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ABSTRACT

The focus for this thesis has been significant others to patients with a life threatening
cancer disease including patients enrolled in palliative homecare units and patients
diagnosed with inoperable lung cancer. In today’s more outpatient oriented health care
context the significant others in these populations often become caregivers to their
relatives with cancer. The studies in the thesis are mostly concerned with the
interactions that occur between the significant other and the patient. The overall aim
was to explore different aspects of significant others situation as caregivers in the
process that arise when a close person has been diagnosed with at life threatening
cancer disease. The first qualitative study aimed to prospectively explore how family
caregivers reason about their expectations of providing end-of-life care at home for
relatives with cancer. Two themes were generated from interviews with the significant
others; one concerned the role transition into becoming a caregiver and the other the
transition into a new life situation of the significant other. Significant others described
themselves as bearing the primary responsibility for the care of the patient. They were
found to have many concerns regarding communication of emotions about their own
situation but seemed to have few expected sources of support in these concerns.
Normally often the patient would have been the intimate confidant but in this situation
normal communication patterns were disrupted. Professionals were expected to support
primarily as consultants in direct care related tasks. In the second and third study dyadic
assessment from significant others and patients were used to elevate significant others
ability to identify and evaluate central problems and symptoms in persons with lung
cancer, and in addition to investigate factors that may influence this ability. Results
showed that the levels of agreement between significant others and patients
assessments of the patients functions and symptoms were fair to good, but that
significant others consistently rated the patients’ symptoms higher and functioning
lower than the patients did. These discrepancies were most substantial in ratings of
fatigue, emotional funcitoning, global health/quality of life. Factors found to influence
agreement in those dimensions were, gender, patient age and significant others’ self-
reported lack of family support, health problems and caregiver esteem. It was also
found that emotional functioning and fatigue were the only significant predictors of the
patients overall quality of life in both the patients and the significant others’
assessments. The fourth study was intiated to explore significant others relational
functioning to a person with lung cancer and development in relational functioning
during the first year after the patients diagnosis. In a sample of 91 significant others,
data was collected on four occasions. Fifty-two percent of significant others reported
change in relational functioning during disease trajectory. The most common change in
relational functioning was either a linear change in a negative direction (49%) or a non-
linear change with a temporary descending curve (26%), showing that change toward a
more problematic relationship was most common. In this thesis it is concludes that
communication and intimacy in the relationship between significant others and patients,
particularly regarding emotional concerns, may have implications for the significant
others transition into becoming a caregiver for a relative with a life threatening cancer
disease.
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FORORD

“Jag hade ju kunnat tvinga in henne pa sjukhus, men da hade inte jag mdtt bra
heller. Fast hur svdrt och eldndigt det var hir hemma, nu ndr jag har facit, jag hade
inte mdtt bdttre om jag hade haft henne pd sjukhus dn pd det sdttet hon skottes
hemma. Jag skotte henne, som vi kdmpade, kimpade hdr tillsammans hon och jag.
Hon satt ddr och jag skar till henne att dita och det gick inte och jag bara forsokte och
forsokte. Hon madde illa och kunde inte mera ta sina tabletter och allting foll pa mig.
Jag skulle dela och jag sdg inte det var kdmpigt nog var det kdampigt. Mitt i natten
skuffade hon pa mig och ville ha piller och jag maste upp och blanda och sd kom
allting upp. Men trots allt detta som var sd svart, nu i efterhand skulle jag inte vilja
vara utan det”

Citatet 4r hamtat ur en intervju med en 84-arig néstan helt blind man som vérdade sin
hustru i hemmet den sista tiden i hennes liv med cancer. Det illustrerar en del av de
problem men ocksa en del av de positiva aspekter som det kan innebéra att varda
nagon med en livshotande cancersjukdom och som jag hoppas kommer att belysas i
denna avhandling.

Mitt intresse for nirstaendes situation vdcktes ndr jag arbetade som nattsjukskoterska
vid en vardavdelning for palliativ cancervard i Stockholm. Det hiinde emellanat att
det mitt i natten kom in patienter akut till avdelningen som haft en 6nskan om att fa
vardas i hemmet till livets slut. I vissa fall angavs som enda skl till intagningen att
nérstédende inte orkade med vdrden i hemmet. I en del av dessa fall orkade eller ville
den/de nédrstdende inte f6lja med in till avdelningen trots att den sjuke bara hade ndgra
timmar kvar att leva. Jag borjade allt oftare fundera dver de nérstdendes situation, vad
hade man haft for forvintningar ndr man tog sig an vardarrollen och varfor blev det
som det blev?



BAKGRUND

Studier av nérstdende har forekommit 1 Sverige sedan 50-talet da de framfGrallt
fokuserade pa dldre och hur mycket hjilp den dldre fick och av vem den utfordes [1].
De flesta studier av nérstdende internationellt har ocksa senare gjorts pa nirstaende
till dldre och dé inte bara studier pa nirstaende till dldre 1 allmédnhet utan ocksd med
sdrskilda diagnoser som stroke [2], demens [3], depression [4] och annan psykisk
ohiélsa [5]. Andra grupper dér nérstaendes situation frekvent studerats dr hos fordldrar
och syskon till sjuka eller funktionshindrade barn [6] samt hos personer efter forlust
och/eller i sorg [7, 8].

Fran mitten av 1990-talet har det bland éldre i Sverige totalt sett skett en 6kning av
nérstdendes vardinsatser, fran att 1994 ha utgjort 60% av all utford vérd till att &r
2000 utgora 70% av varden [9]. Med en allt dldre befolkning och med ett férdndrat
sjukvardssystem finns det ingen anledning att tro att siffran idag skulle vara lagre.
Nér det géller cancer sé rdknar man med att var tredje svensk nagon gang under sin
livstid kommer att drabbas av cancersjukdom [10] och 2005 diagnostiserades 42 598
personer med en ny cancer i Sverige [11]. Majoriteten av de som diagnostiserades var
dldre, 2003 var 63% 6ver 65 ar [10]. Svarare ar daremot att fa fram exakta siffror pa
hur ménga nérstdende som drabbas nir en person diagnostiseras med en
cancersjukdom, bland annat beroende pd hur man definierar nirstdende. Men med ett
enkelt ridkneexempel med antagandet att varje individ som diagnostiseras i snitt har
tva eller tre nirstaende, vilket nog &r lagt raknat, sa &r det mellan 85 000 och 127 500
som lever ndra ndgon som diagnostiseras med en cancersjukdom. Det har ocksa visat
sig svart att {4 fram exakta siffror pd hur ménga nérstdende som faktiskt agerar
vardare till en person med cancer vilket ocksé diskuteras nedan utifran bland annat
vad som karakteriserar vardarrollen men ocksd vad som innefattas i att virda. I
studierna i denna avhandling har patienten som drabbats av cancer sjélv fatt definiera
vem de anser vara ndrstdende frimst med syftet att inte bara inkludera en
forutbestdmd grupp t.ex. make/maka da det kan ténkas att &ven andra 1 nitverket bade
har betydelse for den sjuke 1 situationen men ocksa pa olika sitt sjdlva dr paverkade
av situationen.

I avhandlingen har fokus varit nédrstaende till patienter med livshotande
cancersjukdom och inbegriper nérstaende till cancerpatienter i palliativ hemsjukvard
(Studie I) [12] och nérstaende till patienter med inoperabel lungcancer i alla faser av
sjukdomen (Studie II-1V) [13-15].

1.1.1 Lungcancer

Varje ar diagnostiseras totalt cirka 3000 personer med lungcancer i Sverige, av dessa
ar cirka 55% mén och 45% kvinnor. Det innebér att incidensen fortfarande dr hogre
bland mén dven om den minskar bland ménnen sedan 1980-talet medan den 6kar hos
kvinnorna [10]. Medelaldern for insjuknande i lungcancer ar 69 ar och fler kvinnor
diagnostiseras i yngre aldrar 4n mén vilket gor att den totala insjuknandealdern
sjunkit for dessa patienter [16]. I Sverige liksom i en stor del av den industrialiserade
varlden &r lungcancer en av de cancerformer som orsakar flest dodsfall [10]. Den
hoga dodligheten i lungcancer, 90-95% avlider inom fem ar [17] innebér att palliativ



vard och symtomlindring ofta utgor en visentlig del i den behandling som erbjuds
patienten och dir malet blir att uppna basta mdjliga livskvalitet for patienten snarare
an att bota sjukdomen. De symtom som rapporterats mest frekvent hos
lungcancerpatienter ar trotthet, smirta, somnsvarigheter, aptitldshet, trotthet,
andningsproblem och hosta oavsett vilken behandling den sjuke far [18, 19]. Da
lungcancerpatienter upplever hog intensitet och forekomst av symtom i jamforelse
med andra cancerpatientgrupper [20] och dessutom ofta har ett snabbt
sjukdomsforlopp s& kan nérstdende till dessa patienter befinna sig i en sarskilt utsatt
situation. I en av de svenska studier som gjorts kring nirstdende till cancerpatienter
[21] har det visats att nédrstdende till patienter med snabbt sjukdomsforlopp kédnner sig
mer osdkra och famlande i varden av den sjuke.

Cancerpatienters omfattning av symtom har ocksa rapporterats vara av betydelse for
nérstdendes psykiska hélsa under sjukdomsperioden [22]. Nérstaende som vérdar en
cancerpatient i hemmet anser att den sjukes symtom och behov ar det svaraste och
samtidigt det viktigaste att kunna hantera [23-26] samt att detta dr det omrade de
uppger att de 6nskar mest information omkring [23, 24, 26, 27]. Samtidigt som det
rapporterats att patienter ibland undviker att berdtta om sina symtom bade till
nérstaende och professionella vardare av ridsla for att den behandling som pégar ska
avbrytas [28]. Graden av besvir av symtom (métt som intensitet och/eller frekvens)
har visat sig vara starkt relaterad till bade 6verlevnadstid och psykosocial funktion
hos patienten [29-33] vilket inte minst torde kunna ha betydelse for de narstaende.

1.1.2 Organisationen av cancervarden, den palliativa varden och
lungcancervarden i Stockholmsomradet

Den specialiserade cancervarden i Stockholmsomradet utgar idag ifran en onkologisk
klinik vid Karolinska Universitetssjukhuset forlagd i Solna och Huddinge samt vid
Sodersjukhuset och Danderyds sjukhus. I Stockholm finns dven en vil geografiskt
utbyggd palliativ vardorganisation med bade avancerad hemsjukvard och
slutenvardsplatser vil spridda 6ver ldnet [34]. Dock hanteras vissa cancerdiagnoser
primért utanfér den onkologiska kliniken och lungcancer ér en sddan diagnosgrupp.
De flesta lungcancerpatienter kommer via remiss till dagvardsavdelningarna vid
lungkliniken vid Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge eller Solna och utreds
och diagnostiseras dir.

Majoriteten av patienterna diagnostiseras i sena stadier av sjukdomen (stadium I11B-
V) [16] och den behandling som har det bésta kurativa utfallet vid lungcancer,
kirurgisk resektion, kan dérfor inte utforas. Endast ca 14% av alla lungcancerpatienter
1 Sverige erbjuds kirurgi som forsta behandlingsalternativ [16]. Flertalet av
patienterna far istillet cytostatika och/eller radioterapi och behandlingsformen avgor
dé primaért vid vilken klinik behandlingen ges. Huvuddelen av cytostatikaterapin vid
lungcancer ges polikliniskt vid dagvdrdsavdelningarna vid lungkliniken Karolinska
Universitetssjukhuset 1 Solna eller Huddinge. Radioterapi ges endast vid onkologisk
klinik och vissa cytostatikaterapier och kombinationer av radioterapi och cytostatika
ges ocksa vid den onkologiska kliniken, framfor allt inom ramen for kliniska
provningar. En del av de patienter som behandlats vid onkologiska kliniken
remitteras ater till lungkliniken efter avslutad behandling. Vissa patienter med
metastaserande sjukdom t.ex. hjirnmetastaser kan ocksa bli remitterade till annan



klinik till exempel neurokirurgisk- for att ta bort metastaser for att sedan dterkomma
till onkologisk- eller lungklinik. Ytterligare en grupp patienter, cirka 20% [16]
erbjuds ingen aktiv behandling utan kan erbjudas kontroller pa lungkliniken, skrivas
in 1 sluten vard eller i palliativ vard efter behov. Typ av behandling och olika
sjukdomsfaktorer avgor séledes var lungcancerpatienten vérdas, hur ofta de har
kontakt med sjukvérden och i vilken vardform kontakterna finns. Gemensamt for de
flesta patienter dr dock att de vistas hemma under storre delen av sjukdomstiden och
sjukdomen med dess symtom och biverkningar av behandling hanteras i hog grad
hemma.

Vardorganisationen kring den hér patientgruppen innebér saledes att vissa patienter
har lite kontakt med sjukvarden; de utreds, far sin diagnos och for vissa, bokas
aterbesok forst efter nagra veckor, medan andra patienter har daglig
behandlingskontakt vid lung- och/eller onkologisk klinik under en period eller far
kontakt med till exempel hemsjukvardsteam och/eller primérvard. I sin tur innebér
detta att nérstaende till lungcancerpatienter ofta i hdgre eller ldgre grad far en roll som
vardare med ett ansvar for den sjukes vilbefinnande samt med ett ansvar for att
identifiera, hantera och kommunicera den sjukes symtom och problem till den
professionella varden. En 6kad kontinuitet for dessa patienter har efterlysts
gemensamt fran patienter, nirstaende och personal och det har sedan hosten 2006
inrattats kontaktsjukskotersketjanster vid lungkliniken pé Karolinska
Universitetssjukhuset. Dessa sjukskdterskor har ett samordnings- och kontaktansvar
for den sjuke fran inremittering till lungkliniken och genom sjukdomsforloppet.
Kontaktsjukskoterskan ska ocksa erbjuda viss kris och stodhantering samt vara en
lank till palliativ hemsjukvard/primérvérd .

1.1.3 Transition in i vardarrollen

Niér en person blir diagnostiserad med cancer innebér det att situationen for dem som
lever runt omkring den sjuke ocksa forédndras [35]. Chick och Meleis [36] har
definierat transition som “’en passage frén en livsfas, ett tillstand eller status till ett
annat. Transition refererar bade till processen och utfallet av komplexa person- och
omgivningsinteraktioner. Det kan involvera mer @n en person och det omfattas av
kontexten och situationen...” (a.a, forfattarens dverséttning). Schumacher och Meleis
har bearbetat konceptet “transition”, som pa intet sitt dr unikt for omvardnad, och
utvecklat och fortydligat det som centralt for omvardnad [37]. Detta koncept har visat
sig vardefullt for att nd vidare i forstdelsen av néirstdendes situation. En period av
transition karakteriseras av en tid av upplosning, oordning, kaos och forvirring
begransad av relativt stabila perioder (Schumacher personlig kommunikation dec-99)
och har temporéra aspekter med borjan, 6vergang och avslutningsfas (Bridges, citerad
i Meleis 1994 [38]). Meleis menar att transitioner utmanar de som dr involverade och
fordrar av “’personen att uppbada ny kunskap, att fordndra beteenden vilket medfor att
forandra definitionen av sig sjilv i det sociala kontextet...” ( [39] s. 108, forfattarens
oversattning). Schumacher och Meleis har identifierat och tydliggjort fyra typer av
transition; utvecklings-, situationsbaserad-, hélso- och sjukvards- samt
organisatorisktransition [37] dir den situationsbaserade transitionen dr den som kan
ha betydelse for en okad forstdelse av narstaendes situation.



Enligt Schumachers och Meleis definition skulle en nérstaende till en person med
livshotande cancersjukdom kunna sta infor atminstone tva parallella processer av
situationsbaserad transition. Den situationsbaserade transitionen karakteriseras av att
en person befinner sig i en situation som kriver en definition eller re-definition av de
roller som personen dr involverad i. En av processerna som nirstdende befinner sig 1
kan ses som en transition in i rollen som vardare och den andra som en transition in i
en ny livssituation dér den sjuke inte langre finns, som dnka/dnkling eller utan en
mor, far son eller dotter till exempel. Da fokus for denna avhandling ar den
nérstdende som vardare kommer fortsédttningsvis transitionen in i rollen som vardare
att vara 1 fokus.

1.1.4 Den narstaende som vardare

I litteraturen anvinds ofta en rad begrepp for att beskriva ndgon som lever nira en
person med sjukdom och/eller handikapp till exempel nirstdende, anhorig, familj,
familjemedlem. Ofta anvinds ocksé olika begrepp dér nérstaende automatiskt likstalls
med vardare, “vardgivare”, “anhdrig vardare”, “informell vardare” (pa engelska;
“carers”, "family caregivers”, “informal caregivers”) [40]. Begreppet vardare anvéinds
ofta utan att hdnsyn tas till om de nérstdende verkligen utfor vard, har formagan att
varda [41] eller bara lever nédra den som &r sjuk [42]. I de intervjuer som ligger till
grund for de studier som ingar i denna avhandling har det varit tydligt att nérstdende
sjdlva inte 1 forsta hand identifierar sig sjdlva som vardare. Vardarrollen definieras
frimst som att man tagit sig an mer sjukvardande uppgifter eller att den sjuke pa olika
satt behover stdd. Fysiska behov hos den sjuke eller att den nérstaende tar ansvar for
vardande uppgifter har ocksa av andra beskrivits som en brytpunkt for att ta sig an
vardarrollen [43]. I vissa fall har det ocksé visat sig att det 4r personen med cancer
som pa olika satt vardar eller tar hand om den nérstdende som sjélv &r sjuk eller
funktionshindrad. Utifran transitionsteorin kan detta betyda att det finns ett ’glapp”
mellan den nérstadendes perspektiv och de férvéntningar den professionella varden har
pa den nidrstaende som vardare ndra en person med livshotande cancersjukdom. Detta
glapp kan medfora en risk att narstdendes behov som vérdare inte uppméarksammas.
Ett exempel kan vara att vardpersonal forvantar sig att det ar nérstdende som ska ta
initiativ till kontakt med personal kring fragor som ror den sjuke [44, 45]. Om den
nérstdende da inte ser sig som vardare kanske den heller inte far del av foregripande
information och stdd som skulle underlitta i situationen. Det kan ocksé finnas en
okad risk for att ndrstdendes behov inte uppméirksammas da vardpersonal frimst ser
den nirstdende som en killa till, och mottagare av information kring den sjuke [44,
45]. Medan den nirstdendes egna behov i vardarrollen utifran egna individuella
forutséttningar inte uppmérksammas pa samma sétt.

Det vardararbete som utfors av néirstdende for att mota den sjukes behov har
beskrivits som bestdende av flera delar, bland annat av symtomhantering,
handhavande av medicinteknisk utrustning och utférande av medicinsktekniska
procedurer, utviardering av symtom, sjukdom och behandling, samordning av varden,
hjilp med personlig vérd, assistans med hushéllssysslor och familjeroller, transport
samt finansiella aspekter [35, 46]. En viktig om dn underrapporterad [35] del i
vardandet har dven beskrivits som “kansloméssigt arbete” vilket inbegriper de
anstrdngningar som gors av en individ for att hantera sina egna och andras kénslor



[42]. Det har @ven visats att de emotionella kraven kan vara mer pafrestande én de
fysiska [35, 47]. Att ur ett professionellt perspektiv uppmérksamma transitionen in i
vardarrollen pd ett tidigt stadium 1 processen kan underlétta och ge verktyg till de
nérstdende for att underlitta att ta sig an vardarrollen 1 alla dess aspekter tidigt i
transitionen.

Att vara néarstaende och vardare har ofta beskrivits som en stressande upplevelse som
kan vara bdde fysiskt och psykiskt pafrestande, 4ven om vikten av att dven beskriva
positiva effekter av vardande har podngterats i flera studier [35, 48-50]. De
emotionella, fysiska, sociala och finansiella krav som stélls pa vardare bendmns ofta
som vardarborda, eller ’caregiver burden”. Vardarborda kan delas upp i objektiv
borda och subjektiv borda. Det forsta karakteriseras av de praktiska och
aktivitetsinriktade héndelser som associeras med negativa vardarupplevelser i
samband med fysiska- och beteendeforéndringar hos den sjuke till exempel hur
mycket tid som dgnas at vardandet, skjutsande till och fran sjukhus, praktiska
vardaruppgifter. Den subjektiva delen karakteriseras av emotionella reaktioner hos
vardaren till exempel angest och depression [27, 51-57], somnsvéarigheter [53]
utbrandhet [58] och stress; [59, 60]. Det har ibland havdats att stressen ar lika hog
eller hogre hos den nérstaende én den sjuke under vissa delar av sjukdomen dven om
resultaten inte dr helt entydiga [35, 59]. Det verkar snarast vara vilken inverkan den
ndrstaende far pa sitt dagliga liv som ger en effekt av den objektiva bordan pa den
subjektiva bordan (depression och stress) én ett direkt samband mellan de tva [61].

Inverkan pé det dagliga livet kan dven péverkas av vilka andra dtaganden man har, till
exempel om man arbetar och eller har smé barn [62]. Flera modeller for prediktion av
objektiv och subjektiv vardarborda har foreslagits och en faktor som visats paverka
bade objektiv och subjektiv vardarborda &r en anstringd relation till den sjuke [56].
Vid nérstaendes transition in i vardarrollen har det visats att ndrstdende makar har
hogre negativ emotionell paverkan om de samtidigt har problem i dktenskapet [63].
En annan prediktor for vardarborda som framforts dr att den nérstdende inte anser att
deras egna eller den sjukes behov blir motta [64]. Modeller for vardarborda
inbegriper ofta a) faktorer som &r unika for vdrdarsituationen t.ex.
vardarkarakteristika, tid som vardare och mangd vardaruppgifter [42, 43] samt
symtombelastning hos den sjuke [65], b) faktorer som &r associerade till generella
risker for forsdmrad psykisk hélsa t.ex. socioekonomiska faktorer [66] eller att vara
kvinna [67, 68]. Vilken typ av relation man har till den sjuke (make/maka, barn,
forédlder, van) skulle ocksé kunna péverka utfallet av vardarborda. Transitionen in i
vardarrollen kan séledes som Meleis [39] ndmner kréva att personen uppbadar ny
kunskap, fordndrar beteenden vilket kan medfora att den nirstaende maste fordndra
definitionen av sig sjélv i det sociala kontextet. De perioder av uppldsning, oordning,
kaos och forvirring som beskrivs i transitionen kan aterkomma i olika faser i
sjukdomsforloppet med relativt stabila perioder emellan vilket medfor att den
ndrstaendes behov och resurser ocksé forandras under sjukdomstiden.

1.1.5 Livskvalitet, relationer och betydelsen av kommunikation

Som tidigare ndmnts ar palliativ vard en viktig del i den behandling som erbjuds de
patientgrupper som denna avhandling omfattar da prognosen ofta ér dalig. |



definitionen av palliativ vard ndmns att ”malet for palliativ vard ar att uppnéd hogsta
mojliga livskvalitet for den sjuke och familjen” [69]. For att uppna malet for palliativ
vard har de nérstdende inte bara en roll som “’second order patients” [60] med bista
mojliga livskvalitet som ett mél for det professionella omhéndertagandet. Den sjukes
livskvalitet dr ocksd beroende av den nérstdendes forméga att agera vardare, samtidigt
som det finns ett dmsesidigt beroende dér bddas livskvalitet och vélbefinnande ar
beroende av den andres forméga att vara ett stod i situationen. Just dmsesidighet 1
relationen mellan den nérstaende och den sjuke har visat sig vara av betydelse for den
nérstdendes vdlbefinnande [70, 71] Den sjukes kdnslomissiga stod har ett samband
med forbéttrade copingprocesser och mindre stress och vardarborda hos narstdende
[72] medan bristande stod mellan makar har visat sig predicera negativa kénslor [73-
75]

Omsesidigheten och intimiteten i relationen kan ocksa ses som ett utfall av den
nirstiendes och den sjukes forméga att kommunicera med varandra. Intimitet' eller
fortrolighet i relationen mellan individer har forts fram som en forutséttning for att
uppna en bra kommunikation och ddrmed en mdjlighet att kunna utgora stod for
varandra. Reis och Patricks’ modell for intimitet [76] beskriver en interaktiv process i
vilken en individ uttrycker verbalt eller pa annat sitt, viktiga och for sig sjélv,
relevanta kanslor och/eller information till nagon annan vilket bendmns som
sjdlvavsldjande eller ”self-disclosure”. Som ett resultat av den andra partens respons,
kénner sig individen forstidd, bekriftad och omhindertagen [76, 77]. Aven om
sjalvavsldjande och respons beskrivs som riktade t ett hall sa kan bada parter byta
roller fritt dd modellen for intimitet &r dynamisk, mellanménsklig och
handlingsinriktad. Intimitet involverar komplexa och av varandra beroende delar dar
individer paverkar varandras tankar, kinslor och beteende 6ver tid, och dér alla delar
formas av inbordes och dvergripande uppfattningar kring handlingar och intentioner.
Dessa uppfattningar ar 1 sig produkter av komplexa tolkningsprocesser som
inkluderar personliga mal och behov, den relationshistoria man har samt andra
pagédende beroende aktiviteter. Modellen ldgger stor vikt vid kdnslor och
kommunikation kring kanslor. Kénslor ar viktiga i alla steg i fortrolighetsprocessen,
vilka aspekter av sig sjdlv man synliggor for den andre, hur man responderar till
varandra och vilka kédnslor interaktionen resulterar i. Det dr ocksé forutsatt att en
fortrolig interaktion paverkar bada parter [76] och dér det dmsesidiga stod den
nérstdende och den sjuke upplever av varandra inte bara dr beroende av att man
kommunicerar med varandra utan dven vad kommunikationen innehéller, hur den tas
emot, tolkas och vénder tillbaka.

1.1.6 Proxy

En av de fordndringar som transitionen in i vardarrollen ocksa kan medfora, niar den
sjuke 1 s& hog grad lever med sjukdomen i hemmet under alla faser av sjukdomen &r
att den narstaende blir ansvarig for att identifiera och kommunicera den sjukes
symtom och problem till exempelvis de professionella vardgivarna. Fortroligheten
och dmsesidigheten i kommunikationen kan vara det som ligger till grund for
nirstaendes formaga att identifiera, viardera och sdrskilja problem i den sjukes

! Det engelska begreppet intimacy har av forfattaren oversatts till intimitet vilket anvinds i arbetet.



situation. Det kan bli extra patagligt nér den sjuke snabbt férsdmras och inte kan, vill
eller orkar kommunicera sina symtom och problem som vid en lungcancerdiagnos
eller i palliativt skede. Narstdendes forméga att identifiera och kommunicera olika
aspekter av den sjukes funktion, symtom och livskvalitet har pa olika sétt studerats
bland annat genom att man anvént nirstdende som stéllforetrddande “proxy-skattare”
av den sjukes problem. Ett mil med dessa studier har varit att studera mgjligheter till
att anvinda nirstdende som “’proxy-skattare” i longitudinella kliniska studier med
olika livskvalitets- och symtommatt som utfall. Det har d&ven gjorts studier med syfte
att studera narstdendes forméga att agera kommunikatorer av den sjukes problem i
kliniska situationer nér den sjuke inte kan eller vill kommunicera sina symtom och
problem vid t.ex. kognitiv svikt [78, 79] eller vid forsdmrat allméantillstand 1 t.ex.
palliativ vard [80]. En hel rad studier har genomforts och redan 1992 kom den forsta
oversikten av denna typ av studier [81]. Det konstaterades dé att bade nérstaende och
personal tenderade att skatta den sjukes symtom och problem som sémre &n den sjuke
sjalv men att de studier som dittills genomforts ofta var metodologiskt svaga. Bland
annat kritiserades att man inte anvént standardiserade formulér samt att urvalen varit
for sma [81]. Denna oversikt har senare foljts av en hel rad litteraturdversikter inom
detta omrade [80, 82-84]. Det som da konstaterats dr att ndrstdende i de flesta fall
atminstone har en moderat dverensstimmelse med den sjukes skattning [80] och att
substantiella skillnader mellan skattningar endast rapporteras i en minoritet av fallen
troligen beroende pé béttre metodologi i studierna [83]. De skillnader i skattningar
som dock kvarstér visar fortfarande en trend mot att nérstdende skattar den sjukes
funktioner och livskvalitet ldgre och symtom hogre &n den sjuke sjdlv [80, 82, 84].
Faktorer som inverkar pa diskrepanser mellan den nérstdendes och den sjukes
skattningar dr bland annat vilka dimensioner som skattas; dér fysiska dimensioner
visar mindre diskrepanser &n emotionella, konkreta och observerbara dimensioner
visar mindre diskrepanser [80, 82-84]. Andra faktorer som inverkar pa diskrepanser
ar den nérstdendes sjilvrapporterade upplevelse av vardarborda, samt hur mycket tid
den nérstdende tillbringar med den sjuke [80, 82-84]. En rad andra faktorer, till
exempel socioekonomiska, har visat oklara samband med diskrepanser i skattningar
[82].

Ett aktuellt omrdde inom ramen for proxy-studier handlar om huruvida man kan
minska diskrepanser mellan nérstaende och den sjukes skattningar genom att
introducera olika perspektiv for den nérstdende i instruktionerna vid skattningen [85,
86]. I dessa studier diskuteras ocksa nyttan av att medvetet anvénda olika perspektiv.
Ett exempel kan vara att be den nérstaende att svara for hur de uppfattar att den sjuke
mar. Vilket skulle kunna tillfora ytterligare information om den sjukes situation. Ett
annat exempel kan vara att be den nirstaende att svara for hur de tror den sjuke
uppfattar sin situation vilket har visat sig minska diskrepanser mellan nirstaendes och
patienters skattningar [85, 86].



SYFTE

Det 6vergripande syftet med denna avhandling var att undersoka olika aspekter av
ndrstdendes situation som vardare under den process som uppstér nir en nérstaende
person diagnostiserats med en livshotande cancersjukdom.

Specifika syften:

« att prospektivt beskriva hur nérstaende vardare resonerar kring forvéntningar
av att varda en person med cancer inskriven i avancerad hemsjukvard vid
livets slut

 att undersoka nérstaendes formaga att identifiera och virdera centrala problem
och symtom hos personer med lungcancer samt beskriva faktorer som
inverkar pa denna formaga

 att beskriva hur nirstaendes relation till en person med lungcancer fungerar
och péaverkas under det forsta aret efter den sjukes diagnos



METOD

1.2 URVAL OCH GENOMFORANDE

De nirstdende som inkluderats i de olika studierna har rekryterats ur tva olika
populationer. Till Studie I [12] rekryterades nérstdende till patienter inskrivna vid
palliativa hemsjukvardsenheter i Stockholmsomradet. Till Studie II-IV [13-15]
rekryterades nirstdende till patienter diagnostiserade vid dagvardsavdelningarna vid
de tva davarande lungklinikerna i Stockholm. Urvalet i Studie I [12] och IV [13]
anvinds endast 1 de tva studierna medan det i Studie II och III [14, 15] & samma
urvalsgrupp dven om antalet individer i urvalet skiljer sig ndgot mellan de tva
studierna. I Tabell 1 beskrivs de fyra urvalen med sociodemografiska data var for sig.

Tabell 1. Sociodemografiska data for urvalen i de olika studierna

Studie I | Studie II | Studie I1I | Studie IV

N=11 N=54 N=52 N=91

N N % [N % [N %
Kon
Kvinnor 7 30 56| 29 56| 62 68
Min 4 24 44| 23 44| 29 32
Typ av relation
Make/maka/sambo | 9 44 81| 44 85| 31 34
Barn 0 9 17 7 13| 45 50
Annat 2 1 2 1 21 15 16
Sysselsittning
Arbetar/studerar 2 32 59| 30 58| 64 70
Pensionar 9 22 41| 22 42| 20 22
Annat 0 0 0 0 0 7 8
Alder M (SD) 56 (15) |57 (14) |51(14)
Range 55-84 | 23-86 23-86 23-82

1.2.1 Studiel

For att fa en uppfattning av hur nirstdende resonerade kring sin situation nér de stod
infor att virda en svért sjuk anhorig i hemmet vid livets slut rekryterades nérstdende
till patienter inskrivna vid tre etablerade enheter for palliativ hemsjukvérd 1
Stockholm under 1996 till Studie I. Rekrytering av nérstdende pagick under étta
mdnader. De palliativa enheterna var lokaliserade i demografiskt olika omraden och
drevs av tre olika typer av huvudmén och hade olika organisation for tillgang till
slutenvardsplatser. Valet av nirstdende att intervjua gjordes 1 samrad med ansvarig
sjukskoterska vid de palliativa hemsjukvardsenheterna baserat pa foljande
inklusionskriterier; den nirstdende skulle vara den med huvudansvaret f6r varden i
hemmet, bade patienten och den nérstaende skulle vara 6ver 18 ar och kunna
kommunicera pa svenska, samt att den sjuke skulle ha en forvantad 6verlevnad pa
mindre &dn sex manader (bedomdes av den palliativa hemsjukvardsenheten). Da detta
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var en prospektiv (i meningen framétblickande) explorativ studie rekryterades de
nérstdende nér den sjuke skrevs in 1 den palliativa hemsjukvarden.

De nérstdende introducerades till deltagande via ett informationsbrev som
overldmnades av personalen fran den palliativa hemsjukvirdsenheten for att sedan
kontaktas per telefon med en forfragan om att delta i studien. Sjutton nérstdende
tillfrdgades om deltagande och sex tackade nej. De skdl som angavs var att patienten
avlidit innan kontakt tagits med de néirstadende eller att patienten inte ville att den
nérstdende skulle delta. Inkluderingsforfarandet resulterade i intervjuer med elva
narstaende, de nirstiende som inkluderades beskrivs i Tabell 1. Patienterna var
mellan 45 och 85 ar med olika cancerdiagnoser som var diagnostiserade mellan tva
och 14 manader tidigare. Patientens funktionella och fysiska status var sddant att
ingen var helt singbunden och alla var minst kapabla att ta sig till toaletten med
levande stdd. Tre av de ndrstaende var sjélva sjuka och eller handikappade, och tva
hade tidigare sjdlva blivit vardade i hemmet av den som nu var sjuk.

Nio av intervjuerna genomfordes hemma hos den/de nirstaende och bandinspelades.
En intervju genomfordes per telefon da det efter upprepade forsok inte gatt att komma
overens om en tid for intervju. Efter tre instillda forsok, med anledning av att den
sjuke vid denna tid hade s& mycket besvir, gjordes en Gverenskommelse om att
genomfora intervjun per telefon. Denna intervju nedtecknades med
minnesanteckningar.

1.2.2 Studie lI-llI

Till Studie II och III rekryterades patienter och nirstaende via de tva
dagvérdsavdelningarna vid det som dé var de tva lungklinikerna vid Karolinska
sjukhuset och Huddinge Universitetssjukhus i Stockholm. Dessa har sedan 2004
slagits ihop till en lungmedicinsk klinik vid Karolinska Universitetssjukhuset.
Patienterna och nérstadende rekryterades via ett padgaende longitudinellt projekt kring
erfarenheter och upplevelser av symtom hos patienter med inoperabel lungcancer
(bendmns hérefter endast Patientstudien) [18]. De forskningsassistenter som arbetade
1 Patientstudien l&dmnade ett informationsbrev till de patienter som levde tillsammans
med en annan vuxen eller som hade en nirstdende som var tillrdckligt involverad for
att kunna skatta den nérstdendes symtom och problem. Patienten vidarebefordrade
sedan informationsbrevet till den nirstaende.

En oberoende skattning av den sjukes symtomupplevelser och problem gjordes med
EORTC QLQ C30 samt LC13 (instrumenten beskrivs nedan) av den sjuke och den
nérstdende inom en vecka ifrdn varandra vid ndgon av de sex ordinarie
datainsamlingstidpunkterna i Patientstudien. Samtidigt skattade nérstaende for Studie
II sina egna reaktioner av vardandet med “the Caregiver Reaction Assessment”
(instrumentet beskrivs nedan). Tidpunkterna for datainsamling i Patientstudien var; sa
nira diagnos som mojligt (inom ca. en manad) och innan behandling paborjats (T1),
tva veckor senare (T2), och sedan en manad (T3), tre manader (T4), sex manader (T5)
och ett ar (T6) efter T1. De oberoende skattningarna av patient och nirstaende
fordelades over de olika tidpunkterna som: n=3 vid T2, n=21 vid T3, n=19 vid T4,
n=8 vid TS5 och n=3 vid T6. Att flest datainsamlingstillfdllen inf6ll vid T3, och T4
forklaras av att Patientstudien pagétt en tid och de flesta T2 intervjuer med patienter i
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den da var genomforda. Vid TS5 och T6 genomfordes totalt farre intervjuer i
Patientstudien da bortfallet var stort vid dessa tillfdllen framforallt pa grund av
dodsfall.

Totalt 72 patienter tillfrdgades konsekutivt om tillatelse att fraga en nirstdende om
deltagande i studien (mellan maj 2001 och augusti 2002). Antalet patienter som
tillfrigades om rekrytering av en nérstdende styrdes av den dversiktsartikel kring
proxy-skattningar som fanns tillgénglig innan datainsamlingen pébdrjades [81] dér
det ur metodologisk kvalitetssynpunkt gjordes en indelning mellan studier med fler &n
50 eller farre d4n 50 dyader (par) som studier med hog respektive lag kvalitet [81].
Rekrytering av patienter fortsatte darfor tills patient och nirstdende som tackat ja och
inkluderats 1 studien uppgick till fler &n 50 dyader. Denna gréins har dven anvénts
senare av andra [83, 87] for antal dyader i proxy-studier som en indelning i hogre
respektive ldgre metodologisk kvalitet. For detaljerad information om
inklusionsprocessen se Figur 1. Som framgér av figuren skiljer sig antalet narstaende
i de tva studierna at. Detta beror pa att i Studie II [14] inkluderades tva vuxna barn
vardera till tva patienter da de anséags lika involverade i den sjukes situation. I Studie
IIT [15] exkluderades ett barn vardera till dessa patienter och den nirstaendeskattning
som lag ndrmast den sjukes i tid inkluderades i analyserna. For beskrivning av
urvalsgrupperna se Tabell 1.

Tillfragade
patienter
n=72
X
*2 ville ¢j stora nirstaende 2 patienter tyckte att bada deras
*2 ville ¢j fortsitta i patientstudien barn var lika involverade i
*8 avled innan nésta planerade situationen varfor 2 barn vardera
intervju till dessa patienter tillfragades
\ / !
Tillfragade
nérstdende
n=62

*5 avbojde deltagande
*1 kunde inte nas

+2 ndrstdende gick ej att koordinera
med nésta patient intervju \ I studie 11 utgick de 2 barn,

som inkluderats dubbelt den
ndrmast patienten i
datainsamling inkluderades

v
Studie IT Studie III
54 parvisa skattningar 52 parvisa skattningar

Figur 1. Inklusionsprocessen i Studie II och III.
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1.2.3 Overgripande longitudinell studie som bas for Studie IV

Studie IV ingick i en mer omfattande longitudinell datainsamling kring nérstaendes
situation ndr en person drabbats av inoperabel lungcancer. Inkluderingen till den
overgripande studien (benimns hidanefter endast Overgripande studien) kommer
forst att redovisas detaljerat. Det urval som sedan analyserades i Studie IV [13]
redovisas dérefter under rubriken Studie IV.

Att redovisa inkluderingsforfarandet detaljerat for den Overgripande studien har som
syfte att ge en generell bild av vad som hénder under ett forfarande dir nirstaende till
patienter inkluderas vilka har relativt kort 6verlevnad och som diagnostiseras med
avancerad sjukdom vilken i hog grad behandlas med palliativ intention fran bdrjan.
En beskrivning 6ver vilka egna sjukdomar och besvir de nirstdende som
inkluderades i den Overgripande studien rapporterade visas ocksa i Tabell 2.

Niérstdende rekryterades via de tvda dagvardsavdelningarna vid det som da var de tvé
lungklinikerna vid Karolinska sjukhuset och Huddinge Universitetssjukhus 1
Stockholm. Patienter diagnostiserade med primér lungcancer som inte skulle opereras
kontaktades konsekutivt mellan april 2003 och augusti 2004. Den sjuke fick ett
informationsbrev om studien och ringdes sedan upp med fragan om de hade nagon
narstaende som kunde vara aktuell for studien utifran att narstaende skulle vara nagon
som; den sjuke levde ihop/spenderade mest tid med, forvantade sig mest hjilp av
och/eller som var paverkad av situationen. Vid tillatelse att fraga ndgon nirstaende
fick den nérstaende ett informationsbrev skickat till sig och ringdes sedan upp med
forfragan om deltagande i studien. Datainsamling genomfordes vid fyra tillfillen
under det fOrsta aret efter att den sjuke diagnostiserats med lungcancer; nira diagnos
(inom cirka en manad) (T1), fyra manader (T2) dtta manader (T3) och ett ar (T4) efter
T1.

For att vara sékra pa att studien skulle kunna pavisa statistiska samband och
skillnader over tid gjordes en power-berdkning innan studien startade. For att med
80% sdkerhet ha mojlighet att statistiskt beldgga &ven moderata forandringar over tid
(p=0,05) skulle i denna studie inkluderas mellan cirka 80 och 125 anhériga. Studien
hade dirfor som mal att rekrytera 125 nérstdende men 140 rekryterades dé
inkluderingsforfarandet stoppades forst nér det var sakert att minst 125 tackat ja och
da hade redan ytterligare ett antal tillfragats som senare tackade ja.

Inkluderingsforfarandet beskrivs i detalj 1 Figur 2. Figuren ldses frdn 6vre vénstra
hornet dir den forsta rutan beskriver antalet patienter som var mojliga att tillfraga
utifran kriterier beskrivna ovan. Nasta ruta beskriver antal patienter som inte fick
information samt anledningar till att de inte fick det. Den vanligaste anledningen var
att den sjuke var inlagd pé sjukhus eller hann avlida innan information kunde ldmnas.
Tre patienter bedomdes som extra sarbara av olika anledningar och informerades
dérfor inte. Darefter beskrivs antal patienter som fick information om studien for att
foljas av information om vilka som inte tillfrigades samt anledningen till detta. Den
vanligaste anledningen till att patienten inte tillfragades om nédgon nérstaende var att
patienten inte gick att né trots upprepade forsok. I sista rutan i vianster kolumn
beskrivs det antal patienter som tillfragades om de hade nagon nirstaende som kunde
vara aktuell.
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Overst i hoger kolumn beskrivs det antal patienter som inte gav tillatelse till att fraga
nagon nérstdende samt anledningen till detta. Den vanligaste anledningen var att
patienten eller den nérstdende inte ville utan ndrmare specifikation. I detta kriterium
kan det tinkas att flera av de andra anledningarna ingér samt att har ocksa ingér att
patienten sjdlv velat hora av sig efter forfrdgan men sen inte gjort det. D& patienter
inte fér tillfragas om anledningen till att de inte vill delta dr anledningar som
uppgivits spontana. Tretton procent av patienterna uppgav att de inte hade ndgon
nérstdende. Nasta ruta beskriver antal nirstdende som till slut tillfrdgades och dérefter
visas de som tackat ja till deltagande och de som tackat nej samt anledningen till
detta. Den vanligaste anledningen var dven hér att den nérstdende inte ville deltaga.
Men av samma anledning som ovan, att narstdende inte far tillfragas om anledning till
att de tackar nej kan flera anledningar do6ljas under detta kriterium. De ndst vanligaste
anledningarna var att den nérstaende inte orkar eller hinner vilket kan antyda att de
ndrstdende som tackat nej ar relativt belastade. Vad som ocksa skiljer dem som tackat
ja mot dem som tackat nej &r att de som tackat nej i hogre grad dr make/maka till den
sjuke medan de som tackat ja i hogre grad ar vuxna barn. Detta skulle kunna tyda pa
att make/maka som kanske i hogre grad lever i samma hushéll som den sjuke &r mer
belastade.

14



Patienter som var Ej tillatelse att fraga
mojliga att informera narstaende
n=318 n=84
Anledning n %
ﬂ Patienten:
) ) - Orkar ¢j 8 9
Patlegter som.lnte fatt Vill ej 7 32
information Vill gj stora
n=51 nérstdende 34
Anledning | 0% arsiende | 1113
Avlider'l 16 31 Nirstiende:
Talar ¢j 4 Orkar ¢j 7 8
svenska Vill ¢j 24 29
Ej nabar 3 6
Inlagd 21 41 U
Forvirrad 6 12 Antal nérstaende att
Extra sarbar | 3 6 tillfraga
u n=229
Patienter som fick u u
information
n=267 Narstdende som Narstdende som ¢j
tackat ja inkluderats
M n=140 n=89
Patienter som ¢j Relation n % Relation n %
tillfrigades om Make/maka | 46 33 Make/maka | 43 48
nirstiende Dotter 51 36 Dotter 23 26
n=23 Son 23 17 Son 18 21
Anledning | n % Syster 5 4 Bror 2 2
Ej nétt 14 61 Bror 3 2 Far 1 1
Avliden 8 35 Mor 2 1 Mor 1 1
Forsdmrad | 1 4 Vin 3 2
M Annan 7 5 Anledning |[n %

Vill g 49 54
Orkar ¢j 13 15
Hinnerej | 13 15

Patienter som
tillfragades om

nirstdende Ej fatt tag 7 g
n=244 pé
Talar ej
1 1
svenska
Patienten
avliden 6 7

Figur 2: Inklusionsforfarande i den dvergripande longitudinella studien som ar grund
for Studie IV.
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De 140 nirstaende som inkluderades i den dvergripande longitudinella studien infor
Studie IV [13] var mellan 22 och 85 4r med en medelalder pd 51ar (SD 15). Alla de
som inkluderades i1 den dvergripande studien tillfrigades om de hade ndgon langvarig
sjukdom, besvir efter olycksfall, ndgot handikapp eller annan svaghet enligt
Statistiska Centralbyréns (SCB) formuldr “undersokningar av levnadsforhdllanden i
Sverige 2001” (ULF). Av de 140 nérstdende som tillfragades rapporterade 87 (62%)
att de led av nadgon form av ldngvariga sjukdomar eller besvir. En majoritet av de
nirstdende som led av sjukdomar eller besvér rapporterade dessutom flera sjukdomar
och/eller besvir, 28 (32%) rapporterade tva, 14 (16%) rapporterade tre, tre (3%)
rapporterade fyra, tva (2%) rapporterade fem och tvéd (2%) rapporterade sex
sjukdomar/besvir. Av dessa sjukdomar/besvir bedomdes 36% som obetydliga av de
nérstaende, 42% som mattliga, 16% som svéra och 6% som mycket svara. De
vanligaste sjukdomarna/besviren var muskuloskeletala, inkluderande ryggvérk,
osteoporos och reumatiska besvir samt cirkulatoriska, inkluderande hjartsjukdomar
och hogt blodtryck. Nio nirstaende uppgav att de led av psykisk sjukdom, fyra hade
eller hade haft egna tumorer medan andra frekventa akommor hérstammade fran
magen, andningsorganen och nervsystemet (Tabell 2).

Tabell 2. Sjukdomar och besvir rapporterade av nirstdende i Studie IV vid inkludering.

Sjukdomar/besvir N %

1. Endokrina* 14 8.2

Diabetes® 5 29

2. Nervsystemet 15 8.8

3. Ogon 1 06

4. Oron 4 24

5. Cirkulation 31 18.2

Hogt blodtryck 14 82

Hjirta 4 24

6. Andningsorganen 12 7.0

KOL 6 35

7. Matsmiltningsorganen 15 8.8

Téander 1 0.6

8. Urogenitala 2 1.2

9. Hud 4 24

10. Muskuloskeletala 48 28.3

Ryggvirk 9 53

Osteoporos 3 1.8

Reumatiska 3 18

11. Tumorer 4 24

12. Psykisk 9 53

Utbrandhet 2 1.2

Depression 2 1.2 *Sjukdomar/besvir med fetstil ar det
13. Skador 1 0.6 totala antalet inom detta omrade.

14. Allergi 8 4.7 *Sjukdomar/besvir utan fetstil &r andelen
15. Medfodda missbildningar 1 0.6 av dessa diagnoser av det totala antalet
16. Blod o Immunforsvar 1 06 inom omrédet.

Totalt antal sjukdomar/besviar 170 100
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1.2.4 Studie IV

For Studie IV analyserades endast data fran de individer som hade mer an ett
datainsamlingstillfille n=91 frin den Overgripande studien (n=140). Fyrtiosex
individer hade endast data vid T1 och exkluderades darfor. Att longitudinella data
saknades skedde oftast pa grund av att patienten avled (n=33), att nérstdende valde att
avbryta studien (n=6) eller att narstdende av andra skal ej skickade tillbaka
formuldren (n=3). Detta innebar att 93 individer hade longitudinell data. Dock hade
tva av dessa 93 internt bortfall vid tva tidpunkter i rad mellan T1 och T4 och
exkluderades darfor d& det ansdgs som ett {for stort “glapp” for att mojliggora
longitudinella analyser. Det slutliga urvalet bestod séledes av 91 individer, av dessa
hade 35 tvd miittillfdllen, 25 hade tre och 31 individer deltog vid alla fyra tillfdllena.
Avhopp berodde i forsta hand pa ett den sjuke avlidit (n=45) medan missade enstaka
tillfdllen berodde pd att den nérstdende hoppade dver ett tillfdlle pa grund av att
situationen for tillfallet var for belastande. Femton personer avbojde dock helt fortsatt
deltagande under studiens gang och tva gick inte att na for fortsatt datainsamling.

1.3 INSTRUMENT

Nedan beskrivs de instrument som ingick 1 de olika studierna samt i vilken studie de
anvénts. I nagra fall har endast delar av instrumenten anvénts.

1.3.1 The EORTC Quality of Life Questionnaire (EORTC QLQ-C30)

The European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life
Questionnaire (EORTC QLQ-C30) [88] med en Lung Cancer Modul (LC 13) [89] ar
anvint i Studie II samt III och &r ett cancerspecifikt hélsorelaterat
livskvalitetsformular. Instrumentet dr framst utvecklat for att anviandas som
utfallsmatt i kliniska prévningar men &r dven vil anvint i andra typer av studier.
Exempel pa sadana studier &r, for att prognostisera dverlevnad [90], for att studera
livskvalitet i forhallande till andra parametrar som kinsla av sammanhang,
komorbiditet, sociala och ekonomiska resurser [91] samt for att bedoma och folja
patienter i kliniska sammanhang [92]. Instrumentet har ocksa anvénts for att studera
patienter i olika skeden i sjukdomsforloppet, under kurativ behandlingsfas samt i
palliativt skede [92, 93].

Instrumentet bestér av en cancerspecifik basmodul (C30) med 30 frdgor som bildar
fem funktionsskalor, fyra symtom skalor, sex enstaka fragor kring cancerspecifika
symtom samt en skala om global hélsa och livskvalitet (for exempel se Figur 3).
LC13 ér en lungcancerspecifik tilliggsmodul som bestér av 13 fragor som bildar en
skala om dyspné och i 6vrigt méter symtom med enstaka fragor. Alla fragor har fyra
svarsalternativ; inte alls, lite, en hel del eller mycket, utom de tva fragorna om global
hélsa och livskvalitet som har en sjugradig skala som striacker sig mellan mycket
dalig och utmaérkt. Poéng réknas pé skalor och enskilda fragor snarare dn pa
instrumentet som helhet och alla grundpoéng frin de olika frdgorna och skalorna
rdknas om till 0-100 poéng dir hoga poédng indikerar bra funktion eller hog
symtomatologi [88]. Tidsfonstret for svaret pa fragorna i instrumentet dr “den senaste
veckan”. Grundmodulen har testats pa 6ver 300 och LC13 pa 6ver 800
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lungcancerpatienter och har befunnits ha goda psykometriska egenskaper i form av
hog validitet och reliabilitet [88, 89]. I Studie II och III visade instrumentet god intern
konsistens i alla skalor (Chronbachs alfa > 0.70) [94] utom i tva skalor tva varav
kognitiv funktion lag ligst < 0.60 i bdde patient och nirstdendes skattningar.

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

Inte

Under veckan som gatt: Lite En hel | Mycke
alls del t
3. Hur mycket har Din ndrstdende hostat? 1 2 3 4
4. Har det kommit blod ndr Din ndrstdende 1 > 3 4
hostat?
5. Har Din ndrstdende varit andfadd dven ndr
. 1 2 3 4
han eller hon vilat?
6. Har Din ndrstdende blivit andfddd ndr han
o 1 2 3 4
eller hon gatt?
7. Har Din ndrstdende blivit andf&dd nar han 1 > 3 4

eller hon gétt i trappor?

Figur 3. Exempel pa enskilda frigor med svarsalternativ ur EORTC QLQ C-30

1.3.2 The Caregiver Reaction Assessment (CRA)

The Caregiver Reaction Assessment (CRA) [95] har anvints i Studie II och ir
utvecklat for att mita positiva och negativa effekter och reaktioner hos nérstaende
som vardar personer med kroniska fysiska och mentala funktionsnedséttningar.
Instrumentet har ocksa testats och utvirderats pd nérstdende till nydiagnostiserade
cancerpatienter [96] och patienter 1 palliativ fas [97] och har befunnits ha god
validitet och reliabilitet &ven i1 dessa sammanhang [96, 97]. I denna studie anvindes
en svensk Oversittning av instrumentet som utvérderats och visats ha goda
psykometriska egenskaper [98]. CRA bestér av 24 fragor som bildar fem skalor med
fyra svarsalternativ i den svenska Oversattningen; “vardartillfredsstéllelse” (caregiver
esteem) (7 fragor), “’brist pa stdd fran familjen” (lack of family support) (5 fragor),
“inverkan pa ekonomin” (impact on finances) (3 frdgor), “inverkan pa egen tid”
(impact on schedule) (5 fragor) och “inverkan pa hélsan” (impact on health) (4
fragor) (for exempel se Figur 4).

”Vardartillfredsstéllelse” kvantifierar i viken utstrdckning nirstaende uppfattar
vardandet som positivt och givande i motsats till att vicka kanslor av forbittring. En
fraga i denna skala har visat sig vara problematisk i andra studier (fraga 12 i
originalinstrumentet [95, 98]) och togs dérfor inte med i analyserna i Studie II. *’Brist
pa stod fran familjen” kvantifierar i vilken utstrackning den nérstdende upplever att
den far hjélp i vardandet fran andra familjemedlemmar eller om den nérstdende
upplever sig dvergiven i vardarsituationen. ’Inverkan pd ekonomin” kvantifierar i
vilken utstrickning den nérstdendes och eller familjens ekonomi é&r tillricklig for och
eller paverkas av vérdarsituationen till foljd av 6kade kostnader. “Inverkan pa egen
tid” kvantifierar involvering i virdandet samt i vilken utstrickning vérdandet inverkar
pa den nirstaendes dvriga aktiviteter. “Inverkan pa hilsan” kvantifierar om
nérstdendes hdlsa och ork ér tillrdcklig for att klara av att vrda samt hur hilsa och
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ork paverkas. I Studie II visade instrumentet god intern konsistens i alla skalor
(Chronbachs alfa > 0.70) [94] utom i "inverkan pa egen tid” dér den var 0.62.

Féljande frdagor dr skrivna i form av pdstdenden. Det finns fyra mdjliga svar pa
varje frdga. Din uppgift @r att ta stdllning till vilket av dessa svar som stdmmer
bdst in pa Dig och Din situation just nu.

Stdmmer | Stammer | Stammer | Stdmmer

inte alls inte ganska precis
sdrskilt bra
bra
1. | Det mesta jag gor kretsar kring att
hjdlpa min nérstdende. = = u u
2. | Jag mdste ofta avbryta det jag gar O Q Q Q

for att istdllet hjdlpa min ndrstaende.

3. | Jag trdffar sldkt och vdnner i mindre
utstrdckning nu nér jag tar hand om a a a a
min ndrstdende.

4. | Jag fér avsta fran sddant som jag

brukade gara nu ndr jag hjdlper min a a a a
ndrstdende.
5. | Att stdndigt bli avbruten leder till att Q Q Q Q

jag har svart att koppla av.

Figur 4. Exempel pa skalan ”inverkan pé egen tid” med svarsalternativ ur CRA.

1.3.3 SWED-QUAL

The Swedish Health-Related Quality of Life Survey (SWED-QUAL) ér ett
frageformuldr med frdgor anpassade fran den amerikanska “Medical Outcome Study”
(MOS) [99]. SWED-QUAL bestér av 12 skalor och tre enstaka frdgor som méter
vélbefinnande i fysiska, mentala och social doméner [100, 101]. En av dessa skalor
“relational functioning”’ har anvints i Studie IV. Stod for tillfredsstillande
validitet och reliabilitet har tidigare visats for de olika skalorna med Chronbach’s alfa
mellan 0.79 och 0.89 [101]. Relationsskalan bestér av sex fragor och instruktionen till
skalan var ndgot anpassad for att bara inkludera den nirstdendes relation till den som
nu dr sjuk 1 den situation ni nu befinner er” (Fig. 5). Hanvisningen till ”den situation
ni nu befinner er” gjordes for att den nérstdende inte skulle skatta relationen till den
sjuke s& som den brukat vara utan hur den fungerade 1 just denna situation under
sjukdomstiden. Fragorna &r stdllda som péstdenden med fyra svarsalternativ enligt
Figur 5, alternativen kan ej ta stillning” och “’ej aktuellt” hanterades som internt
bortfall [100]. Alla svar transformerades till ett 0-100 index dar hogre siffror innebér
battre funktion [100]. SWED-QUAL har anvénts i ett flertal studier som inkluderar
savél patienter [101] som nérstaende [102, 103]. I Studie I'V visade skalan god
homogenitet [94] med ett Chronbach’s alfa pa 0.78.

? Relationen anvinds i den fortsatta texten for att relatera till skalan “relational functioning”.
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15 Féljande pastdenden handlar om relationen till den nérstdende som nu &@r sjuk i den
situation Ni nu befinner Er.
Instimmer Instdmmer Tar Tar helt  Kan ej Ej
helt delvis delvis avstdnd ta aktuellt
avsténd stdllning
a. Vi kan tala med varandra
om allt eller néstan allt Q Q Q Q Q Q
b. Vi har problem med att
forsté varandras kdnslor Q Q Q Q Q Q
c. Vi har svart att visa starka
kdnslor infor varandra Q Q Q Q Q Q
d. Jag kdnner att vi stér
varandra ndra Q Q Q Q Q Q
e. Jag kan rdkna med att
han/hon stéder mig om jag a a a a d ([
far problem
f. Vi véinder oss oftare till
andra dn *ill varandra nér a Q a Q Q a
vi behaver hjalp och stad

Figur 5. Relationsskalan ur Swed-Qual.

1.4 DATAANALYS

Den kvalitativa analysen i Studie I kommer forst att beskrivas relativt detaljerat da
den endast beskrivs dversiktligt i originalartikeln [12]. De kvantitativa analyserna i
Studie II-IV beskrivs sedan mycket dversiktligt da de beskrivs relativt vl i de olika
artiklarna [13-15].

1.4.1 Kvalitativ analys

Intervjuerna som genomfordes var fran borjan helt 6ppna men den nérstdende hade
blivit introducerad i omradet genom informationsbrevet som angav att syftet med
studien var att studera vilka forhoppningar och forvéntningar nérstdende har infor
tiden hemma med en svért sjuk néra anhorig, varfor man valt denna vardform samt
om upplevelser under tiden hemma. Intervjuerna inleddes varsamt for att fa en
uppfattning om hur mycket den nérstaende visste, och var villig att dela med sig av,
kring cancersjukdomen. Varje intervju varade mellan 45 minuter och 1,5 timmar. De
transkriberades 1 sin helhet, 1 de flesta fall 1 direkt anslutning till intervjun. Materialet
lastes sedan fortlopande for att uppmarksamma infallsvinklar som forbisetts, fragor
som inte stillts eller foljts upp etc. Databas for analys utgjordes sedan av de
transkriberade intervjuerna tillsammans med bandinspelningar och
minnesanteckningar nedtecknade fore, under och efter intervjuerna. Att sjalv
transkribera intervjuerna i anslutning till intervjutillfallet 6kade mojligheten att i
senare intervjuer fa med, verifiera och fordjupa vad som uppfattades som
viasentligheter i tidigare intervjuer [104, 105]. Det medforde att vissa av de senare
intervjuerna hade ett mer strukturerat frageinnehall, delvis styrt av erfarenheter fran
tidigare intervjuer. Nagra av de senare intervjuerna sldapptes dock éter friare for att
bekrifta tidigare ”fynd” samt bekréfta att materialet alltjimt hade relevans [106].

Detta sitt att parallellt samla in och analysera data samt att anviinda pabdrjad analys
for vidare insamling av data har likheter med den konstant jamférande analysen

20



utvecklad av Glaser och Strauss [107] d&ven om arbetet inte genomforts lika
strukturerat i de olika steg som foreslés i originalmetoden [107] eller i ndgon av de
mera praktiska bocker for genomférande av konstant jaimforande analys som senare
publicerats [108]. Den metod som hér anvénts bygger till stor del pd att uppné
fortrolighet med materialet och under hela analysprocessen, dnda fram till
resultatredovisningen, aterkopplades ofta till de transkriberade intervjuerna och till
bandinspelningarna. Tillvdgagangssittet som anvénts stimmer vil dverens med en
procedur foreslagen av Rose [109]:

1) Nérvara aktivt 1 intervjun,

1) Lyssna till bandinspelningen,

iii) Transkribera,

v) Lisa transkriberingen,

V) Repetera (ii) och (iv) for uppna fortrolighet.

Att gora sig fortrogen med data pa detta sitt ledde till:
vi) Overvigande/jaimforande/intuitivt tinkande;
och slutligen till:
vii) tolkning och forstaelse.”
Rose, 1996 [109]

Analysen fortskred genom att intervjuerna léstes i sin helhet gang pa géng och
reflekterades utifrén syftet for att fa en kénsla f6r och bild av innehallet i hela
materialet. Efter det att materialet lasts gang pa gang i sin helhet urskiljdes
gemensamma omraden som de nirstdende dterkom till. For att syntetisera materialet
gjordes kontinuerliga jamforelser inte bara mellan de olika intervjuerna utan ocksa
med minnesanteckningarna. Denna ldsning syftade framst till att fa fram
gemensamma namnare for hur de olika individerna sag pa sin situation som
nérstadende till en svart sjuk anhorig i hemsjukvardssituationen. Syntetiseringen
innefattade ocksa sokandet efter individuella skillnader i hur de nérstdende sig pa sin
situation [110]. Resultatet byggdes sedan upp i analysen av materialet utifrdn de tva
overgripande teman som identifierats.

1.4.2 Kvantitativ analys

En oversikt ges i Tabell 3 over de statistiska analysmetoder som anvénts i studie II-
IV. En ndrmare beskrivning av hur de anvénts och i forhallande till vilka variabler
beskrivs i varje originalartikel [13-15]. Signifikansnivan i de olika studierna &r satt till
p=0.05.
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Tabell 3. Oversikt dver statistiska metoder anvind i de olika studierna

Funktion Statistisk metod Studie  Studie  Studie
11 111 v
e . Intraklass
Niva av Overensstimmelse ) X
korrelation
Skillnader mellan tva beroende
s Parad t-test X
matningar
Magnitud i skillnader, effektstorlek ~ Cohen’s d X
Samvariation mellan tva variabler Pearson. X X
korrelation

Den relativa betydelsen av oberoende Multipel

variabler pa den beroende variabeln ~ regression x X
Skillnader mellan tva oberoende

oy s Oparade t-test X
matningar
Skillnader mellan flera beroende ANOVA

vy s . . upprepade X
métningar over tid .

matningar

Skillnader mellan grupper pa Chi 2-test eller «
nominaldataniva Fishers exakta test

1.5 ETISKA OVERVAGANDEN OCH ETISKT GODKANNANDE

De etiska dvervdgandena i dessa studier handlar dels om att forhalla sig etiskt till de
data som samlats in och rapporterats enligt de lagar och férordningar som finns inom
omradet [111-113]. Detta har konkret inneburit att de personer som deltagit 1
studierna varit informerade och samtyckt till deltagande samt att den data som
samlats in inom ramen for denna avhandling forvaras i ett slutet arkiv samt att det i de
data som redovisas inte gar att hirleda enskilda individer.

Ett annat viktigt omrade handlar om det etiska forhallningsséttet gentemot
studiedeltagarna for att inte orsaka psykisk skada [112, 113]. Intrdng 1 den
nérstdendes och patientens integritet dr en risk ndr man fragar om saddant som kan
upplevas som kénsligt och personligt. Ett sitt att hantera denna risk har varit att
intervjuerna till studierna har skett dir den nérstdende eller patienten 6nskat. Detta
har inneburit att flertalet intervjuer har skett i den intervjuades hem vilket inneburit
att den som intervjuat inte varit i ett "rumsligt” 6verldge. En annan risk ar att fragor
kan vécka tankar och kénslor hos deltagarna som kan vara svara att hantera. Ett sitt
att hantera detta har varit att en forskningsassistent antingen har nirvarat vid varje
datainsamlingstillfille eller haft telefonkontakt med nérstdende eller patient da
formular skickats hem till densamme. Detta forfaringssétt har medfort en mojlighet
att fanga upp fragor och eventuella problem med mojlighet att slussa vidare till den
instans som bast kan hjélpa till. Under hela datainsamlingsproceduren har tét kontakt
funnits med de kliniker dér den sjuke vardats vilket ocksé underléttat da problem eller
fragor kommit upp. Stor hansyn har ocksa tagit till ndrstdendes och patienters onskan
om deltagande eller ej i studierna vilket ocksé kan vara skélet till att fi nirstdende och
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patienter har avbrutit deltagande under studiernas gang. Flera, bade nirstaende och
patienter, har diremot papekat vérdet av att ha en kontinuerlig kontakt, samt att ndagon
faktiskt frigat efter hur de har det och hur de mar.

Studierna i denna avhandling dr godkénda av Etiska kommittén vid Huddinge
sjukhus, Dnr 101/96 (Studie I) samt Regionala Etiska kommittén vid Karolinska
Institutet, Dnr 98-318, 97-258 (Studie II & III) samt 02-072, 04-473 (Studie IV).
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RESULTAT OCH DISKUSSION STUDIE I-IV

Under denna rubrik aterges for varje Studie I-IV sammanfattande resultat och
diskussion som de presenteras i original artiklarna. En 6vergripande resultat och
metoddiskussion fors senare separat under en egen rubrik.

1.6 STUDIE I: ADVANCED HOME CARE FOR CANCER PATIENTS AT
THE END OF LIFE: A QUALITATIVE STUDY OF HOPES AND
EXPECTATIONS OF FAMILY CAREGIVERS

Denna studie hade som syfte att undersoka hur nérstdende resonerar kring sina
forvintningar infor att virda en nérstdende person med cancer inskriven i avancerad
hemsjukvérd vid livets slut.

Tva dvergripande forklaringar angavs till varfor de nérstdende valt att varda hemma.
En av forklaringarna var att virden hemma inte var ett reellt” val, utan ett resultat av
neddragningar i sjukvarden med farre sjukhusplatser dn “nddvéindigt” vilket inbegrep
en avsaknad av alternativ till att virda hemma. Den andra forklaringen var forenat
med ett 16fte till den sjuke, att fa vara hemma tills han eller hon dog eller sa ldnge den
nirstaende bara orkade. Beslutet att virda hemma togs ofta utan vetskap om
hemsjukvérdens existens och efter information om den avancerade hemsjukvarden
var nérstdende positivt Overraskade dver att {4 professionellt stod. Gemensamt var
ocksa att de nérstaende, trots viss oro dver hur de skulle klara vardandet och samtidigt
behalla en god relation till den sjuke, sag fordelar i att den sjuke var hemma, for den
sjuke men ocksa for dem sjélva.

Tva teman framkom i resonemangen kring de forhoppningar och forvantningar
nadrstaende uttryckte i situationen.

Tema I: Transitionen in i vardarrollen

Detta tema ar begrénsat till hemsjukvardsperioden och kretsar kring den sjukes
situation och till sjukdomsrelaterade uppgifter. De nirstaende beskrev sig som
ansvariga for den 16pande varden i hemmet, i forhdllande till de professionella
vardarna och till det informella nétverket. Sjukvérdspersonalen beskrevs som
konsulter i sjukdomsrelaterade problem, de ”holl kontakt™ och “’kollade ldget” utdver
att hjélpa till med medicinering, symtomkontroll, rdd kring mat och nutrition samt
med utprovning och tillgang till hjalpmedel.

De nirstdende beskrev hemsjukvédrden som en trygghet 1 oron kring olika aspekter 1
hemsjukvardsituationen. Sjilvklarheten i att de nérstdende var ansvariga for varden i
hemmet och de begrdnsade forvintningarna pa professionellt stdd motiverades delvis
med hur tidigare kontakter med hélso- och sjukvérden sett ut. Vid hemskrivningen av
den sjuke beskrevs ofta osdkerhet och turbulens i samband med specifika utmaningar
kring att ldra sig och ta sig an védrdarrollen. Det kunde vara alltifrdn sjukvardande
uppgifter till att utveckla rutiner som fungerade samt att enas om hur mycket hjéilp
och stod som den sjuke och den nirstiende behdvde och var beredda att ta emot. Ett
sdtt att hantera denna oro var att striva efter att hitta tecken pa normalitet i situationen
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bade i praktiska och kénsloméssiga aspekter. Tecken pé atergéng till det “normala”
var symboliska snarare dn en faktisk atergéng till det tidigare livet. Trots en osdkerhet
kring hur situationen skulle utvecklas framat uttryckte nérstdende inte missnoje med
den information de hade kring sjukdomen och hur den kunde utvecklas. Mer
information skulle inte nddvéandigtvis vara positiv utan kunde ocksa upplevas som
betungande d4 den ockséd oonskat kunde indikera nér den sjuke skulle do.

Tema II: Transitionen in i en ny livssituation.

Aven om temat har fokus pa de nirstdendes upptagenhet och oro kring den egna
nuvarande situationen och den framtida livssituationen efter den sjukes dod
aktualiseras denna oro i situationen av sjukdom och vardande. De nérstaende beskrev
sig som ensamma i sin situation och forvéntade sig inget professionellt stod i
transitionen in i den nya livssituationen. De beskrev att de hade tillgang till stod av
personer i det egna nitverket men att de valde att inte vénda sig till dessa personer av
olika skal. Ett av skdlen var att den det varit naturligt att tala med var den sjuke, men
att det i situationen var svart att dela vissa saker med den sjuke, till exempel oron och
sorgen Over att bli limnad. Kopplat till denna oro 6ver att bli lamnas fanns ocksa en
upptagenhet av om de skulle kunna behalla vissa delar av sitt liv som var
kanslomaissigt viktiga t.ex. sitt hus eller sommarstugan pa grund av praktiska
och/eller ekonomiska hinder. Ett omrade som ocksé beskrevs som en utmaning var att
lara sig nya saker som inte var direkt sjukvardsrelaterade, t.ex. hushéllsuppgifter,
ekonomi eller andra praktiska omrdden. Ett annat omrdde som nérstdende beskrev
som viktigt for att orka med sin situation var egen tid. Har beskrev man inte heller
nagra forvantningar pa professionellt stod men ddremot beskrev man en, ibland svér,
forhandlingsprocess med bade den sjuke och andra i1 det egna nétverket for att fa den
tiden.

Ett av de overgripande fynden i denna studie var med den sjdlvklarhet som nérstaende
uttryckte att de var ansvariga for varden 1 hemmet och den sjédlvklarhet med vilken
man tagit sig an vardaransvaret. Ett annat viktigt fynd var de férvantningar man hade
pa de olika aktdrernas roller och som aktualiserats i hemsjukvérdssituationen. De
professionella vardarna forvéntades frimst vara konsulter 1 direkt sjukvardsrelaterade
problem. Det 6vriga egna nétverket sags som potentiellt stod framforallt nir det
géllde att fa till egen tid samt med eventuella 16pande vardaruppgifter. Nar det géllde
emotionellt stdd och stdd i den egna situationen och nagon att prata med uttrycktes att
den som varit mest naturligt att prata med var den som nu var sjuk. Nagot som kom
till uttryck var att de narstaende kdnde sig ensamma i sin situation. De nérstaende
beskriver samtidigt farhagor for att man inte ska klara av vardarsituationen och
samtidigt behalla en god relation till den sjuke.

I den palliativa filosofin [69] uttrycks ett tydligt mal att astadkomma basta mdjliga
livskvalitet for bade den sjuke och familjen. Dessa resultat visar att det kan finans ett
glapp mellan dessa intentioner och de erfarenheter och forvantningar nérstdende har
pa det professionella stod man kan f2 i situationen som vardare till nagon som é&r sjuk
och 1 den fordndrade livssituation som man stér infor nér den sjuke avlidit. Detta
glapp skulle kunna resultera i att nérstdendes behov inte uttrycks och/eller
uppmérksammas i vardarsituationen. De nirstaende uttrycker forvintningar pa den
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professionella varden som framst &r inriktade pé att optimera varden av den sjuke
medan egna behov bdde i forhallande till den sjuke och till det dvriga nétverket inte
lyfts fram. En forklaring till de férvéntningar nirstdende uttrycker kan vara den
svenska hélso- och sjukvardskontexten som hittills inte varit sarskilt familjefokuserat
eller fokuserat pa psykosociala aspekter [114, 115]. En av de svarigheter som
nérstdende uttryckte var bl.a. att kommunicera vissa aspekter med den sjuke t.ex.
egna kdnslomadssiga problem vilket ocksa framforts tidigare [116]. Med bakgrund till
att det ocksa tidigare rapporterats att narstdende efter den sjukes dod onskat att den
varit mer Oppna med egna kinslor gentemot den sjuke én de var [117] s kanske en
av de stora utmaningarna for den professionella varden &r att underlitta och stodja
kommunikationen mellan den sjuke och den nérstdende déir sa onskas. Det har ockséa
framkommit i intervjuer med nérstaende att de efter den sjukes dod onskat att de i
hogre grad sokt hjdlp fran familj och vinner med fortlopande vardaruppgifter [117].
Det kan innebéra att en annan utmaning for den professionella vardens insatser kan
vara att underlétta for de narstdende att se och efterfraga resurser i det egna nétverket
for att i sin tur underlétta det direkta vardandet.

1.7 STUDIE IIl: FACTORS INFLUENCING AGREEMENT IN SYMPTOM
RATINGS BY LUNG CANCER PATIENTS AND THEIR SIGNIFICANT
OTHERS.

I Studie I blev det tydligt att ndrstdende sag sig som ansvariga for varden i hemmet i
samband med avancerad hemsjukvard. Detta forklarades till viss del med erfarenheter
frén tidigare kontakter med hélso- och sjukvarden. Som tidigare beskrivits dr varden
idag 1 hog grad organiserad sa att cancerpatienter och inte minst lungcancerpatienter
tillbringar den mesta tiden av sin sjukdom hemma. Narstaende far da ofta en viktig
roll som kommunikatdrer och rapportorer av den sjukes symtom och problem. Syftet
med denna studie var att analysera dverensstimmelsen mellan narstdendes och
patienters skattningar av den sjukes funktion och symtom samt att undersoka faktorer
som kan inverka pa samstdmmigheten i skattningarna.

Resultatet visade att nirstdende hade en god dverensstimmelse med den sjuke vad
gillde skattning av de flesta symtom, funktioner samt global hélsa/livskvalitet hos
den sjuke. Dock skattade den nérstdende generellt hogre nivaer av symtom och légre
nivéer i funktion och global hilsa/livskvalitet 4n den sjuke. Skillnader i nivaer var
tydligast nér det gillde trotthet (fatigue), emotionell funktion, global hilsa/livskvalitet
och somn (d > 0.40) (Tabell 4).
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Tabell 4. Overensstimmelse i skattningar

ICC Nirstiende Patient t-test Effektstorlek
EORTC
Symptom (C30) ICC M SD M SD t P d
Trotthet (fatigue) 43 576 266 459 224 341 .001 A48
Somn 28 383 369 222 267 3.14 .003 .50
Funktionsskalor (C30) ICC M SD M SD t p d
Emotionell 50 58.6 24.6 69.0 23.1 -3.34 .002 -44
Global hélsa/Livskvalitet .41 47.5 18.8 55.7 21.0 -2.86 .006 -41

Overensstimmelse (ICC), Skillnader (T-test) och Magnituder (ES) av skillnader i lungcancer och cancerspecifika symptom och
hilsorelaterade funktionsskalor frain EORTC QLQ-C30 och LC13 mellan patienter (n=52) och nérstaendes skattningar (n=54).

Dessa skillnader i1 nivaer kunde inte forklaras av att den nérstdende anvénde en
framtrddande observation som referens (t.ex. mycket smérta) nar han/hon skattade de
ovriga symtomen och/eller funktionerna och den globala hélsan/livskvaliteten.
Skillnader i nivaer avseende trotthet, emotionell funktion, global hélsa/livskvalitet
och somn kunde inte heller forklaras av nérstadendes utbildningsniva, typ av relation,
eller sysselsdttningsstatus, involvering i vardarsituationen, tid som vardare eller med
nérhet till den sjukes dod. Det som déremot visade sig har ett samband med
substantiella skillnader i skattningsnivaer av emotionell funktion var kon, det var
storre nivaskillnader i skattningar nér den narstaende var kvinna och/eller patienten
var man. Substantiella skillnader i skattningar av trotthet (fatigue) hade samband med
om den sjuke var ildre och man (Tabell 5). Ovriga samband som kunde pavisas var
relaterade till den nirstaendes egen situation. Om den nirstaende kdnde bristande stod
fran den Ovriga familjen, 14g tillfredsstéllelse 1 vardarsituationen samt stor inverkan
pa den egna hélsan var det storre nivaskillnader i skattningar av den sjukes
emotionella funktion. Paverkan pd den egna hélsan samt kénsla av brist pa stod fran
familjen hade ocksa ett samband med nivéskillnader i skattningar av den sjukes
globala hilsa/livskvalitet (Tabell 5).
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Tabell 5: Signifikanta korrelationer mellan: Sociodemografiska variabler, brist pa stod
fran familjen, pdverkan pé nirstdendes egen hilsa, vardartillfredsstillelse och skillnader
1 skattningar av symtom och funktionsskalor.

Trotthet ~ Emotionell  Global hilsa/

funktion livskvalitet

r p r p r p
Patientens &lder 332 .014  .035 .804 176 202
Nirstaendes kon* 209 130 .317 .020  .194 .160
Patientens kon* -341 012 -319 .019 -136 .328
Brist pa stod fran familjen 266 .052  .394 .003 487 .000
Inverkan pa néirstaendes hélsa 190 168  .454 .001 397 .003
Vardartillfredsstéllelse 071 610 341 .012 -.051 .717

*Ko6n kodat i 1=man, 2=kvinna

Oenighet i skattningar av emotionell funktion har tidigare forklarats med att det
kréaver mer tolkning av den nérstdende 4n t.ex. fysisk funktion [80, 82-84, 118].
Resultaten av denna studie visar att tva alternativa forklaringar kan diskuteras. En
forklaring kan vara att en kvinnlig nérstdende léttare skulle identifiera problem med
emotionell funktion som den sjuke underrapporterar eller inte kommunicerar. Denna
forklaring har foreslagits vara relaterad till traditionella konsroller med kvinnors
socialisering in i en mer virdande roll vilken skulle leda till battre formaga att
uppmérksamma den sjukes problem [119]. Situationer dar den nérstdende identifierar
problem som den sjuke fornekar eller inte visar skulle vidare kunna leda till en
anstridngd relation mellan de tvd, en situation som i sin tur skulle kunna bidra till lagre
vardartillfredsstillelse och inverkan pd den nirstdendes egen hilsa. Om den sjuke pa
samma sitt underrapporterar eller undviker att kommunicera sina emotionella
problem inf6ér den 6vriga familjen/nitverket skulle det ocksé kunna leda till att den
nérstaende inte far det stod hon/han behover fran andra med kénsla av brist pa stod
fran familjen som resultat. En annan forklaring till oenighet i skattningar av
emotionell funktion skulle kunna vara att den nérstaende faktiskt upplever brist pa
stod fran familjen, inverkan pa den egna hédlsan och kdnner lag vardartillfredsstéllelse
i en stressande situation. Detta skulle da kunna fa som effekt att den nérstaende ar
paverkad av stress i bedomningen av den sjuke. Att den nérstaende kénner sig
belastad skulle da kunna resultera i en skattning av den sjukes problem som sémre &n
vad de dr. Samband mellan den nérstadendes egen psykiska hélsa och deras skattningar
av den sjukes emotionella hilsa har visats i flera studier [118, 120] dessa samband har
dven visats vid oenighet i skattningar av 6vergripande livskvalitet [121]. Att kdn och
alder var relaterade till oenighet i skattningen av den sjukes trotthet kan bero pa att
dldre mén anpassar sig lattare till trétthet da de traditionellt har en roll som involverar
begransat med till exempel hushallsaktiviteter medan hustrun redan har
huvudansvaret for hushallet och utover det ocksa far en vardarroll vilket da blir en
ytterligare borda.
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1.8 STUDIE lll: WHAT SYMPTOM AND FUNCTIONAL DIMENSIONS CAN
BE PREDICTORS FOR GLOBAL RATINGS OF OVERALL QUALITY
OF LIFE IN LUNG CANCER PATIENTS?

I Studie I framkom att de nirstdende sag sig som ansvariga for varden i hemmet. I
den rollen kan de som tidigare nidmnts fa ett ansvar for att rapportera symtom och
problem hos den sjuke. I Studie II framkom att det fanns skillnader i nivaer mellan
den nérstaendes och den sjukes skattningar av den sjukes symtom och funktioner,
nagot som ocksa visade sig ha samband med den nirstaendes upplevelser av den egna
situationen som vardare. Da palliativ vard och symtomlindring &r en central del i
behandlingen av lungcancer och livskvalitet dr ett centralt mal i den palliativa varden
kan det vara av vikt att forstd vilka aspekter av den sjukes situation nérstdende
bedomer som viktiga for den sjukes livskvalitet. Viktigt kan dven vara att forsta vilka
aspekter som den sjuke sjdlv ser som betydelsefulla for att kunna ge stod till
nérstdende som vardare. Syftet med denna studie var att undersoka vilka dimensioner
1 ett hdlsorelaterat livskvalitetsformuldr som predicerar nérstdendes och patienters
globala skattning av den sjukes 6vergripande livskvalitet.

I nérstdendes skattningar var det emotionell och fysisk funktion bland
funktionsskalorna som predicerade patientens dvergripande livskvalitet medan det i
patienternas skattningar endast var emotionell funktion. Bland symtom var det
trotthet (fatigue) som predicerade patientens overgripande livskvalitet bade 1
nérstdende- och 1 patientskattningarna. Dessa tre variablers prediktionsvérde pa
nérstdendes och patienters globala skattning av den sjukes dvergripande livskvalitet
testades i tva regressionsmodeller. I den forsta modellen lades de tvé variabler,
emotionell funktion och trotthet, in som visat sig signifikant predicera dvergripande
livskvalitet i bade nérstaende- och patientskattningarna. Det visade sig dé att bada
dessa oberoende predicerade skattning av overgripande livskvalitet i bade nérstaendes
och patienters skattingar (Tabell 6). Denna modell forklarade 42% av den totala
variansen i nirstdendegruppen medan den forklarade 28% i patientgruppen.

Tabell 6. Multipla regressionsanalyser med emotionell funktion och trétthet som
prediktorer for 6vergripande livskvalitet i patient och nirstdende skattningar

Overgripande livskvalitet Overgripande livskvalitet

Patientskattning Niérstdendeskattning

Koeff. Standard. koeff t p | Koeff. Standard. koeff  t P
Emotionell funktion | 0-34 0.34 246 0.02| (3g 0.41 3.56 0.01
Trotthet -0.30 -0.29 -2.10 0.04 034 -0.40 346 001

Intercept= 47.30, multipel R=0.56, Intercept= 48.24, multipel R=0.66,

multipel R*=0.31, adjusted R*=0.28 | multipel R>=0.44, adjusted R’=0.42

I den andra modellen lades de variabler in, emotionell och fysisk funktion samt
trotthet, som visat sig signifikant predicera dvergripande livskvalitet 1 patient-
och/eller narstaendeskattningarna. Det visade sig da att i nirstdendes skattningar
predicerade bade emotionell och fysisk funktion oberoende av varandra skattningen
av dvergripande livskvalitet medan i patientskattningarna predicerade endast
emotionell funktion skattningen av 6vergripande livskvalitet (Tabell 7). Denna
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modell forklarade 47% av den totala variansen for nérstdendegruppen medan den
forklarade 27% for patientgruppen.

Tabell 7, Multipel regressionsanalys med fysisk funktion, emotionell funktion och
trotthet som prediktorer for 6vergripande livskvalitet i1 patient och nérstdendesskattingar

Overgripande livskvalitet Overgripande livskvalitet
Patientskattning Narstaendeskattning
Koefficient Stand. t p | Koefficient Stand. t P
koefficient koefficient
Fysisk 0.03 0.03 022 083 038 0.35 252 0.02
funktion =VJ. =V. =V. . . . . .
Emotionell
. 0.36 0.36 250 0.02 0.36 0.39 3.50 0.01
funktion
Trotthet -0.30 -0.30 -1.74 0.09 -0.15 -0.18 -1.26 0.22
Intercept=49.31, multipel R=0.56, multipel | Intercept= 18.09, multipel R=0.71, multipel
R?=0.32, adjusted R*=0.27 R?=0.50, adjusted R*=0.47

Béde emotionell funktion och trétthet predicerade oberoende av varandra
overgripande livskvalitet bade i narstdendes och i patienters skattningar. Emotionell
funktion som en viktig prediktor for 6vergripande livskvalitet dr ocksa bekriftat 1
andra studier [122, 123] liksom att trétthet dr ként {for att ha stor inverkan i patienters
liv [124] vilket ocksé har visats ha samband med livskvalitet [125]. Psykisk ohilsa, i
synnerhet depression, har visats leda till mer funktionsinskridnkningar dr fysisk ohélsa
[126]. En orsak till att emotionell funktion ar en viktig referenspunkt i bedomningen
av Overgripande livskvalitet kan vara att om den sjuke lider av depressiva tankar
fargas bade nutid, framtid och det som varit [127]. Emellertid predicerade dven fysisk
funktion overgripande livskvalitet i narstdendes skattningar vilket medforde att
trotthet foll bort som oberoende prediktor. Detta skulle kunna bero pa att symtom inte
inverkar direkt pa livskvalitet utan att det verkar indirekt genom funktionsaspekter
[128]. For de olika modellerna skiljde sig graden forklarad varians mellan patient
respektive narstaendeskattningar. Detta skulle kunna forklaras av att narstaende, med
hogre grad av forklarad varians, lagger storre vikt vid hilsorelaterade aspekter i
situationen nir nagon ar sjuk. Medan den sjuke, med ldgre grad av forklarad varians,
ger andra aspekter i livet dn de rent hélsorelaterade storre betydelse vid livshotande
sjukdom.

1.9 STUDIE IV: SIGNIFICANT OTHERS PERCEPTION OF
DEVELOPMENT IN RELATIONAL FUNCTIONING DURING LUNG
CANCER; AN EXPLORATIVE STUDY.

Studie I visade att ndrstdende kinde oro for aspekter av den fordndrade livssituationen
de stod infor och att det skulle ha kénts naturligt att dela denna oro med den sjuke
men att det var svart i den situation man nu befann sig. I Studie III visade resultatet
att emotionell funktion signifikant predicerade dvergripande livskvalitet bade i
nérstdende och i patienters skattningar. Medan emotionell funktion i Studie II dr en av
de aspekter nérstdende och patient 4r mest oense i skattningarna av. Det dr ocksa
skillnader i skattningen av den sjukes emotionella funktion tillsammans med
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overgripande livskvalitet, som visade ett samband med den nérstaendes skattning av
egen hélsa, vardartillfredsstillelse och stod fran dvriga familjen. Det kan ténkas att
det for alla dessa aspekter har betydelse hur vil den nérstdende och den sjuke kan
kommunicera med varandra och att denna forméga att kommunicera har betydelse for
hur relationen mellan den nirstdende och den sjuke fungerar. Syftet med denna studie
var att, ur den nirstdendes perspektiv, studera hur relationen mellan den narstaende
och den sjuke fungerade samt hur relationen utvecklades under vardarperioden, dels
pa gruppniva dels utifran ett individuellt perspektiv.

Resultatet pa gruppniva visade att relationen fungerade med en forskjutning at det
positiva hallet inom en méanad fran den sjukes diagnos samt att detta var konsistent
under det forsta aret efter diagnos. Det visade sig dock att mellan 27% och 41%
rapporterade samre funktion i relationen over tid.

Pa individniva péavisade resultatet en liten overvikt av nérstaende (52%) som
rapporterade att relationen fordndrades over tid medan Ovriga rapporterade stabilitet i
relationen (48%). Huruvida stabilitet eller forédndring rapporterades visade inga
signifikanta skillnader i forhdllande till kon, alder (=55 eller < 55 ar) eller typ av
relation (make/maka/sambo v.s. annan relation) (Tabell 8).

Tabell 8. Subgruppsanalyser avseende socio-demografiskafaktorer och nivan i
relationen vid T1.

Kon Alder Relation Niva vid T1
>55/<55ar  make(a)/annan
“ p X p X p X P

Skillnader mellan
fordndring och stabilitet | 1.797 .180 .030 .862 1.750 .186 1.660 .198
1 relationen
Skillnader vid stabil
utveckling 1 nivéer av 1.972 .160 .014 907 .065 1.000 EA* EA*
relationens funktion
Skillnader mellan olika

e < 666 703 2.146 .182 7.998  .007 2812 .124
fordndringsmonster

* EA= Ej applicerbart

I den grupp dér relationen var stabil over tid rapporterade 36% laga nivéer i
relationens funktion vid forsta datainsamlingstillfillet medan 6vriga, 64%
rapporterade hdga nivéer i relationens funktion. Mellan dem som rapporterade laga
respektive hoga nivaer fanns inga signifikanta skillnader i forhéllande till kon, &lder
(=55 eller < 55 ar) och typ av relation (make/maka/sambo v.s. annan relation) (Tabell
8).

I den grupp som rapporterade en fordndring i relationen dterfanns fyra ”typmonster”
av fordandringar av vilka tva var approximativt linjdra fordndringar i antingen; typ 1)
positiv riktning (n=7, 15%) eller typ 2) negativ riktning (n=23, 49%) medan de andra
tvd monstren visade icke-linjdra fordndringar med antingen en; typ 3) tillfallig
uppatgaende fordndring (n=5, 11%) eller typ 4) tillfallig nerdtgaende fordndring
(n=12, 25%) (for exempel se Figur 6). Detta innebér att det vanligaste monstret var
att relationen stadigt eller temporart forsdmrades under tiden som den nérstaende
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vardade den sjuke. I make/maka/sambogruppen var det vanligare att relationen linjart
forbattrades (typ 1) medan det i gruppen av andra typer av nérstdende var vanligare
att relationen linjért forsdmrades (typ 2). I 6vrigt var det ingen skillnad mellan de
olika fordndringsmonstren vad géller dlder och kon (Tabell 8).

Typ 1 Typ 2

Typ 3 Typ 4

Figur6: Exempel pa de fyra typmonstren av fordndringar i relationen

Ett ovintat resultat i denna studie var att s manga rapporterade att relationen
fordndrades at det negativa hallet. Det ligger inte i linje med andra studier av hur
relationer paverkats vid cancersjukdom [129-131]. En forklaring till dessa skillnader
kan vara att det bland dem som inkluderats i denna studie var en hog andel vuxna
barn. Flertalet andra studier har enbart inkluderat make/maka till den sjuke. Att denna
grupp nérstdende paverkas pd ett annat sitt kan bero pa att man har andra grunder for
att varda men ocksd att man har en annan livssituation med andra dtaganden. En
annan forklaring till skillnader 1 resultat i forhéllande till andra studier kan vara att
flera av de tidigare studierna dr genomforda pd nérstdende till patienter med andra
cancerformer med ett helt annat prognosscenario [129, 130]. Hur relationen paverkas
ndr ndgon har en livshotande cancersjukdom som fran borjan behandlas i palliativt
syfte torde kunna skilja sig frén en grupp dir den sjuke ar 1dngtidséverlevare [130]
eller opererats 1 kurativt syfte [129]. I denna studie dir den sjuke 1 hog grad behandlas
med palliativ intention fran start kan det finnas en naturlig process som innebér
borjan till ett avslut pé relationen i en process dér den sjuke kan komma att avlida.
Det kan ocksa innebéra att de nérstaende inte forvéntar sig Omsesidighet och rittvisa i
en relation till ndgon som ar svart sjuk [130] ndr det géller egna behov vilket skulle
kunna medfor att de inte heller soker stod och eller forsoker prata med den sjuke.
Detta var ju ocksa nagot som narstaende uttryckte i Studie I, att det var svart att dela
egen oro med, och soka stod for den egna fordndrade livssituationen hos den sjuke.
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OVERGRIPANDE DISKUSSION

Det 6vergripande syftet med denna avhandling var att undersoka olika aspekter av
nérstdendes situation som vardare under den process som uppstir nér en nirstdende
person diagnostiserats med en livshotande cancersjukdom. For att lyfta fram
ndrstdendes situation nér de star infor att ta eller har ett vardaransvar for en person
som drabbats av livshotande cancersjukdom har transitionsbegreppet anvénts, da
transition refererar bade till processen och utfallet i komplexa person- och
omgivningsinteraktioner [36]. Genom de olika studierna i avhandlingen har
transitionen in i vardarrollen framst kommit att fokusera pa de interaktioner som sker
mellan den nérstdende och den sjuke. Att studera dynamiska interaktioner mellan den
narstaende vardaren och den sjuke har blivit allt vanligare [132-137]. Tidigare har
betydelsen av dmsesidighet i relationen beskrivits som betydelsefullt for narstaendes
vélbefinnande [35, 70, 71] och att behov finns av kdnsloméssigt stdd inte bara fran
den nérstaende till den sjuke utan ocksa i motsatt riktning, fran den sjuke till den
nérstaende [35]. Coyne och DeLongis [138] har i en 6versiktsartikel kring sociala
relationer kommit fram till att de viktigaste kéllorna till stod &r intima och néra
relationer och att stdd fran andra typer av relationer inte kan kompensera for brister i
dessa.

En transition for den nérstdende mot en vardande roll kan innebéra att etablerade
monster for stod bade gentemot och frén den sjuke forédndras samtidigt som det kan
vara svart att hinna etablera nya kallor till stod 1 vardarsituationen [35]. I Studie I
framkom att nérstdende upplevde sig ensamma i sin situation dir det vanliga monstret
for stod var rubbat d& den det varit naturligt att dela kdnslor och oro med var den
sjuke men att det pd grund av situationen var svart att dela till exempel. oro om
framtiden med denne [12]. Denna forédndring 1 monster for det dmsesidiga stodet
mellan den nérstaende och den sjuke kan kriva det som Meleis [39] beskriver, att de
som &r involverade maste uppbada ny kunskap och fordndra beteenden vilket medfor
att fordndra definitionen av sig sjdlv 1 det sociala kontextet. Den nérstdende som
kanske sjdlv till viss del varit beroende av den sjuke bade for emotionellt (t.ex. unga
vuxna som nérstaende till sjuka fordldrar) och/eller fysiskt stod (t.ex. dldre narstaende
med egna sjukdomar och handikapp) far plotsligt ett 6kat ansvar for att stodja och
hjélpa den sjuke kanske bade emotionellt och fysiskt. I den dvergripande
inkluderingen for Studie IV [13] (Tabell 2) visade det sig att trots att de ndrstaende
som rekryterades till denna studie 1 hog grad var vuxna barn uppgav sd manga som
62% att de led av ndgon form av langvariga sjukdomar eller besvér. En stor del av
dessa sjukdomar och besvir (t.ex. ryggbesvir, depression, osteoporos, reumatism,
hjartsjukdom) torde kunna ha betydelse for den nirstaendes forméga att vara ett stod
for den sjuke bade emotionellt och/eller fysiskt. Tre av de elva nérstdende som
intervjuades i Studie I [12] och som nu vardade sin svart sjuke make/maka hade
tidigare sjdlva varit vardade av den som nu var sjuk. En nationell studie av informella
vérdare 1 USA visade att s mdnga som 36% av nirstdende var sérbara, med egna
hilsoproblem och/eller allvarliga sjukdomar, och att dessa sérbara nérstdende
upplevde svarigheter som vérdare [41].
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En grund f6r interaktioner, dmsesidigt stod och relationers utveckling ér en intim
kommunikation. Kommunikation mellan nérstdende och den sjuke har visat sig svart
ndr ndgon drabbats av avancerad cancersjukdom. Zhang och Siminoff [28] visade i en
studie av lungcancerpatienter med avancerad sjukdom och deras nérstdende att 65%
upplevde kommunikationssvarigheter. Anledningar till att avstd kommunikation kan
bland annat vara att man vill undvika att upproéra varandra, och skydda varandra [28,
35]. Bristande kommunikation kan vara vanligare om ndgon av parterna ar
deprimerad vilket ibland helt kan kviva kommunikationen [28]. I Studie II [14]
framkom att nirstdende och patienter inte var 6verens i skattningar av den sjukes
sOmn, trotthet, emotionella funktion och 6vergripande livskvalitet ndgot som ocksa
avspeglades i den nérstdendes egen situation [14]. Samtidigt visade det sig i Studie III
[15] att den sjukes trotthet och emotionella funktion var det som bade for patienter
och nérstdende oberoende predicerade skattningar av dvergripande livskvalitet hos
den sjuke. Dessa resultat pekar tillsammans pa att kommunikation och upptagenhet
kring kdnslomaissiga aspekter bade avseende den sjuke men ocksé for den narstaende
sjalv pa olika sitt har betydelse for den nérstdende som véardare och ocksa kan
paverka den nérstdendes vardarerfarenhet. Badde den nirstaende och den sjuke lagger
stor vikt vid emotionella aspekter i bedomningen av den sjukes livskvalitet. Dessa
resultat kan tillsammans tolkas som att kommunikationen kring emotionella aspekter
1 vardarsituationen dr ndgonting som dr bade centralt men ocksa svart for de
ndrstaende att hantera. Kénslor har lyfts fram som viktiga i alla steg i
intimitetsprocessen, vilka aspekter av sig sjdlv man synliggdr for den andre, hur man
responderar till varandra och vilka kénslor interaktionen resulterar i. Ett antagande &r
ocksa att en fortrolig interaktion dmsesidigt paverkar bada parter [76].

Lobchuk [132] har arbetat med perspektivtagande (perspektive-taking) som ett
koncept av betydelse for narstdende vardares bedomningar av den sjukes symtom och
problem i vérdarprocessen. Hon menar att perspektivtagande ér beroende av en
underliggande process med grunden i empati som har betydelse for kommunikativ
kompetens och kognitiv forstéelse for den andras perspektiv [132]. Empati som grund
for perspektivtagande bygger pa relationen mellan den néirstdende och den sjuke
vilken kan frimja effektiv kommunikation, ett givande och tagande av tankar och
kénslor och delande av information mellan den nérstaende och den sjuke [132].
Utfallet 1 relationen kan ddrmed bli intimitet vilket definierats som ”en subjektiv
relationserfarenhet 1 vilken huvudkomponenten ér tillitsfullt sjdlvavslojande och dir
responsen dr kommunicerad empati ” ([139] sid. 384). Lobchuk [140] menar att en
intimitet och dmsesidighet i relationen skulle underlatta for ett mer patientfokuserat
perspektiv och ddrmed minska diskrepanser mellan nirstaendes och patienters
skattningar av den sjukes symtom och problem. Hon [140] har till exempel visat att
hur 6ppen kommunikationen dr mellan den nérstdende och patienten hade ett
samband med diskrepanser nir det géller skattningar av den sjukes oro. Nér
Oppenheten var mindre mellan de tva sd var diskrepanserna betréffande oro hogre
[140]. En alternativ och nagot vidare tolkning skulle kunna vara att diskrepanserna
inte bara minskar for att perspektivet blir mer patientfokuserat utan att intimiteten och
omsesidigheten medverkar till att bidrar till att bade den nérstdendes och den sjukes
perspektiv lyfts fram.
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Intimiteten och 6msesidigheten i relationen skulle ocksa kunna bidra med en
forklaring till hur diskrepanser mellan den nérstdendes och den sjukes skattning,
kanske framfor allt av emotionella aspekter, pdverkar den ndrstdendes subjektiva
vérdarborda. En av anledningarna till att nirstdende kan uppleva en dkad vardarborda
kan vara att de anser att den sjukes behov inte blir tillgodosedda [64]. Om den
nérstdende da upplever att den sjuke har mer problem é&n den sjuke rapporterar kan
det medfora att den nirstdende upplever svarigheter 1 att tillgodose eller fa hjélp att
tillgodose den sjukes behov. Konsekvensen for den nérstaende skulle d& kunna bli att
han eller hon upplever brister i stod fran den dvriga familjen, kinner mindre
vardartillfredsstéllelse och skulle ddrigenom kunna fa mer inverkan pa den egna
héilsan vilket kan forklara i resultaten i Studie 11 [14].

Att relationen i s& hog grad i Studie IV [13] utvecklades at det negativa hallet
tempordrt eller linjirt var inte vintat. De flesta andra studier visat att relationen
mellan den sjuke och nérstaende forbéttras vid cancersjukdom [129-131]. Hur
relationen fordndras kan ha ett samband med varfor och pa vilka grunder man hamnat
i eller tagit sig an vardarrollen. I Studie I [12] blev det tydligt att valet att varda den
sjuke inte alltid var ett verkligt val. Att vardandet inte alltid ar ett fritt val har 4ven
framkommit i samtal med néirstaende i de andra studierna [13-15]. Typen av relation
skulle kunna ha betydelse for upplevelsen av om vardandet &r ett val. I Studie IV var
det vanligare att relationen forbéttrades bland makar medan det var vanligare att den
forsamrades vid andra typer av relationer till den sjuke [13]. En vardarrelation dér ett
vuxet barn blir véardare till en ensamstaende fordlder kan bygga pd mindre frivillig
och dmsesidig grund &n om en make eller maka vérdar sin respektive som en foljd av
en langvarig relation dir man valt att leva tillsammans 1 ndd och lust”. En studie av
Allen [141] indikerar dock att intimitet i relationen har storre betydelse vilken
nérstdende som tar sig an vdrdarrollen 4n typen av relation (make/maka v.s. annan
relation).

Att vardandet inte upplevs som ett fritt val kan vara ett tecken pé att relationen frén
borjan inte dr fungerande och 6msesidigt stodjande. I Studie IV [13] rapporterade
30% lagre nivéer i relationens funktion vid forsta datainsamlingstillféllet och mellan
27-41% av de narstdende rapporterade 1dga nivaer i relationen vid ndgot av de dvriga
datainsamlingstillfdllena. Det kan tolkas som att alla relationer inte &r positiva och
inte automatiskt utvecklas till en stodjande funktion [13]. Ett tillsynes okontroversiellt
pastaende i litteraturen tycks vara att socialt stod &r ett i grunden ensidigt konstrukt
[142, 143] och att lite eller lagt stod representerar att man har mindre av nagot och att
mycket eller stort stod innebér att man har mer av det. Raka korrelationer mellan
stod, stress och utfall sdger endast lite om de omstidndigheter som skapar dessa
samband och vad som egentligen skulle behdvas for dem som behover stod [143].
Det har foreslagits att problem och svarigheter orsakade av sociala relationer kan ha
mer betydelse for hur en person mar eller upplever sin situation dn det stod som
faktiskt utdvas i relationen [144]. Upprivande eller problematiska relationer kan
ocksé vara till storre men &n positiva relationers formaga att skydda frén negativa
utfall [145].

I en daligt eller mindre bra fungerande relation kanske inte 16sningen pé upplevelser
av lite eller svagt stdd ar att mobilisera “mer” stdd utan att avlasta personen frdn den
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konfliktfyllda, pafrestande eller pd annat sétt problematiska relationen. Detta
forhallande kan naturligtvis gélla nirstdende bade 1 rollen som vardare men ocksé i en
fordndrad livssituation och bade i1 forhéllande till den sjuke och till det 6vriga
nétverket. De nérstdende skulle kanske 1 vissa av fall uppleva situationen mindre
stressande om de avlastades fran en del av vardaruppgifterna eller kunde sldppa
kontakten istéllet for att uppmuntras till att kommunicera, vara mer delaktig eller
forsoka 16sa problemen i relationen till den som &r sjuk [143].

Att enbart tolka den negativa utvecklingen av relationen som en ensidig forsdmring &r
inte heller sjdlvklart. Det kan vara sd att utifrén att balansen mellan den sjuke och den
nirstdende fordndras 1 och med transitionen in 1 en mer vdrdande roll 1 takt med att
den sjuke forsdmras sa fordndras ocksa forvintningarna pa relationen till den sjuke.
Forvintningarna pa intimitet och dmsesidighet i relationen kan foréndras niar den
sjuke blir forsdmrad sé att den nérstdende inte har samma forvantningar pa stod som
tidigare [130, 146]. Dessa fordndrade forvantningar pa dmsesidighet och intimitet kan
ocksa bidra till en tolkning av de negativa forandringarna i relationen i Studie IV
[13]. Det kan vara sa att som en naturlig del i att den sjuke forsdmras paborjas en
avslutning av relationen. Winterling et al. [147] har beskrivit att patienter med
avancerad cancer och deras nérstdende hanterar forandringar i livet efter diagnos pa
olika sdtt. Patienterna verkade i hdgre grad acceptera situationen och forberedde sig
for att do medan de nérstdende kénde fortvivlan och anvdnde hopp och undvikande
for att hantera situationen samt var upptagna med praktiska uppgifter. I Studie III [15]
framkom skillnader i forklarad varians i de olika modellerna for prediktion av den
sjukes overgripande livskvalitet mellan den nérstdendes och den sjukes skattningar.
De hélsorelaterade aspekterna forklarade mellan 42 och 47% av variansen i
nérstdendes skattningar medan den var betydligt ldgre i1 patienternas skattningar 27-
28%. Dessa skillnader skulle kunna ha ett samband med att den sjuke och den
nérstdende var 1 olika transitioner, ddr den sjuke accepterat situationen medan den
nérstdende i virdartransitionen var tvungen att hantera situationen mer utifrdn hur
sjukdomen utvecklar sig.

1.9.1 Metoddiskussion

I dessa studier finns tre centrala omrdden som kan ha betydelse for resultatens
generaliserbarhet. Dessa tre omraden &r urvalsprinciper, power samt
selektionseffekter.

Bestdmning av urvalsramen har for Studie II och III respektive Studie IV skett pa
olika satt. I Studie II och III styrdes antalet patienter och narstdende som tillfrdgades
av den Oversiktsartikel kring proxy-skattningar av Sprangers et al. [81] som fanns
tillgdnglig innan datainsamlingen paborjades. Ur metodologisk kvalitetssynpunkt
gjordes i artikeln en indelning déar hogre kvalitet tillskrevs studier med > 50 individer
[81]. Rekrytering av patienter och ndrstaende fortsatte dérfor i Studie II och III till
patient och nérstdende dyader som inkluderats uppgick till fler 4n 50. Denna gréns
har dven anvints av andra [83, 87] for antal dyader i proxy-studier som en indelning i
hogre respektive ldgre metodologisk kvalitet. Infor Studie IV gjordes en
powerberédkning vilken resulterade i att for att med 80% sékerhet ha mojlighet att
statistiskt beldgga dven moderata fordndringar 6ver tid (p=0,05) skulle i studien
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inkluderas mellan cirka 80 och 125 ndrstaende. Totalt inkluderades 140 individer i
studien men pd grund av internt bortfall fanns longitudinell data pa 91 individer.
Gemensamt for dessa tre studier har varit bristande power framforallt for
subgruppsanalyser till exempel avseende skillnader mellan sociodemografiska
karakteristiska (t.ex. kon, typ av relation, alder) och sjukdoms karakteristika hos den
sjuke (t.ex. Overlevnad). Fa resultat baserade pa skillnader i sociodemografiska data
och patientens sjukdomsdata har visats i nagon av Studie II-1V vilket skulle kunna
bero pé bristande power. For att behdlla s mycket power som mojligt 1 de olika
studierna avstods frén att korrigera for multipla tester vilket givetvis kan 6ka risken
for typ 1 fel [148].

Den bristande powern i de olika studierna har bland annat berott pa ett hogt internt
bortfall till foljd av att patienten avlidit eller forsdmrats varvid situationen varit
overbelastande for den narstaende. Det kan da ifrdgasittas om urvalsstorleken fran
borjan var adekvat. Om det endast handlar om lag power relaterad till det interna
bortfallet skulle kanske en 6verdimensionering av urvalsgruppen behovts for att
kompensera for internt bortfall genom en fortsatt inkludering av nirstaende. Det som
en sddan l0sning inte hanterar ar emellertid det kanske allvarligare hotet mot den
interna validiteten i studierna i form av en 6kning av systematiska avvikelser. Om
graden av bortfall dr konstant s& kan foljden bli att ju fler ndrstdende som inkluderas
desto mer befésta blir systematiska avvikelser . Alla systematiska avvikelser som
foreligger kommer att 6ka i direkt proportion till urvalsstorleken [149].

For att forstd hur systematiska urvalsavvikelser paverkat vilka nérstdende som
inkluderats/inte inkluderats, samt fullf6ljt studierna har urvalsforfarandet redovisats
detaljerat for den studie som ligger till grund for Studie IV 1 Figur 2 och Tabell 2.
Inkluderingsoversikten visar att det &r storre proportioner vuxna barn som inkluderas
medan det dr en storre andel makar som tackar nej. Ett skél till detta skulle kunna
vara att de som lever i samma hushdll som den sjuke dr mer belastade da den har det
dagliga ansvaret for den sjukes vérd. Ett annat tecken pa att de som tackat nej var
relativt belastade var att 30% tackade nej pd grund av att de inte hade tid eller orkade
delta. Det kan ocksé vara s att makar till den sjuke &r dldre med fler egna sjukdomar
och besvir. Trots att de nirstdende som inkluderades i hog grad dr vuxna barn till den
sjuke sa rapporterar sd manga som 62% nagon form av langvariga sjukdomar
och/eller besvir. Fyrtiotva procent bedomde problemen som mattliga medan 22%
bedomde sjukdomarna/besviren som svara eller mycket svara. Om da istéllet fler
makar/makor till den sjuke inkluderats skulle kanske resultatet ha blivit fler
narstaende med egna sjukdomar och besvér. En annan systematisk avvikelse dr att
dessa studier omfattar en grupp nérstdende och patienter i en situation dir den sjuke
ofta dr allvarligt sjuk redan vid diagnos och upplever hdg intensitet och forekomst av
symtom i jamforelse med andra cancerpatientgrupper [20]. Dessa systematiska
avvikelser kan tillsammans peka mot att de resultat som erhallits i de olika studierna
bor tolkas mot att de nérstdende och patienter som inkluderats inte representerar de
mest belastade och/eller. svarast sjuka En tolkning kan da vara att dessa systematiska
avvikelser kan ha paverkat resultaten i de olika studierna sé att mer belastade
nérstaende skulle ha mer paverkan av diskrepanser pa egen hélsa, kinsla av brist pa
stod fran familjen eller vardartillfredsstéllelse. En annan paverkan av systematiska
avvikelser skulle kunna vara att de mest belastade nirstdende kan vara de dir
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relationen till den sjuke dr sdmre vilket d& skulle kunna visa sig i ldgre nivaer over tid
samt fler fordndringar at det negativa héllet. En frn borjan délig eller med tiden
forsamrad relation skulle ocksa kunna paverka skillnader mellan vad som nérstaende
respektive den sjuke bedomer som viktigt for livskvaliteten hos den sjuke. Ett
alternativt scenario skulle kunna vara att med fler inkluderade makar/makor s skulle
proportionen av stabila eller forbéttrade relationer ha okat 1 enlighet med tidigare
studier [129-131].
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SLUTSATSER OCH FRAMTIDA REKOMMENDATIONER

I avhandlingen har transitionen in 1 vardarrollen fokuserat framst pa de interaktioner
som sker mellan den nérstaende och den sjuke. En av slutsatserna r att
kommunikationen och intimiteten i relationen mellan de nirstaende och den sjuke,
inte minst avseende emotionella aspekter, &r omradden som kan ha betydelse 1
transitionen in i vardarrollen for att dmsesidigt kunna tolka och forstd den andres
behov och problem. En annan slutsats ar att i en vardarroll kan etablerade monster for
stod bade gentemot och fran den sjuke fordndras samtidigt som det kan vara svart att
hinna etablera nya kallor till stod. Detta kan i sin tur innebéra att den narstdende kan
behova hjilp fran annat hall med att hantera bade vardarrollen och den forédndrade
livssituationen. En tredje slutsats &r att i de fall dir relationen fungerar simre mellan
den nérstaende och den sjuke redan fran borjan eller utvecklas negativt i
vérdarsituationen kan det vara sé att hela eller delar av ansvaret for varden av den
sjuke inte bor ldggas pa den nérstdende. Rekommendationer fran avhandlingsarbetet
blir darfor att fortsétta utveckling och utvérdering av det professionella stod som
skulle kunna understddja denna transition utifran nirstaendes och den sjukes
individuella forutséttningar med fokus pa att:

 bistd den nérstdende och den sjuke med verktyg och strategier for att
underldtta en fortsatt kommunikation och dédrmed ett dmsesidigt stod dér sa ar
mdjligt och onskvért

« bistd den nérstdende med verktyg och strategier for att hitta alternativa kéllor
for att fungera i1 virdarrollen, kdllor kan utgoras av det ordinarie natverk som
finns runt individerna och/eller professionellt stod

o ide fall dir relationen inte fungerar for nagon av parterna, eventuellt avlasta
den nirstaende fran hela eller delar av vardaransvaret

o uppmirksamma att de olika nérstdende kring en och samma patient kan ha
olika vérdarroller och ddrmed ha olika behov och resurser

Framtida studier skulle behdvas for att kartlagga faktorer som underlattar respektive
forsvarar intima relationer och ddrmed kommunikation i en situation dar den sjuke
snabbt forsdmras och roller fordndras. For framtiden behdvs ocksa
interventionsstudier som syftar till att stodja nérstdendes och den sjukes formaga att
hitta egna resurser och se begriansningar bade hos varandra och hos andra for att
underlitta for den nérstdende i vardarrollen men ocksa for den sjuke. Att studierna i
denna avhandling fradmst fokuserat pa interaktionen mellan den sjuke och en
nérstaende ska inte tolkas som att det endast dr en nirstaende till varje patient som har
betydelse i vardarsituationen. Alla relationer kring den sjuke ar beroende av och
paverkas av varandra, olika aktdrer har olika behov och resurser. Det innebér att
framtida interventionsstudier som syftar till att underlétta vardarrollen bor fokusera i
ett vidare perspektiv pd dem som é&r involverade i ndtverket kring den sjuke och ge
mdjlighet for alla att delta utifrén egna behov. En spinnande utmaning for forskare
savél som kliniker blir att nd de néirstdende och patienter som dr mest sarbara och
ddarmed kanske ocksa 1 storst behov av dessa interventioner.
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