emotionell funktion skulle kunna ha tva olika forklaringar. Fragorna i skalan fysisk
funktion” handlar om aktiviteter som att bara nagot tungt, ta en promenad och skota sin
hygien vilket fatigue troligen kan paverka i hog grad sérskilt som det i den anvinda
fatigueskalan handlar om patienten behovt vila, ként sig svag och trétt. Skalan
emotionell funktion ddaremot innehaller fragor om patienten har ként sig spénd,
irriterad, nedstdmd eller oroat sig vilket kanske inte lika tydligt paverkas av just
symptomet fatigue. Det kan ocksa ifragasittas om skalan emotionell funktion méter
funktion eller om den miter emotionella symptom vilket &r en otydlighet som skulle
kunna hérroras till en brist i definitionen av konstruktet hilsorelaterad livskvalitet eller
hur det operationaliserades i det aktuella instrumentet.

De olika regressionsmodellerna resulterade i nagot olika forklaringsvérden. En
anmirkning &r att andelen varians i 6vergripande livskvalitet som kunde foras tillbaka
pa de oberoende variablerna rimligen kan ha paverkats om de svarast sjuka patienterna
med hogst symptombdérda och funktionsnedsittning inte fanns med i urvalet. Bortsett
fran de regressionsmodeller som enbart innefattade symptom, vilka forklarade 22 % av
variansen i bade patienternas och de nirstaendes skattningar, var modellernas
forklaringsvirde hogre i narstaendegruppen dar de varierade mellan 42 och 47 % och
ldagre 1 patientgruppen dér det varierade mellan 27 och 28 %. Det kan tolkas som att de
nérstaende ldagger storre vikt vid hilsorelaterade aspekter da de skattar patienternas
overgripande livskvalitet medan patienterna i storre utstrackning beaktar Zven andra
aspekter som viktiga. Aven denna skillnad skulle kunna bero pa att patienterna anpassat
sig till sitt nya hélsotillstand [166]. Den hér anpassningen skulle utifrain WHO:s
definition [81] kunna tolkas som att patienterna fordndrar sina mal och intressen i livet
och pa det sittet uppfattar sin stéllning i livet pa ett annat sitt an de nirstaende som inte
pa samma sitt anpassat sig till patientens nya funktionstillstand. Det skulle ocksa kunna
ligga i linje med en tolkning fran en transaktionsteoretisk ansats for att forsta stress [25-
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27] namligen att fordndring av mal och intressen i livet kan paverka hur vi varderar
upplevda situationer.

For patienterna var tidpunkten for datainsamlingen nagon av de ordinarie i den
patientstudie som datainsamlingen genomfordes inom [45]. For de nérstaende
samordnades tidpunkten med patientens med ambitionen att ligga inom en vecka [116].
Da tidsfonstren for EORTC QLQ-C30 och EORTC QLQ- LC13 i4r ”den senaste
veckan” [107, 108] skulle skillnader i patienternas och de nérstaendes skattningar
potentiellt kunna hirrora fran att de grundat sina bedomningar fran olika tidsperioder.
En genomgang av skillnaden i tid mellan patienternas och de nirstaendes skattningar
minimerar dock sannolikheten for en sadan alternativ forklaring. Majoriteten av
skattningar (n=37) inom dyaderna genomfordes samma dag, for nio dyader inom tva
till fyra dagar, for fem dyader inom sex till atta dagar och for en dyad var skillnaden 11
dagar.

Vid generalisering av resultatet till andra grupper av patienter med lungcancer och
deras nirstaende behover hinsyn tas till den eventuella selektionseffekten att de svarast
sjuka patienterna kan ha varit underrepresenterade och att det &r en relativt liten grupp
som har studerats. En rimlig generaliserbar tolkning av resultaten dr dock att
hilsorelaterad livskvalitet och dvergripande livskvalitet inte miter samma sak och att
hilsorelaterad livskvaliteten kan forstas som en del i 6vergripande livskvalitet. Det &r
darfor viktigt att vara tydlig med hur livskvalitet och hélsorelaterad livskvalitet
definieras i olika studier och pa vilket sitt de operationaliseras.

DELARBETE Il OCH Iil

I delarbete I utforskades patienters livskvalitet men i palliativ vard dr huvudmalet bista
mojliga livskvalitet for patienten och dennes familj [41]. Aven familjomvardnad leder
intresset till hur vriga familjemedlemmar paverkas av sjukdomen [13, 15] och en
sjukdom som cancer har visat sig framkalla hoga nivaer av stress hos bade patienten
och de nérstaende [18]. I den transaktionsteoretiska forklaringsteorin kring stress
kopplas stressrelaterade variabler ihop med hélsorelaterade utfall och hélsa
konceptualiseras som att omfatta psykologiska, fysiska och sociala aspekter [24, 27]. 1
delarbete II jamfordes nirstaendes hilsorelaterade livskvalitet med en
normalpopulation och vidare dess utveckling under sjukdomsforloppet och efter
patientens eventuella dod. Resultatet kan 6ka var forstaelse kring nirstaendes
hilsorelaterade utfall under patientens sjukdomsforlopp.

Resultaten visade att de nirstaende skattade statistiskt signifikant sdmre funktion och
vilbefinnande inom de mentala doménerna vid en tidpunkt cirka en manad efter
patientens diagnos. Lazarus [25] menar att stress och emotioner dr Omsesidigt beroende
av varandra och att emotioner i form av positiva och negativa kénslor dr omedelbara
effekter av stress. Det kan vara en forklaring till den paverkan i de mentala doménerna
som visade sig redan en manad efter patientens diagnos. Sex manader efter patientens
dodsfall skattade de nirstaende fortfarande sdmre inom de mentala doménerna men nu
dven inom de fysiska och sociala doménerna vilket overensstimmer med beskrivningen
av negativ paverkan pa fysisk och social funktion som langsiktiga effekter av stress
[26]. Att paverkan pa de fysiska doménerna kommer senare i férloppet skulle kunna
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forklaras utifran det generella adaptionssyndromet dér langvarig stress kan forstas leda
till kroppslig utmattning [25] och som en foljd forsdmrad fysisk funktion. En avgorande
faktor for den Gvergripande kvaliteten i en persons sociala funktion dr hur véra sociala
roller och relationer utvecklas, fordndras och uppritthalls genom hur vil vi klarar av att
hantera dagliga foreteelser [26]. Det skulle kunna forklara att fordndrad social funktion
uppstar senare i forloppet nér en familjemedlem har en avancerad cancersjukdom.

De longitudinella analyserna visade ett monster som karakteriserades av en statistiskt
signifikant forsdmring foljt av en statistiskt signifikant forbéttring for skalorna
sjdlvskattad hilsa” och “positiv affekt”. Det innebdr att forutom den negativt
paverkade hilsorelaterade livskvaliteten som tidigare diskuterats intriffade den lagsta
nivan i dessa tva utfall vid den tidpunkt som lag ndrmast innan det att patienten avled.
Det lyfter fram vikten av att involvera stod till de nérstaende vid vard i livets slut. Det
innebar ocksa att vi kunde se en forbittring efter patientens dod i dessa tva skalor. Ett
sadant monster kan enligt Nijboer [104] betraktas som f6ljden av en
anpassningsprocess. En annan forklaring dr att forbéttringen reflekterar en forindrad
situation efter patientens dod dar kraven fran omgivningen forandrats eller minskat
vilket har lett till en minskad obalans mellan krav fran omgivningen och de nérstaendes
resurser [25]. Det hir monstret dverensstimmer med resultat presenterat av Ringdal
och medarbetare [168] rérande familjemedlemmar till patienter med cancer. De fann att
familjemedlemmarnas mentala hilsa och emotionella funktion forsdmrades under
sjukdomsforloppet, nadde den ldgsta nivan innan patientens dod och sedan forbittras
igen.

Eftersom statistiskt signifikanta skillnader inte &r det samma som kliniskt meningsfulla
fordndringar berdknades dven effektstorlek vilket &r en metod for att faststilla klinisk
signifikans. Klinisk signifikans kan definieras som en skillnad tillrickligt stor for att ha
en inverkan pa en persons vard [169]. For majoriteten av de skalor som visade
statistiskt signifikanta skillnader vid gruppjamforelser och for alla skalor som visade
kliniskt signifikanta skillnader 6ver tid konstaterades en medelstor effekt. Da de flesta
samhillsvetskapliga studier erhaller sma till medelstora effekter da de anvinder Cohens
schema for effektstorlek [138] kan resultaten tolkas som att de flesta dimensioner av
hélsorelaterad livskvalitet hos nirstaende paverkades visentligt negativt nér en familj
lever med avancerad cancersjukdom och drabbas av en familjemedlems déd. Om vi
utgar fran resultatet och med grund i familjeomvardnad [13, 15] utvidgar Erikssons [5]
tankar kring omvardnad till att omfatta vardande gérningar som gagnar familjens hélsa
och liv samt lindrar familjens lidande borde varden omfatta interventioner dir dven
nérstaendes hilsa och livskvalitet ses som viktiga mal. Det ligger ocksa i linje med ett
av malen i onkologisk omvardnad och huvudmalet i palliativ vard, bésta mojliga
livskvalitet for patienten och dennes familj [12, 41].

Resultaten i delarbete II visade att de nérstaendes hélsorelaterade livskvalitet var
visentligt negativt paverkad. Det lyfter fram vikten av interventioner som riktar sig till
att stodja dem i att bibehalla sin hilsa vilken har beskrivits som det 6vergripande
utfallet av informellt vardande [70]. Olika interventioner har provats for att minska
negativa effekter av informellt vardande i cancervard och vard i livets slut [50, 51] och
forskning pagar inom omradet. Huruvida olika mentala hélsoutfall framtrader som
specifika responser eller som delar i en generell respons i den stressfulla situationen da
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en familjemedlem har en allvarlig sjukdom borde vara viktig kunskap da sadana
interventioner planeras. I delarbete III utforskades forekomst av symptom pa
Overbelastning hos nérstaende till patienter som senare avled i lungcancer med

9 9

avseende pa “depression”, “utmattning”” och “emotionellt vilbefinnande”.

Fordelningen pa de tre skalorna visade att de néarstaende rapporterade nagot hogre
nivaer av utmattning och negativt paverkat emotionellt vilbefinnande &n de
rapporterade depressiva symptom. Jamforelser med brytpunkter genererade fran urval
ur normalpopulationer visade dock att cirka 40 % av de nirstaende rapporterade
symptom pa Overbelastning for vardera skalan. Det kan jamforas med rapporterad
forekomst av denna typ av symptom i normalpopulationer som ligger runt 10 % [74,
170, 171]. Da det tidigare har forts fram att det kan vara tveksamt hur representativa
urval ur normalpopulationer kan vara [172] bor resultaten som ror forekomst tolkas
med en viss forsiktighet och brytpunkterna inte anviandas som underlag fér nagon form
av diagnos. Det ér @nda rimligt att fran dessa resultat pa gruppniva dra slutsatsen att de
nérstaendes mentala hilsa var visentligt paverkad i negativ riktning vid en tidpunkt
inom fyra manader fore patientens dodsfall. Det stoder Nijboers [70] beskrivningar av
mental hilsa som det 6vergripande utfallet av informellt vardande samt slutsatsen fran
delarbete II att omvardnad bor omfatta interventioner dér dven de nirstaendes hilsa och
livskvalitet ses som viktiga mal.

Pa personniva resulterade klusteranalysen [140, 141] i en samtidig forekomst av
depressiva symptom, utmattning och negativt paverkat emotionellt vilbefinnande.
Resultaten tyder pa en generell respons pa den stressfulla livshdndelsen att vara
nérstaende till en person med en livshotande cancersjukdom. Det 4r i linje med
Hobfoll’s forklaringar [29] dér stress i form av belastning eller ackumulering av flera
olika stressorer kan leda till 6verbelastning vilket kan forstas som en generell respons.
I det hér fallet inkluderar den generella responsen depressiva symptom, utmattning
och negativt paverkat emotionellt vilbefinnande. Med grund i transaktionsteori [25,
26] kan tolkningen att de tre utfallen &r delar i en generell respons forstas som att de
nérstaende virderar konsekvenser som anticipatorisk sorg, stress och distress pa ett
liknande sitt. Att alla tre stressutfallen verkar inga i en generell respons kan tolkas som
att interventioner som riktar sig till flera olika konsekvenser av informellt vardande &r
lampliga. Sadana interventioner behdver dock beforskas for att utviardera dess effekter
pa nirstaendes hilsa.

Andra forfattare [57, 173] har lyft fram vikten av att olika stressutfall fran informellt
vardande inte ska tolkas som likbetydande men kan betraktas som relaterade till
varandra [57]. Den samtidiga forekomsten av symptom pa Sverbelastning tolkades som
ett stod till det senare antagandet da de skattade utfallen kan ses som delar i en generell
stressrespons da en néra person dar doende. En alternativ forklaring till den samtidiga
forekomsten skulle dock kunna vara brist pa specificitet (specificity) i de anvinda
instrumenten eller stort Gverlapp i de ingaende konstrukten. I instruktionerna till de
tre skalorna efterfragades olika tidsfonster, for en skala var det inte konkret definierat,
for en var det de senaste tre dagarna och for en den senaste veckan. Det kan ha
paverkat resultaten om det var sa att de nérstaende skattade de olika utfallen fran
olika tidsperioder.
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OLdenburg Burnout Inventory (OLBI) [63, 65, 133] fran vilken skalan “utmattning”
anvindes i delarbete III har versatts till svenska utan att multipla tekniker for kulturell
anpassning anvindes vilket kan ha paverkat skalans kvalitet. Da skalan dven
modifierades for att fanga situationen fér dem som fungerar som informella vardare
istdllet for som i originalet formella arbetssituationer skulle dock en sadan ansats vara
svar att genomfora da den efterstrivar ekvivalens med originalet [112]. Oversittningen
och modifieringen genomfordes istéllet av en grupp med kunskap om fenomenet. Den
modifierade versionen visade sig ha tillfredsstéillande psykometriska egenskaper i en
konfirmatorisk faktoranalys och vid berdkning av Cronbach’s d. I samma delarbete
anvindes tre av 10 frigor ur Montgomery Asberg Depression Rating Scale (MADRS)
versionen for sjilvskattning [130, 131]. Da syftet var att fanga de tre kirnsymptomen
for depression bedomdes det som ett relevant beslut som ocksa minskade
instrumentbordan for de nérstaende.

Da personbaserade metoder dnnu inte dr allmént erkidnda [141] beskrivs nedan hur
resultatens tillforlitlighet har Gvervigts. Da klusteranalys dr kdnslig for uteliggare
(outliers) [141] anvéndes en metod for att soka efter uteliggare men inga sadana
identifierades. For att vilja klusterlosning anvindes nivan av den forklarade
residualkvadratsumman (explained error sum of squared, EESS) vilket ocksa kan ses
som en evaluering av kvaliteten pa den valda klusterlosningen [141]. Ett EESS pa 100
% indikerar en perfekt homogenitet i ett kluster, alltsa att alla individer har identiska
profiler, och 0 indikerar en total franvaro av klusterhomogenitet [141]. EESS i den
valda fyrklusterlosningen var 79 % och det tolkades som tillfredsstdllande. Den
tolkningen baserade sig pa den foreslagna tumregeln att ett EESS pa runt 67 % kan
tolkas som en acceptabelt homogen klassificering [141]. Klusteranalyser har en
formaga att infora struktur i alla typer av data [140, 141]. Darfor genomfordes en
simuleringsanalys [141] {or att validera den valda 16sningen. I simuleringsanalysen
fordndrades det anvinda datasetet slumpméssigt 20 ganger och klusteranalysen
genomfordes sedan pa de fordndrade dataseten. Resultaten av analyserna jamfordes och
det provades om den forklarade variansen i den valda 16sningen skiljde sig signifikant
fran dem som hérrdrde fran de fordndrade dataseten [141]. Simuleringsanalysen
resulterade i en statistiskt signifikant skillnad mellan 16sningarna fran det anvinda
datasetet och de slumpmissigt fordndrade dataseten. Det stéirkte antagandet att den
valda 16sningen var valid i betydelsen att data som lag till grund for 16sningen inte var
slumpmissigt [141].

Urvalen till delarbete II och III hamtades fran ett longitudinellt projekt till vilket 140
nérstaende till patienter med inoperabel lungcancer rekryterades. Ur statistisk synvinkel
skulle det kunna ifragasittas om urvalet motsvarar 140 unika objekt da en del
nérstaende var fran samma familj och data dérfor skulle kunna ses som nestade. Det &r
dock troligt att den individuella paverkan som situationen nér en i familjen har en
avancerad cancersjukdom, hade pa de studerade variablerna var sa komplex att flera
andra faktorer 4n familjetillhdrighet var inblandade.

I studier som ror patienter med avancerad sjukdom paverkas mojligheterna att rekrytera
deltagare [147]. Wennman-Larsen [174] har gjort en Gversikt av
inkluderingsforfarandet i det longitudinella projektet. Oversikten indikerade att
svarigheterna att rekrytera nirstaende utifran deras relation till patienter med en
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avancerad cancersjukdom troligen paverkade hur representativt urvalet blev. Under
inkluderingsperioden uppfyllde 318 patienter kriterierna for att informeras om studien
och av dessa fick 267 information. Huvudskilen till att patienterna inte kunde
informeras var att de var inlagda pa sjukhus eller hann avlida. Da en del av de patienter
som fatt information sen inte kunde nas muntligen eller avled tillfrigades 224 patienter
om de hade nagon nirstaende som kunde vara aktuell for studien [174]. Det ger en bild
av att patienter med det snabbaste sjukdomsforloppet inte kunde tillfragas och som en
foljd fanns inte deras nérstaende med i urvalet. Det kan antas att dessa nérstaende
skiljde sig fran dem som inkluderades vilket kan vara grund for alternativa tolkningar
av resultaten [148] dven om det dr svart att veta pa vilka sitt de sarskilde sig.

Ett antagande skulle kunna vara att nérstaende till patienter med det snabbaste
sjukdomsforloppet hade mindre negativ paverkan pa vissa aspekter av hilsorelaterad
livskvalitet och mental hilsa da de inte levt lika lang tid under den stress som den har
typen av livshindelse kan generera [18]. Delar av den negativa paverkan som pavisades
for gruppen narstaende skulle fran det antagandet kunna hirrora fran att de nérstaende
som inkluderades var de med mest negativt paverkad hilsorelaterad livskvalitet och
mentala hilsa. Ett antagande att nirstaende till patienter med det snabbaste
sjukdomsforloppet istéllet var mest paverkade pa grund av en hogre stressniva vid ett
snabbt sjukdomsforlopp ger en helt annan forklaring. Med det scenariot kan en
alternativ forklaring till att hilsorelaterad livskvalitet och mental hilsa inte var negativt
paverkad i hogre utstrickning och i alla studerade aspekter kunna hérrora fran att
nérstaende som var mest negativt paverkade var underrepresenterade.

Patientforfragningarna resulterade sedan i att 229 nirstaende tillfrigades om deltagande
och av dem tackade 140 stycken ja. Av dem som avbdjde deltagande var huvudskilet
att de inte ville men da de inte fick nagon specifik fraga om anledningen kan det svaret
omfatta flera olika skil. Nist vanligast var att de nirstaende uppgav att de inte orkade
eller hann delta. De som tackade nej var i hogre grad make/maka och de som tackade ja
var i hogre grad vuxna barn [174]. Det hir kan tyda pa att de nirstaende som var mest
belastade inte inkluderades i studien. Att hilsorelaterad livskvalitet och mental hélsa
inte var negativt paverkad i storre utstrickning i alla aspekter kan i sa fall hdrrora fran
att dessa nérstaende inte fanns med i urvalet. Om det var sa att de nirstaende som inte
kunde inkluderas skiljde sig fran dem som inkluderades kan det ha minskat urvalets
heterogenitet och som en f6ljd variansen i skattningarna vilket i det fallet kan ha Skat
chanserna att fa statistiskt signifikanta resultat [148].

Det kan ocksa vara svart att behalla deltagare i studier som involverar personer med
avancerad sjukdom [147]. I studier som r6r aspekter vid livets slut finns fyra
betydelsefulla scenarier for bortfall. Att data saknas da en person avlider innan studien
avslutats och att data saknas ndra dodsfall da personen ar for sjuk for att fortsitta delta i
studien #r de tva scenarier som mest troligt kan leda till systematiska avvikelser da
personer med sdmst status forvéntas bli underrepresenterade [149]. I delarbete II dir det
inte var patienterna utan deras nérstaende som studerades dr det langsokt att anta att det
forsta scenariot géller da det inte &r troligt att det dr patienter med nérstaende som har
samre hélsorelaterad livskvalitet som avlider d&ven om de nérstaende troligen dr
paverkade av patientens sjukdomsprogress. Det andra scenariot kan ddremot vara
troligt da nirstaende till patienter nidra doden kan vara mer belastade och darfor vilja att
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inte fortsitta delta i studien. I det longitudinella projektet var det dock endast 10
nérstdende av 140 som valde att inte fortsétta delta under den studerade tiden av
patientens sjukdomsforlopp. Efter det att patienten avlidit var det ddremot 13
nérstaende som avbojde att delta. Nagra nirstaende besvarade inte formulédren vid
nagon eller nagra tidpunkter, vilket kan ha berott pa att de kéinde sig belastade, men
ville vara kvar i studien och aterkom vid en senare tidpunkt.

Forutom dessa tva scenarier kan en persons data vid en tidpunkt innan doden jamforas
med data vid en tidigare tidpunkt i en bakatriktad ansats. Om patienten avlider kort
efter det forsta datainsamlingstillfillet saknas en tidpunkt for att genomfora en sadan
analys [149]. I delarbete II skapades en longitudinell grupp for att undersoka
forandringsmonster utifran tidpunkten en manad efter patientens diagnos, en tidpunkt
inom cirka fyra manader innan det att patienten avled och en tidpunkt sex manader efter
det att patienten avlidit. En stor grupp nérstaende foll bort da patienten avled efter den
forsta tidpunkten for datainsamling och innan den nésta. Ingen mellantidpunkt fanns
darfor tillgénglig och endast 38 av de 74 nirstaende som hade data fran tidpunkten efter
patientens dodsfall kunde inkluderas i analyserna. Ett sant scenario kan hérroras till
som att data saknas av administrativa skil och antas vara “missing completely at
random” och det skulle i sa fall inte leda till systematiska avvikelser. Det dr dock
osdkert om ett sadant antagande verkligen stimmer [149] och det var de nirstaende dér
patientens sjukdomsforlopp var sérskilt snabbt som inte kunde inkluderas i analysen. Vi
kontrollerade dérfor for selektionseffekter genom att jimfora gruppmedelvirden av
hilsorelaterad livskvalitet mellan det longitudinella urvalet och den exkluderade
gruppen vid tillfdllena efter patientens diagnos och efter patientens dod men fann inga
skillnader.

Bortfallet paverkade ocksa antalet nirstaende som inkluderades i de longitudinella
analyserna och som en foljd dess power. Ett annat scenario som minskar power i en
bakatriktad ansats &r att da mattillfzllen bestdms till tidpunkter innan ett dodsfall kan
inte personer inkluderas som inte avlider under studien [149]. I det longitudinella
projektet var det 44 nérstaende kvar i studien och dér patienten fortfarande levde vid
det sista tillféllet for datainsamling. Dessa kunde foljaktligen inte inkluderas i de
longitudinella analyserna i delarbete II. Da forhallandevis fa narstaende kunde
inkluderas i de longitudinella analyserna genomforde ett eftertest for att berdikna power
[175]. Testet resulterade i att power for att upptiicka moderata signifikanta
inomgruppsskillnader (p=0.05) mellan tva tidpunkter var 0.85. Da Cohen foreslagit att
en power pa 0.80 dr ett lampligt virde pa ett test med hog power [136] kan det tolkas
som att mojligheten att finna en befintlig skillnad i de nirstaendes hilsorelaterade
livskvalitet dver tid var tillfredsstéllande. For analyser i delarbete III anvéindes
tvérsnittsdata innefattande alla nérstaende dér det fanns en datainsamling inom fyra
manader fore det att patienten avled vilket resulterade i 84 personer. Tidpunkten for
datainsamlingen kunde i det delarbetet innefatta tidpunkten cirka en manad efter
patientens diagnos, eller nagot av de tre efterfoljande tillfillena beroende pa nér
patienten avled. Tidigt bortfall i det longitudinella projektet pa grund av patientens
dodsfall var dirfor inget problem i de analyserna.

Att det ér troligt att nérstaende till patienter med de snabbaste sjukdomsforloppen och
nérstaende som upplevde sig som mest belastade vid inkluderingen i studien kan vara
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underrepresenterade kan ha paverkat resultatens generaliserbarhet [148] till gruppen
nérstaende till patienter med inoperabel lungcancer. Om resultaten ska generaliseras till
nérstaende till patienter med andra diagnoser behdver hénsyn tas till eventuella
skillnader i karakteristika [148]. Det dr viktigt att uppmirksamma det som &r speciellt i
sjukdomsforloppet vid inoperabel lungcancer [34, 38-40] och att bade delarbete II och
III fokuserade pa narstaende dir patienten avled inom cirka ett ar efter diagnosen. En
studie om Gvergripande livskvalitet hos norska nérstaende till cancerpatienter i palliativ
fas [176] visade till exempel inga skillnader mellan nirstaende och ett urval ur
normalpopulationen vid ett annat sjukdomsforlopp med ldangre kurativ fas och nagot
langre overlevnadstid. Det har tidigare visat sig att nirstaende till patienter med
lungcancer var mer nedstimda dn nérstaende till patienter med andra cancerdiagnoser
[66]. En majoritet av de nérstaende i foreliggande delarbeten var ocksa kvinnor och
kvinnliga nérstaende har visat sig rapportera mer nedstimdhet 4n manliga [66]. Da det
ar troligt att det inte bara finns individuella utan dven kulturella skillnader i de killor pa
vilka vi grundar subjektiva virderingar av vart liv behover dven hinsyn tas till
kulturella skillnader [170] vid generaliseringar av resultaten.

DELARBETE IV

Att framja livskvalitet dr viktiga mal for onkologisk omvardnad och palliativ vard
vilket tidigare framhallits [12, 41]. Fatigue visade sig i delarbete I vara en prediktor for
patienters overgripande livskvalitet. Trots att fatigue kan paverka patientens livskvalitet
[46] och har visat sig vara ett av de vanligast forekommande [39, 42-44] och mest
besvirande symptomen hos patienter med lungcancer [39, 44, 45] &r det ofta forbisett
och underbehandlat [90]. Det finns behov av vil genomférda interventionsstudier for
att minska eller hantera fatigue [177, 178] vilka ur ett familjeperspektiv [13] borde
involvera familjen. For att utviardera sadana interventioner behovs valida instrument
som miter fatigue [90].

I delarbete IV Oversattes och kulturellt anpassades Piper Fatigue Scale (PFS) [88, 134,
135] till svenska. Valet att anpassa ett instrument till svenska grundade sig pa en brist
pa tillgdngliga svenska instrument som miitte cancerrelaterad fatigue da arbetet
paborjades. Sa vitt vi kiinde till genom publikationer och andra killor var det enda
tillgéngliga instrumentet for att méta cancerrelaterad fatigue MFI-20 [179]. Fatigue
skattas med fordel med sjdlvrapporterande instrument som méter den
multidimensionella karaktdren hos fenomenet [86-88, 90]. Darfor valdes PFS som ir ett
multidimensionellt instrument utvecklat for sjidlvskattningar av fatigue hos patienter
med cancersjukdom [88, 134, 135].

Oversiittningar och anpassningar av instrument fran engelska till ett annat sprak ér
vanliga och genom att anvinda rekommenderade metoder sékerstills att instrumenten
anvinds pa ett lampligt sitt [180]. Aven om det inte rider konsensus kring riktlinjer for
hur anpassningar ska genomforas bor multipla tekniker som i det hir delarbetet
anvindas da det inte finns nagon tillrdcklig enstaka teknik for dverséttning [115]. Det
antagandet fick stod da oversittningarna trots att de genomfordes av team skiljde sig en
del vilket ytterligare tydliggjordes i tillbakadversittningarna. Det tyder pa att den
sprakliga 6versittningen inte var tillrdcklig. Inte heller processerna med Gverséttningar
och tillbakadversittningar samt granskningen av en expertkommitté verkade vara
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tillrdckliga. I den forsta kommittégranskningen naddes konsensus kring en svensk
version av instrumentet baserat pa originalinstrumentet, de olika Gversittningarna och
tillbakadversittningarna. Trots det hade respondenterna i fortesten svarigheter att
besvara en del fragor och dérfor genomfordes en andra granskning av kommittén.

I fortesten inkluderades ett urval av tio patienter med olika cancersjukdomar som hade
uttryckt sig vara trotta och/eller intresserade av att dela med sig av sina erfarenheter av
trotthet. Trots att ambitionen var att rikta urvalet mot olika karakteristika som alder
kom majoriteten av de inkluderade patienterna att vara mellan 55 och 60 ar gamla och
inga yngre personer fanns med. Da det &r troligt att vart sprakbruk paverkas av den
generation vi tillhor kan det ha paverkat resultaten av fortesten och som en konsekvens
den slutliga versionen av instrumentet. A andra sidan skulle de aldersgrupper som
inkluderades kunna ses som relevanta for en stor grupp av dem som riskerar att drabbas
av cancerrelaterad fatigue.

Det antas ibland att tvérkulturell anpassning bevarar de psykometriska egenskaper som
forknippats med ett instruments anvidndning [114]. Man kan dock inte forutsétta att den
nya versionen #r ekvivalent med originalversionen vad giller sadana egenskaper [100].
For den svenska versionen av PES aterstar att utvirdera sadana aspekter. Processen
med Oversittning och kulturell anpassning tillsamman med tidigare rapporterade
psykometriska egenskaper for originalinstrumentet ger dock en god grund for vidare
ackumulering av evidens for validitet. Aven om PFS har kritiserats fér formuleringar
som enbart ldmpar sig for skattningar av individer som redan upplever fatigue [111],
for sitt komplexa skalsystem [90] och att det behdvs mer stdd for reliabilitet och
validitet [90, 153] ger den anpassade versionen svenska forskare utokade méjligheter
att vilja ett instrument for att utvédrdera individ och familjeinterventioner med syfte att
bemdistra fatigue.
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SLUTSATSER OCH AVHANDLINGENS BETYDELSE
FOR ONKOLOGISK OMVARDNAD

Att anvinda forskning i kliniskt arbete &@r en komplex process inom vilken kunskap fran
en eller flera studier omvandlas till méojliga omvardnadsinterventioner. Instrumentell
anvindning handlar om konkret applikation av forskningen som anvénds for specifika
beslut eller interventioner. Forskningen dr da ofta 6versatt till ett direkt anvéindbart
material i form av till exempel riktlinjer. Symbolisk anvindning betyder att
forskningsresultat anvénds i 6vertygande eller politiskt syfte for att legitimera en
position eller praktik. Konceptuell anvindning handlar om att forskningen foréndrar en
persons tinkande genom att upplysa och informera [181] och 4r det som kanske ligger
narmast till hands for anviandning av avhandlingens resultat i klinisk omvardnad.
Resultaten och dess bidrag till teoriutveckling inom onkologisk omvardnad kan dven
provas vidare och guida interventionsstudier som i forlingningen kan anvéndas
instrumentellt och symboliskt.

Resultaten i avhandlingen visade att emotionell funktion och fatigue var de
dimensioner i hilsorelaterad livskvalitet som predicerade patienternas och de
nérstaendes skattningar av patientens 6vergripande livskvalitet. Dessa faktorer bor
dérfor ses som viktiga att uppméarksamma vid omvardnad av patienter med inoperabel
lungcancer. En rimlig tolkning av resultaten dr ocksa att hilsorelaterad livskvalitet och
overgripande livskvalitet &r tva skilda men relaterade konstrukt och att hilsorelaterad
livskvaliteten kan forstas som en del i 6vergripande livskvalitet. Att bade patienterna
och de nérstaende verkade beakta dven andra aspekter dn hilsorelaterade vid
skattningar av 6vergripande livskvalitet bor beaktas vid onkologisk omvardnad med
malet 4r att frimja patienters livskvalitet.

Vad giller de nérstaende visade det sig att flertalet av de studerade hilsorelaterade
livskvalitetsaspekterna var negativt paverkade men pa olika sitt vid olika tidpunkter i
patientens sjukdomsforlopp och den efterféljande sorgfasen. Redan vid tidpunkten
cirka en manad efter patientens diagnos skattade de nérstaende simre funktion och
vilbefinnande inom de mentala doménerna. Da emotioner har beskrivits som
omedelbara effekter av stress [26] lyfter det fram vikten av tidigt insatta interventioner
som syftar till att minska den stress som manga nérstaende troligen upplever i samband
med patientens diagnos. Sadana tidigt insatta interventioner skulle teoretisk ocksa
kunna minska den negativa paverkan pa funktion och vilbefinnande i de fysiska och
sociala domédnerna som intriffade senare for de nérstaende.

Resultaten for skalorna sjélvskattad hélsa” och positiv affekt” visade ett monster som
karakteriserades av en forsamring foljt av en forbéttring. Det innebér att for dessa tva
utfall intraffade den ldgsta nivan vid den tidpunkt som 1ag ndrmast innan det att
patienten avled. Resultaten tolkades ocksa som att de nérstaendes mentala hilsa var
visentligt paverkad i negativ riktning vid en tidpunkt inom fyra méanader fore
patientens dodsfall. Dérfor borde stod till nédrstaende intensifieras vid onkologisk
omvardnad vid livets slut. Monstret for skalorna ’sjalvskattad hilsa” och ”positiv
affekt” visade dven en forbittring efter patientens dod. I tva skalor inom den sociala
dominen visade dock resultatet pa en konstant férsamring eller en forsamring som
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kvarstod efter patientens dod. Tillsammans med resultatet att néstan alla de studerade
hélsorelaterade livskvalitetsaspekterna var negativt paverkade efter patientens dod
jamfort med urvalet ur en normalpopulation leder det till slutsatsen att onkologisk
omvardnad bor innefatta interventioner for att forbittra nérstaendes hélsorelaterade
livskvalitet och hilsa é@ven efter att patienten avlidit.

Familjefokuserade interventioner implementerade tidigt i sjukdomsforloppet skulle
teoretiskt kunna framja savil patientens livskvalitet som nérstaendes hilsa. Den
samtidiga forekomsten av depressiva symptom, utmattning och negativt paverkat
emotionellt vilbefinnande vid en tidpunkt inom fyra manader innan patientens dod
tyder pa en generell respons pa den stressfulla livshidndelsen att vara nirstaende till en
person med en livshotande cancersjukdom. Diarfor bor interventioner som riktar sig till
flera olika konsekvenser av informellt vardande vara lampliga. Familjefokuserade
interventioner kan stodja familjen i att identifiera egna styrkor och resurser samt sadant
som inte kan 16sas eller tillgodoses inom familjesystemet och dir externa resurser
behover utnyttjas. Nér doden dr hotande eller néra &r familjen en betydelsefull kélla till
stod for bade patienten och de nérstaende. Med familjen som fokus i varden kan
sjukskoterskan stilla fragor som lockar fram reflektion och initierar kommunikation
mellan familjemedlemmar. Om familjen far mojlighet att berétta om och dela varandras
upplevelser kan de uppticka nya sitt att hjilpa och stodja varandra och finna ldmpliga
problem- och emotionsfokuserade strategier for att béttre bemistra situationen [182].
Utfall av sadana interventioner behover studeras och den svenska versionen av Piper
Fatigue Scale okar mojligheterna att vélja ett instrument som méter cancerrelaterad
fatigue som har visat sig vara en livskvalitetsaspekt hos patienterna.

Nir familjens deltagande i varden okar behover sjukskoterskor fordndra sitt kliniska
arbete. For det krdvs en 6vergang fran ett individualistiskt till ett interaktionellt
perspektiv samt ny kompetens for omvardnad av familjer [13]. Familjeomvardnad bor
dérfor inkluderas i utbildning [15] som ror onkologisk omvardnad. Da kan teori kring
familjeomvardnad foréndra perspektivet i omvardnadsarbetet och erbjuda verktyg for
ett mer holistiskt utovande av klinisk omvardnad [15].
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FRAMTIDA FORSKNING

Framtida studier kan fortsitta fokusera pa att utveckla och testa teori kring livskvalitet
och hilsa hos patienter med avancerad cancersjukdom och deras nirstaende. Att
utforska prediktorer for Gvergripande livskvalitet pa en storre grupp patienter med
lungcancer och pa patienter med andra cancerdiagnoser skulle kunna bidra till
teoriutvecklingen. Relationen mellan olika symptom och olika dimensioner av
funktionsnedsittning samt dess paverkan pa 6vergripande livskvalitet skulle ocksa
kunna beforskas fran savil individ som familjeperspektiv. Det finns fortfarande behov
av longitudinella studier dir forindringsmonster for nirstaendes hélsa och livskvalitet
studeras.

Att de tre utfallen depressiva symptom, utmattning och negativt paverkat emotionellt
vilbefinnande samexisterade hos de nérstaende riktar intresset mot att vidare reda ut
deras inbordes relation. Det kan bidra till en 6kad kunskap kring mental hilsa som
utfall av informellt vardande. Att studera vad som karaktiriserar de nirstaende i
subgrupper med hogsta grad av symptom pa ohélsa i alla utfall och de med ligsta
grad av symptom skulle kunna identifiera grupper av nirstaende med storst behov av
stodjande interventioner. Om subgrupperna skiljer sig at pa aspekter som kan antas
vara paverkbara kan en sadan studie ocksa vigleda interventionsstudier genom att
identifiera sadana aspekter som skulle kunna skydda mot mental ohilsa.

Inom onkologisk omvardnadsforskning finns ett behov av att bade utforska
implementering av vetenskaplig evidens i praktik och att prova nyttan av specifika
omvardnadsinterventioner [183]. Da det kan vara svart att inkludera och behalla
deltagare med avancerad sjukdom och deras nérstaende [147] skulle en
interventionsstudie av multicenterkaraktir kunna 6ka mojligheterna att tillforlitligt testa
densamma. Utifran slutsatserna att omvardnadsinterventioner som syftar till att
forbittra patienters och nérstaendes livskvalitet och hilsa dr av virde samt att
familjeomvardnad [13] kan vara en lamplig modell har planering av en
interventionsstudie paborjats. Kontakter har ocksa etablerats med nagra potentiella
samarbetspartners. I den planerade interventionsstudien ligger en modell for
familjeomvardnad [13, 17] till grund for ett utbildningsprogram.
Utbildningsprogrammet struktureras utifran en modell for kvalitetsforbéttring [184] och
planeras innefatta analys av det egna praktiska arbetet med familjer och teoretiska
diskussioner kring utveckling av praktiken baserat pa modellen for familjeomvardnad.
Vidare kliniska uppgifter diar implementering av interventionen paborjas genom att
sjukskoterskan under handledning samtalar med familjer. I studien kan bade processer
for implementeringen och utfall av interventionen studeras. Nir interventioner baserade
pa familjeomvardnad ska utforskas behover dven metoder dir fokus ligger pa familjen
som helhet [146] utvirderas.

For den anpassade versionen av instrumentet Piper Fatigue Scale (PFS) aterstar att
prova psykometriska egenskaper. Forst och frimst kan dess multidimensionalitet
utforskas genom faktoranalys. Beroende pa hur fragorna fordelar sig pa skalorna kan
dess ekvivalens med originalets skalor bedomas. Ett faststillande av skalorna behovs
ocksa for att data ska kunna ridknas samman pa det sitt som foreslas i manualen och dér
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poing forst riknas pa de enskilda skalorna vilka sedan ldggs samman till en total
fatiguepoiéng. Instrumentet OLdenburg Burnout Inventory (OLBI) har modifierats for
att skatta arbetsstress hos nirstaende istéllet for som i originalet i formella
arbetssituationer [63, 65, 133] da det dr rimligt att anta att arbetsstress ocksa kan vara
relaterat till den vard nirstaendes utfor. Det antagandet bor studeras vidare dven om det
modifierade instrumentet visade sig ha tillfredsstillande psykometriska egenskaper i en
konfirmatorisk faktoranalys och vid berdkning av Cronbach’s d.
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