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ABSTRACT

Background: Many patients with lung cancer (LC) are diagnosed in late cancer stages,
with palliative needs due to symptom burden. Although LC is increasing in women,
few studies have focused on gender-related differences in symptoms and other
concerns. One aim of this thesis was therefore to examine symptoms and other issues
potentially causing distress in men and women with LC (sub-study I-III) and how well
these issues are assessed by commonly used assessment instruments (sub-study III). As
this patient group generally has short survival times, a further aim was to examine
potential delays in the care trajectory (sub-study I) as well as how these patients
experienced time during their first year with LC (sub-study IV). Methods: Sub-study I
was based on data from medical records and included 314 patients with LC. Sub-study
II-IV included patients with inoperable LC, using data derived from EORTC QLQ C-
30+LC13 (sub-study II) (N=159), an open question: “what do you perceive as most
distressing at present?”” (sub-study IIT) (N=343) and qualitative interviews with 35
patients (sub-study IV). Analysis strategies included descriptive and inferential
statistics (sub-study I-1II), as well as content analysis (sub-study III-1V). Results:
Patients reported many, varied and intense symptoms at all time-points studied. Patients
also reported many issues which were distressing during their first year with LC. Most
of these concerns could be related to somatic and psychosocial problems, but 27% of
the patients also reported concerns categorized as related to contact with the health care
system (HCS) as causing most distress for them at some point during their first year
with LC. Men and women generally reported similar symptoms and other concerns.
Those differences which were found between men and women were often psychosocial
and were reported more often by women close to diagnosis. Differences were not
always related to sex alone but also to other factors in the patients’ life situation, such
as age, education and civil status. Women <65 years reported more problems related to
contact with the HCS. Between 55-59% of all distressing concerns reported in response
to an open question were judged as being clearly assessed by three self-reported
instruments commonly used for cancer patients. The results also showed extensive time
intervals in the care trajectory for these patients, often in excess of recommendations by
the Swedish LC study group. Patients described experiencing a lack of time in the HCS
leading to long waiting times, limited time for patient-professional contact and poor co-
ordination with risk for errors. Waiting both caused and reinforced the uncertainty
inherent in patients’ situations. Limited time for patient-professional contacts was
equated with little care for the person, rather than the LC ‘case’. Patients also described
existential aspects of their changed perception of time including a re-evaluation of their
future and reprioritization of their use of time. Conclusion: This thesis clarifies a need
for a more efficient LC care trajectory. More systematic assessment and management
of patients’ concerns is also needed. Problems related to contact with the HCS should
be highlighted in both research and clinical practice. This thesis further indicates the
need for time for care that is relational and unpredictable. Patients’” ways of viewing
and prioritizing time during this severe sickness can be seen as being in conflict with
how the HCS allocated time to patients. Even if this thesis highlights similarities and
differences in symptoms and other concerns between women and men with LC, there is
still a need of research about what these problems mean for men and women with LC
in their daily life.
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1 INLEDNING

Under min utbildning till sjukskéterska vicktes mitt intresse for forskning och jag sokte
mig till Karolinska Institutets sommarforskarskola for grundutbildningsstudenter. Jag
deltog i denna forskarskola tva somrar varav jag den forsta tillbringade tid pa
davarande Institutionen for Medicinsk Epidemiologi dér jag handleddes och
inspirerades av Professor Nancy Pedersen. Nistkommande sommar 6nskade jag fa
inblick i ett mer omvardnadsfokuserat forskningsprojekt och kontaktade da Professor
Carol Tishelman, som senare ocksa blev min huvudhandledare under min
forskarutbildning. Jag tillbringade sommaren i ett av hennes forskningsprojekt om
lungcancer och kom ocksa senare att skriva mitt examensarbete pa
sjukskoterskeprogrammet i detta projekt. Mitt fokus i Professor Tishelmans
lungcancerprojekt hade friamst berort konsskillnader 1 symtom hos patienter med
lungcancer da detta var f6ga utforskat och ocksa aktuellt p.g.a. den 6kande andelen
kvinnor som insjuknar och dor i denna sjukdom. Detta fokus utvidgades i en
forskningsplan som kom att fokusera pa hur kvinnor och mén med lungcancer erfar sin
sjukdom och vard ur ett genusperspektiv. Detta genusperspektiv var dock nagot som
jag vixte in i under mitt avhandlingsarbete, snarare &n nagot jag hade innan jag
paborjade min forskarutbildning. Jag fick formanen att bli antagen som doktorand i
Nationella Forskarskolan i Vard och Omsorg hosten 2004, ett ar efter att jag hade tagit
sjukskoterskeexamen.

Patienter med lungcancer dr pa manga sitt en utsatt patientgrupp, bl.a. p.g.a. den sena
diagnostiseringen, den korta 6verlevnaden och att manga behover palliativ vard redan
tidigt efter diagnos. Jag tycker dirfor att det dr extra viktigt att belysa dessa patienters
situation och diarmed forsoka bidra till en forbéttring av varden kring denna
patientgrupp. Det dr med stort intresse och nyfikenhet jag tagit till mig dessa patienters
rapportering av sina problem och berittelser om sjukdom och vard under deras forsta ar
med lungcancer. Detta med hopp om att denna avhandling kan bli en av manga
pusselbitar som skapar ny kunskap inom detta omrade.



2 PROBLEMFORMULERING OCH SYFTE

Patienter med lungcancer har stor symtombdrda och ér dessutom ofta 1 behov av
palliation redan tidigt efter diagnos. Jag har darfor i detta avhandlingsarbete valt att
fokusera pa symtom, andra besvir samt hur kon kan inverka pa rapporteringen av
symtom innan diagnos till symtom och besvir upp till ett ar efter diagnos. Eftersom
denna patientgrupp ofta har kort 6verlevnad har mitt fokus dven riktats mot tid 1
vardkedjan och hur k6n, symtom och andra faktorer kan inverka pa dessa tidsintervall.
Fokus har @ven varit pa hur dessa patienter upplevde tid forsta aret med sjukdomen.

Specifika syften for de enskilda studierna i avhandlingen var att undersoka:

e Forsta rapporterade symtom och symtom som foranledde sjukvardsbesok hos
kvinnor och min med lungcancer (delstudie I)

e Tidsintervallerna i vardkedjan fran forsta rapporterade symtom: till
behandlingsstart for kvinnor och mén med lungcancer (delstudie 1)

e Hur symtom, kon samt demografiska och kliniska faktorer inverkade pa
tidsintervallerna i vardkedjan for patienter med lungcancer (delstudie I)

e Sjalvrapporterad symtomforekomst, symtomintensitet samt problem med
funktion inom tre manader efter diagnos hos kvinnor och méin med inoperabel
lungcancer (delstudie II)

¢ Vad kvinnor och min med inoperabel lungcancer angav som mest besviarande
under forsta aret efter diagnos (delstudie IIT)

®  Om det som kvinnor och min med inoperabel lungcancer angav som mest
besvirande forsta aret med lungcancer var inkluderat i vanligt forekommande
sjdlvskattningsinstrument (delstudie III)

e Hur patienter med inoperabel lungcancer beskrev sin upplevelse av tid forsta
aret efter diagnos (delstudie V)



3 BAKGRUND

3.1 LUNGCANCER
3.1.1 En historisk tillbakablick

Sedan 1700-talet har det varit kint att gruvarbetare i Tyskland adrog sig allvarliga
lungsjukdomar, vilket borjade med kronisk hosta, dyspné och brostsmarta.
Gruvarbetarna kallade tillstandet for Bergkrankheit, ett tillstand som senare visade sig
ha dodlig utgang. Sjukdomens karaktér var oklar fram till 1879 da man fann att
tillstandet var orsakat av en malign tumor. Vid den tidpunkten hade ungefir 75 % av
gruvarbetarna i de tyska gruvorna dott av lungcancer och sjukdomen kom att betraktas
som arbetsrelaterad. Exponering fér amnen som silver, arsenik och nickel lag som
foremal for spekulationer om orsaken till insjuknandet i lungcancer. Inte forrén pa
1920-talet visade det sig att den mest sannolika orsaken till insjuknandet i lungcancer
var exponering for radon och halterna av detta var sérskilt hoga i de tyska och tjeckiska
gruvorna [1].

For 6ver 100 ar sedan var lungmalignitet extremt ovanligt och svarade bara for 1 % av
alla cancersjukdomar som sags vid obduktion pa universitetet i Dresden i Tyskland [2].
En ldkare vid namn Ochsner [3] skriver att han sag lungcancer forsta gangen 1910 vid
en obduktion nir han var medicinstuderande vid Washingtons universitet i S:t Louis
och att han inte forrdn 17 ar senare pa Charity Hospital i New Orleans sag nista fall.
Inom ett par manader dérefter sag han ytterligare atta fall och alla dessa var rokare.
Sambandet mellan tobaksrokning och lungcancer blev dock inte allmént ként forrdn pa
1950-talet da bl.a. Doll och Hill [4, 5] publicerade studier om detta samband. Forsta
virldskriget hade innan dess paverkat konsumtionen av tobak och populariteten 6kade
da krigshjdltar som General John J Pershing foresprakade rokning genom att sédga:
”You ask what it is we need to win this war. I answer tobacco as much as bullets” [1].

Efter andra virldskriget kom cigarrettreklam att riktas mot kvinnor. Reklamen
innefattade framforallt yrkesarbetande kvinnor och gav ldsaren budskapet av att
kvinnan var oberoende och sjilvstindig. Kidnda yrkesarbetande kvinnor poserade med
cigarrett i mungipan pa flera reklamkampanjer och inhalerar och tar plats” likt mén. I
magasinet Veckorevyn ar 1965 syns bl.a. en kvinna med en cigarrett i munnen.
Budskapet lyder: ”Se upp karlar! Nu dr vi ute efter er cigarrett” [6].

3.1.2 Fran klassisk manssjukdom till 6kad incidens hos kvinnor

Globalt dr lungcancer den cancerform som flest méanniskor insjuknar i [7, 8]. Den star
for ca 18 % av all cancerrelaterad dodlighet och &r den cancerform som dodar flest
mainniskor i vdrlden [7]. I Sveriges nationella register for lungcancer registrerades att
3011 kvinnor och mén hade insjuknat i lungcancer ar 2006 [9] och insjuknandet i
sjukdomen okar varje ar [9, 10]. I mitten av 1980-talet borjade sjukdomen minska
bland midn medan den konstant 6kar for kvinnor [11-13]. Stabile [14] menar att det
finns ett flertal faktorer som gor att incidensen i lungcancer hos kvinnor kommer att
fortsdtta oka eftersom: 1) kvinnor representerar niistan hilften av alla som roker, 2)
andelen f.d. rékare kommer att utgoras av en stor andel kvinnor da kvinnor lever langre



dn min, 3) antalet tonaringar som anvander rokning som viktkontroll har 6kat det
senaste decenniet och 4) studier indikerar att kvinnor i mindre utstrickning dn min
slutar roka. Omkring ar 2030 uppskattas det att det kommer vara lika manga kvinnor
som min som insjuknar i lungcancer [10]. Kvinnor med lungcancer ir idag
overrepresenterade bland yngre patienter [15]. Mortaliteten hos kvinnor <55 ar med
lungcancer okade i Europa med 38 % mellan aren 1990 och 2000 [16]. Att rokning &r
den primira orsaken till lungcancer dr idag ként och uppskattas orsaka ca 80-90 % av
alla lungcancerfall [17]. Det rader dock oenighet huruvida kvinnor dr mer kénsliga for
tobaksrok dn min [11, 18].

Incidens och mortalitet i lungcancer &r ocksa storre hos laginkomsttagare och de som
befinner sig i yrken med lédgre status hos bade kvinnor och mén [11]. Majoriteten av
patienter som insjuknar diagnostiseras i ett sent cancerstadium [19] dér begridnsade
mojligheter till kurativ behandling finns [9, 20]. Overlevnaden ir kort trots att det har
gjorts stora framsteg med nya och mer sofistikerade behandlingsmetoder [1].
Femarsoverlevnaden dr ca 15 % i USA, ca 10 % i Europa, ca 9 % i utvecklingslinderna
[21] och ca 13 % i Sverige [22]. Overlevnaden skiljer sig ocksa nigot for kvinnor och
min [16, 23] och dr beroende av cancerstadium vid diagnos samt cancertyp [8]. Sedan
1970-talet har 6verlevnaden forbittrats for bade mén och kvinnor, men forbéttringen ar
dock relativt liten [24].

Medianaldern i Sverige for insjuknandet i lungcancer dr 69 respektive 70 ar for icke
smacellig lungcancer och smacellig lungcancer [19]. Den hoga aldern vid insjuknandet
betyder att det sannolikt &r manga av dessa patienter som ocksa har andra sjukdomar.
Given m.fl. [25] visade att patienter med lungcancer hade fler andra sjukdomar &n
patienter med andra cancerformer (25 % respektive 18 %), vilket skulle kunna relateras
till alder, men ocksa till andra tobaksrelaterade sjukdomar.

3.1.3 Histologi, cancerstadium och behandling

Majoriteten av lungtumorerna (ca 90 %) kan klassificeras som smacellig eller icke
smacellig lungcancer [26]. Smacellig lungcancer utgor ca 15-20 % av all lungcancer
[17]. Icke smacellig lungcancer bestar av tre histologiska typer: adenocarcinom samt
adenoskvamos, skivepitelcancer och storcellig cancer. Dessa utgor ca 75-80 % av alla
cancerfall. Skivepitelcancer dr den dominerande sorten hos mén och adenocarcinom
hos kvinnor med lungcancer, men insjuknandet i adenocarcinom okar dven hos minnen
[26].

Som underlag till beslut om behandling &r en stadieindelning av tumdren viktig. For att
klassificera denna anvinds en TNM-klassifikation som beskriver primartumorens
utbredning (T), eventuella kortelmetastaser (N) samt forekomst av eventuell
fjarrmetastasering (M) [17]. Vid icke-kirurgisk behandling anvénds vanligtvis en
forenklad gruppering i begridnsad sjukdom (”limited disease”) och utbredd sjukdom
("extensive disease”). Begrinsad sjukdom innebdr att all pavisad tumor ryms i en
lunga, mediastinum och supraklavikulédra lymfkortlar. Vid utbredd sjukdom har
spridning pavisats utanfor detta omrade. I TNM-systemet utgor stadium IV och delar av
stadium IIIB (férekomst av pleuravitska) utbredd sjukdom. Enligt en nationell rapport
utarbetad av Regionalt Onkologiskt Centrum i Uppsala/Orebroregionen [19] har fler



kvinnor 4n mén stadium IV vid diagnos, men denna skillnad har inte testats statistiskt
[27].

3.1.3.1 Smacellig lungcancer

Smacellig lungcancer drabbar uteslutande rokare eller f.d. rokare och karakteriseras av
snabb tumdortillvixt och tidig utveckling av metastaser [26]. Ca 60 % av de med
smacellig lungcancer har utbredd sjukdom. Enbart kirurgi botar mycket fa patienter och
istéllet behandlas 70-90 % av dessa med cytostatika. Mediandverlevnaden vid
obehandlad smacellig lungcancer 4r 3 manader, men 6verlevnaden efter behandling dr
ca 12-15 manader for patienter i stadium I-III och ca 8-10 manader for patienter i
stadium IV. Tilldgg av stralbehandling mot primértumoren kan dka 6verlevnaden, dock
minimalt [19]. Sedan inférandet av cytostatika pa 1970-talet har forsok att modifiera
terapin gjorts i syfte att forbittra 6verlevnaden, men 6verlevnadssiffrorna har varit
relativt konstanta [19], &ven om viss forbéttring skett [28].

3.1.3.2 Icke smacellig lungcancer

Endast en minoritet av patienterna med icke smacellig lungcancer (ca 23%)
diagnostiseras med en operabel tumor, d.v.s. en tumor i stadium I eller II [26]. Kirurgi
kan vid vissa behandlingscentra tillimpas dven vid stadium IIla med lokalt avancerad
tumor. Femarsoverlevnaden for stadium Ia ligger runt 60-70 % och nagot ldagre for Ib.
For stadium II 4r femarsoverlevnaden ca 40-55 % och for stadium IIT betydligt ldgre,
men svar att ange i meningsfulla siffror da stadium III bestar av en rad olika
undergrupper och principerna for selektion till kirurgi varierar. Eftersom ett stort antal
patienter aterfaller i sjukdomen efter kirurgisk behandling finns det ett stort behov av
tillaggsbehandling (cytostatika och/eller stralbehandling) [17]. For inoperabel sjukdom
anvinds cytostatika och/eller stralbehandling beroende pa sjukdomens utbredning [17,
26]. Icke smacellig lungcancer har generellt ldgre cytostatikakénslighet och virdet dr
mer begrinsat jamfort med smacellig lungcancer [17]. Studier har dock visat att
cytostatikabehandling forbéttrar 6verlevnaden och anses oka livskvalitén hos dessa
patienter [19]. Terapisvaret paverkas av flera relaterade faktorer, som allméntillstand,
komorbiditet och tumérutbredning [17].

3.1.4 Fordrdjning av diagnos och behandling

Enligt riktlinjer utarbetade av Svenska lungcancerstudiegruppen [29] rekommenderas
det att 80 % av alla patienter med lungcancer inte ska behdva vinta langre dn sju dagar
pa specialist, mer #n tio dagar pa datortomografi, mer dn 21 dagar fran forsta besok till
beslut om behandling och mer &n tio dagar fran beslut om behandling till
behandlingsstart. Ofta delas dessa tidsintervall in i fordrojning orsakat av patient
(engelskans “’patient delay”) och fordrojning orsakat av ldkare eller sjukvardssystemet
(engelskans doctor’s delay”). Patient delay anses utgora tiden fran férsta symtom till
dess att patienten soker ldkare och doctor’s delay anses vara tiden fran forsta kontakt
med sjukvarden till dess att beslut om behandling fattats [29, 30]. Dessa tidsintervall
delas ibland ytterligare in i: fordrojning orsakat av allménlikare (engelskans ”general
practitioner delay” eller first doctor’s delay”), som inkluderar tiden fran forsta besok
till remiss till specialist; fordrojning orsakat av specialist (engelskans “’specialist’s
delay” eller ”second doctor’s delay”), vilket anses vara tiden fran besok hos specialist



till diagnos; och fordrdjning till behandling (engelskans “treatment delay”), vilket anses
vara tiden fran diagnos till behandling [31]. Olika studier benamner och delar upp dessa
tidsintervall inom hélso- och sjukvarden pa skiftande sitt, men anvinder ofta begreppen
patient delay och doctor’s delay. Flera internationella studier om fordrojningar finns
publicerade [31-35]. Innan detta avhandlingsarbete 4gde rum hade tva studier i Sverige
om fordrojningar publicerats, en fran Gévleborg [30] och en fran Uppsala-Vistmanland
[36], med olika design och olika typer av lungcancer. Fa studier har till min kéinnedom
undersokt faktorer som paverkar fordrojning och de studier som gjort detta har
fokuserat pa fordrojning orsakat av patienten och inte pa fordrojning orsakat av
sjukvarden. Dessa studier [37-40] har ocksa varit kvalitativa till sin karaktar.

3.2 GENUSPERSPEKTIV

Att ha ett genusperspektiv menar Thurén [41] handlar om att undersoka allt det i
ménskligt liv som pa nagot sitt dr relaterat till det som kan kallas kon. Vem riknas som
kvinna eller man och vad far det for konsekvenser? I detta avhandlingsarbete kommer
jag framst att studera hur kon kan inverka pa rapportering av symtom och andra
problem hos patienter med lungcancer. Jag undersoker detta eftersom jag utgar ifran att
kon och dess innebord skulle kunna inverka pa rapportering och hantering av sjukdom
samt behandling i varden.

3.2.1 Koén och genus

Sedan 1960-70 har man inom den davarande kvinnoforskningen utvecklat tva olika
begrepp kopplat till kon, ndmligen “sex’ och “gender”, dér sex refererar till biologi och
gender till socialt kon [42]. Inom svenskan har en Gversittning av gender gjorts, genus,
som ett uttryck for socialt kon, men det svenska begreppets innebdrd och relation till
gender har debatterats flitigt [43]. Genus uppkom da det fanns ett behov fran
feministiska forskare att visa att ett fortryck av kvinnor verkligen existerade [43]. Moi
[44] skriver att: ”historiskt sett har genus uppkommit som ett forsok att ge till biologin
vad som tillhor biologin, varken mer eller mindre. Genus kan framstdllas som en
barrikad rest emot (det biologiska) konets forrdidiska genomtringande” (sid 77). Kort
sagt bidrog begreppet genus till att undvika biologisk determinism. Och som de
Beauvoir sa: “man fods inte till kvinna, man blir det” och syftade pa att biologi inte
ensamt kunde forklara kvinnors underordning [45].

Biologiska forklaringar till skillnader mellan kvinnor och mén dominerar fortfarande
inom medicinen [47], vilket gor att skillnader mellan kvinnor och mén uppfattas som
statiska. Med detta synsitt blir biologi det som orsakar sociala och kulturella skillnader
mellan kvinnor och min [45], vilket i sin tur anvinds som ett réttfardigande av sociala
normer [45, 47]. Biologi har ldnge setts som utgangspunkten fran vilken det sociala
konet utformas. Resultatet av distinktionen mellan kon och genus, trots dess goda
intentioner, blir da en betoning av att socialt kon 4r konstruerat med nackdelen att
biologiskt kon dé forvandlas till en essens [44]. Asberg [43] menar att uppdelningen i
ett socialt och ett biologiskt kén nu niistan ér helt avsatt. Istéllet beskrivs kon (eller
genus beroende pa vilket ord man viljer att anvinda) som process, som visserligen
genomsyrar allt men som har ett foranderligt meningsinnehall beroende av tid, plats



och social arena. Kon som process innebdr att vi alla stdndigt ”gor kon” (engelskans
”doing gender”) i alla mellanminskliga samspel och handlingar [46].

Ko6n och genus anvinds pa ett skiftande sétt och med olika innebord beroende pa dmne,
disciplin och tidsanda. En del forskare menar att genusbegreppet inte behovs pa
svenska da svenskans kon dr bredare dn engelskans sex. Andra tycker att genus &r
lampligare att anvédnda @n begreppet kon eftersom ordet kon ir laddat, fullt av
associationer, antaganden och glidningar mellan kategorisering, sexualitet, yttre
genitalier och reproduktion [41]. De som dock valt att anvénda ordet kon har historiskt
sett varit (och dr) de som vill poingtera att kon och genus dr samtidiga processer sa
sammanfldtade att man inte ens vill tala om en vixelverkan [47]. I detta
avhandlingsarbete kommer jag framforallt att anvinda ordet kon nér jag skriver pa
svenska.

Eftersom det dr med var kropp vi deltar i sociala ssmmanhang ar sjdlva kroppen central
i skapandet av kon. Detta innebdr att det sociala konet blir svart att skilja fran det
biologiska [48, 49]. Hamberg [50] menar att det biologiska konet blivit mindre
problematiserat @n det sociala och att vi inte far blunda for hur t.ex. hormoner forandrar
den biologiska kroppen och inte heller for att biologi har relevans for hur kon
konstrueras. Hamberg [50, 51] foreslar en genusdefinition inom medicinen: genus =
kon med helhetssyn. Med detta menas att helhetssynen innefattar sociala, psykologiska,
kulturella och biologiska aspekter och att man ser biologin som fordnderlig och
beroende av livsvillkor och kultur. Ett genusperspektiv skulle da innebéra att man inom
helhetsperspektivets ram analyserar hur kon paverkar livsvillkoren samt att biologin ses
som forinderlig och beroende av livsvillkor och kultur [50]. Aven om Hamberg
foreslagit denna definition inom medicinen anser jag att den &r lika aktuell inom andra
amnesomraden, som t.ex. omvardnad.

3.2.1.1 Forhallandet mellan kon och andra sociala dimensioner

Det finns ett flertal invdindningar mot den dikotoma indelningen av kvinnor och mén
utifran biologiskt kon, t.ex. att dikotomin utesluter monster av skillnader inom gruppen
kvinnor och inom gruppen mén. Feminismen har ofta kritiserats for att framst lyfta den
vita kvinnans stillning i samhéllet, men ocksa for att forbise andra samhilleliga
maktstrukturer som klass, etnicitet, alder, sexuell preferens och nationalitet.
Intersektionalitet, som ir ett kulturteoretiskt begrepp, har anvints frimst inom
nordamerikansk genus-, etnicitets- och sexualitetsforskning och innebér att ménskligt
liv i allménhet dr mangfacetterat och inte bara kan beskrivas i termer av manligt och
kvinnligt [52, 53]. Man menar att kon alltsa inte kan separeras fran andra
analyskategorier. Vi dr med andra ord mer 4n bara kvinnor och min. Ett sitt att studera
detta dr att undersoka interaktioner mellan kon och andra faktorer, vilket jag 1 delar av
avhandlingsarbetet forsokt att gora i relation till symtom och besvir.

3.2.2 Samhallets kdnsmaktsordning

Olika forskare beskriver konsmaktsordningens bestandsdelar pa olika sitt (se t.ex. [41,
48, 54, 55]). Det som dock dr gemensamt, vilka aspekter/bestandsdelar dn

konsmaktsordningen anses besta av, dr att en konsmaktsordning finns i varje samhélle
och att den anvinds for att bendmna den sociala struktur som skapar och uppritthaller



maktrelationer mellan kvinnor och mén. Kvinnor och mén ténker och agerar utifran
dessa strukturer som skapas i deras kultur och uppmuntras att bekrifta dessa
forestéillningar och beteenden som ér ett uttryck for femininitet och maskulinitet [56,
57]. Pa en strukturell niva leder denna struktur till att mén far privilegier pa kvinnors
bekostnad. Darfor dr kon inte endast ett individuellt karakteristikum utan nagot som
genomsyrar hela samhillet [48].

3.2.3 Olikhet i hdlsa och sjukdom hos kvinnor och méan

Trots att kvinnor i genomsnitt lever langre dn mén rapporterar de samre sjilvskattad
hélsa och konsumerar sjukvard i hogre utstrickning [58-62]. Denna paradox har liange
varit foremal for forskning och olika studier har olika férklaringsmodeller. En vanlig
forklaring &r att kvinnor och mén uppfattar, vérderar och reagerar olika pa symtom [63,
64]. En annan forklaring till olikhet i sjalvrapporterad hélsa ar olikhet i sjukdom mellan
konen [65, 66], da kvinnor i hdgre utstrickning drabbas av kroniska sjukdomar som
inte &r livshotande och mén av livshotande sjukdomar [57]. Case och Paxson [65], som
baserade sin studie pa ett stort urval ur normalpopulationen i USA, kunde t.ex. inte
pavisa nagra skillnader i sjdlvskattad hilsa mellan konen nér kvinnor och mén hade
samma sjukdom. Case och Paxson fann ocksa att mén som hade tobaksrelaterade
sjukdomar hade signifikant fler inldggningar pa sjukhus dn kvinnor med samma
tillstand. Case och Paxon menar att paradoxen kvinnor dr sjukare och méin dor” inte
kan forklaras med en systematisk skillnad i att kvinnor skattar sin hélsa sdmre dn mén,
utan snarare att kvinnor och mén drabbas av olika sjukdomar [65]. Detta motiverar
vidare forskning om skillnader i sjdlvskattad hédlsa mellan kvinnor och mén hos
patienter med liknande sjukdomstillstand.

3.2.4 Jamstalld vard?

Nir det giller vardens tillgénglighet och kvalitet finns manga studier och rapporter som
kan utmana var bild av att Sverige &r jamstéllt [59, 67]. Skillnaden mellan hur linge
kvinnor och mén lever i genomsnitt har minskat pa senare ar, vilket delvis kan bero pa
en forbittrad behandling av vanliga folksjukdomar som hjirt-kérlsjukdom. Men enligt
Socialstyrelsen skulle kvinnors relativa eftersldpning i 6kad levnadsldngd ocksa kunna
ha att gora med faktorer som bristande jamstélldhet och vardtillgang. Att fler kvinnor
dn min drabbas av kvalitetsbrister och problem i varden kan tyda pa att kvinnor har
samre tillgang dn mén till vard anpassad efter deras forutsittningar. Eftersom det
handlar om manga olika sjukdomar och tillstand &r det rimligt att anta att flera olika
forklaringar och delforklaringar kan samspela med varandra. Det gemensamma
kvarstar dock att vid alla dessa olika tillstand tycks kvinnor ha simre vardtillgang én
mén. Kvinnor och min riskeras att ses som olika och bedomas ha olika vardbehov.
Med detta som utgangspunkt finns det ocksa en risk att olikhet i behandling legitimeras
av att kvinnor och mén betraktas som olika. Nér man pratar om jamstélldhet i varden &r
det dock nodvindigt att skilja mellan resultatmatt (behandlingsresultaten) och
processmatt (vardprocessen). Behandlingsresultaten behover inte vara olika for olika
behandlingar, samtidigt som lika behandling kan ge olika behandlingsresultat. Aven om
resultaten verkar jamstillda behover processen alltsd inte vara jamstalld [59].



3.2.5 Genusperspektivet i denna avhandling

I detta avhandlingsarbete betraktar jag kvinnor och min, i linje med det
socialkonstruktivistiska perspektivet [68], som att de agerar utifran ett uttryck for
femininitet och maskulinitet, som skapas utifran deras omgivning/milj6. Med andra ord
ar kon foranderligt eftersom vi hela tiden ”gor kon” [46], men jag utgar ifran att
individen har utrymme att sjédlv paverka sitt agerande. Eftersom jag ser det som att det
biologiska och det sociala konet interagerar med varandra, ér det lockande att se kon pa
det sdtt Hamberg [50] foreslar: att ett genusperspektiv analyserar hur kon paverkar
livsvillkoren samt att biologin ses som fordnderlig och beroende av livsvillkor och
kultur. Min utgangspunkt i detta avhandlingsarbete &r dven att konsmaktsordningen i
Sverige dr pa en generell niva, vilket innebér att kvinnor dr underordnade min pa alla
nivaer oavsett andra sociala faktorer. Vad som ocksa dr viktigt att nimna i detta
sammanhang ir att jag i detta avhandlingsarbete inte betraktar kon som separerat fran
andra sociala dimensioner; vi 4r med andra ord mer dn bara kvinnor och mén.

Jag har i detta avhandlingsarbete analyserat kon som en enskild analytisk kategori for
att 6ka forstaelsen for eventuella skillnader och likheter i symtom och andra besvir hos
kvinnor och min med lungcancer. Osynliggorandet av kon, stereotypa forestillningar
om kvinnor och mén, samt den radande konsmaksordningen kan leda till systematiska
fel i varden da omedvetenheten férgar virderingar, forhallningssétt och dven formodad
“objektiv kunskap”, s.k. konsbias [69, 70]. En betydelse konsbias kan ha i medicinska
sammanhang dr feldiagnostisering och/eller felbehandling p.g.a. att man &r kvinna eller
man [59].

3.3 SYMTOM
3.3.1 Symtom och tecken

Symtom kan definieras och tolkas pa olika sitt beroende pa individ och
forhallningssitt. I Medicinsk Terminologi [71] definieras symtom som: ”organismens
svar pd in- eller utifran kommande stimuli och av antingen omvdrlden eller den egna
personen tolkade sasom sjukdomstecken, tecken pa att sjukdom finns eller haller pa att
bryta ut” (sid 529). Subjektiva symtom definieras som sjukdomstecken som endast kan
upplevas och iakttas av den sjuke sjdlv, medan objektiva symtom definieras som
sjukdomstecken som dven kan iakttas av andra [71]. Svenskans tecken (engelskans
’sign”) definieras som en motsats till symtom som ett objektivt bevis pa en indikator pa
en sjukdom [72], t.ex. ett patologiskt blodprov och behdver inte upplevas av patienten
sjélv.

Vanligtvis ses symtom som en reflektion av sjukdom, vilket beskrivs ovan.
Vardgivarens uppgift dr da att tolka patientens symtom tillsammans med information
om eventuella sjukdomstecken for att kunna stélla rétt diagnos och/eller lindra
symtomen. Symtom kan dock ocksa ha en annan dimension. Enligt Rhodes och Watson
[73] ar symtom “privata” och nagot som patienten upplever och rapporterar som deras
problem. De menar att det kan finnas en stark psykosocial dimension i detta som har,
eller inte har, en direkt relation till ett medicinskt problem. Detta synsitt bekriftas dven
av andra, bl.a. av Tishelman m.fl. [74] som menar att symtom speglar bade personliga



och kulturella upplevelser och inte bara primirt medicinska/kliniska faktorer. Benner
och Wrubel [75] gor en distinktion mellan vad symtom betyder for akuta respektive
kroniska sjukdomar. De menar att om en individ drabbas av akut sjukdom eller av en
ny sjukdom fungerar symtom som empirisk guide till diagnos och behandling. Vidare
menar de att symtom vid kroniska sjukdomar mer fungerar som en signal for ett redan
kint bakomliggande problem. Eftersom symtomet signalerar ett kint problem tar detta
sig ett delvis annat uttryck dir betydelsen av symtomet 1 patientens liv kommer i fokus.

Kugelmann [76] har ytterligare ett synsitt pa symtom och menar att en kroppslig
fornimmelse forst maste tolkas av en individ som ett symtom for att kunna bli ett
symtom. Han menar att om en kénsla stor en individ, kanske han/hon tolkar denna som
en reflektion av sjukdom eller nagot annat som avbryter livets fortskridande. Att kalla
denna kénsla for symtom &r dock att tolka detta eftersom det inte nddvindigtvis
behover vara sa att en specifik kénsla tolkas som ett symtom. Kugelmann [76] menar
att méinniskans tolkning av ett symtom &r socialt konstruerad och inte bara en privat,
personlig upplevelse, vilket ar i linje med antropologen Young [77] som menar att varje
kultur har regler och strukturer f6r hur tecken tolkas som symtom.

I linje med det socialkonstruktivistiska sittet att se kon som tidigare presenterats ser jag
ocksa symtom delvis i linje med detta, d.v.s. att symtom inte endast &r en privat
personlig upplevelse, men nagot som ocksa &r socialt konstruerat.

3.3.2 Symtomupplevelse

Flera konceptuella modeller om symtom har legat som utgangspunkt for de delar i
avhandlingsarbetet som ber6r symtom. Dessa modeller har pa olika sitt bidragit till
forstaelsen av symtom under avhandlingsarbetets gang. Nedan har jag for avsikt att mer
ingdende belysa modellen av Armstrong [78] (’Symptom Experience Model”) utan att
direkt applicera denna modell pa mitt arbete da det skulle vara en efterkonstruktion.
Modellen har dock inspirerat mig under min forskarutbildning.

Konceptet ’symptom experience” (symtomupplevelse) sammankopplades till
koncepten ’symptom occurrence” (symtomférekomst) och "symptom distress” (besvir
av symtom) av Rhodes m.fl. i en diskussion om illamaende/krikning 1987 [79]. Vidare
utvecklade McDaniels och Rhodes [80] dessa koncept och menar att symtomférekomst
kan inkludera frekvens, duration och svarighetsgrad/intensitet, medan besvér av
symtom inkluderar minniskans respons pa symtomforekomsten. Ofta operationaliseras
besvir av symtom som svarighetsgrad/intensitet [81], men studier har visat att
svarighetsgrad/intensitet inte dr detsamma som besvir av symtom [82, 83].

Armstrong [78] definierar symtomupplevelse som: “the perception of the frequencies,
intensity, distress and meaning occurring as symptoms are produced and expressed”
(sid 602). Faktorer som paverkar symtomupplevelsen menar Armstrong inkluderar
sociodemografiska karakteristika (t.ex. kon, socioekonomisk status, kultur),
sjukdomskarakteristika (t.ex. typ av tillstand och behandling) samt individrelaterade
komponenter (t.ex. viarderingar, erfarenheter, kunskap om hélsa). Vidare menar
Armstrong att symtomupplevelse har en rad konsekvenser for t.ex. patientens
livskvalitet eller 6verlevnad. Armstrong tar ocksa hiansyn till mer 4n ett symtom
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samtidigt och vad symtom betyder for patienten. Armstrong menar att varje individuellt
symtom, men dven interaktionen mellan flera, kan paverka patientens “situational
meaning”’ och “existential meaning” [78]. Det engelska ordet meaning har i detta
sammanhang dversatts till svenska pa olika sitt av olika forfattare. Jag har valt att
Oversitta ordet till mening 1 linje med t.ex. Bernhardson [84]. Den situationsbundna
meningen &r relaterad till hur individen uppfattar en ny hindelse och dennes kapacitet
att hantera denna, medan den existentiella meningen relaterar till individens vérldsbild
[85]. Dessa tva koncept interagerar, men Armstrong [78] anser att den existentiella
meningen bara paverkas vid storre livshiandelser [85, 86]. Armstrong exemplifierar
detta genom att beskriva att den situationsbundna meningen kan paverkas av
oformagan att kora bil som ett resultat av stroke eller oférmaga att ga i kyrkan p.g.a.
trotthet. Existentiell mening skulle kunna innebira en kinsla av sarbarhet och dodlighet
och ddrmed paminna en individ om dennes stroke eller cancerdiagnos.

Jag vill ocksa ndamna symtommodellen Symptom Management Conceptual Model [87]
eftersom den explicit bidrar till att relatera &mnet omvardnad till symtom. Modellen
innefattar omvardnadsvetenskapens konsensusbegrepp ménniska, hilsa och miljo, vilka
ses som paverkande faktorer till symtomupplevelse, behandlingsstrategier och utfall.

I detta avhandlingsarbete har jag operationaliserat symtomforekomst (’symptom
occurrence’) som att patienten innehar ett symtom. Utdver detta har en del av
symtomforekomstens karakteristika (svarighetsgrad/intensitet) operationaliserats som
en separat variabel.

3.3.3 Symtom hos patienter med lungcancer

Lungcancer beskrivs ofta som en “tyst” sjukdom eftersom lungparenkymet inte har
nagra sensoriska nervfibrer, vilket innebir att lokala symtom uppstar forst vid
kompression, invasion eller vid metastasering till andra organ och strukturer. Manga
lungtumorer vixer sig darfor ganska stora innan de ger lokala symtom som hemoptys
eller dyspné [88]. Det dr ocksa endast ett fatal patienter som saknar symtom vid
diagnos [89-91], vilket kan relateras till att de flesta patienter med lungcancer
diagnostiseras 1 ett sent cancerstadium [19, 91]. Jim{ort med andra cancergrupper
rapporterar patienter med lungcancer bade fler och svarare fysiska symtom,
psykosociala, och psykologiska problem [92-94]. Trots att flera forskare har undersokt
symtom och andra problem hos patienter med lungcancer (t.ex. [95-100]) utgor kort
overlevnad och svart sjuka patienter ett hinder for att studera detta longitudinellt [101].
Studier som ir longitudinella och studerar denna problematik har ofta ett relativt litet
urval (t.ex. [96, 102, 103]).

3.3.3.1 Skillnader mellan kvinnor och mdn i rapportering av symtom

Studier som undersoker skillnad i symtom mellan kvinnor och mén med lungcancer
visar motstridiga resultat. Studien av Degner och Sloan [98] visar att kvinnor
rapporterade mer intensiva symtom. Andra studier som pavisat skillnad har endast
funnit att vissa symtom skiljer sig mellan kvinnor och mén. Hopwood och Stephens
[104] visade t.ex. att kvinnor med lungcancer rapporterade fler psykologiska symtom
4n mén och studien av Oh [97] visade att kvinnor rapporterade mer intensiva
tarmrelaterade problem. Hoffman m.fl. [105] rapporterade att kvinnor hade mer
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intensiva somnproblem. Krech och Davis [106] fann att kvinnor rapporterade mer
forekomst av illamaende dn min. Studien av Svobodnik m.fl. [107] visade motsatt
trend ddr mén rapporterade svarare hosta och dyspné. de Perrot m.fl. [108] och In m.fl.
[109] fann att kvinnor rapporterade farre symtom vid diagnos 4n mén. Skaug m.fl.
[110] som undersokte forekomst av symtom och Kurtz m.fl. [111] som undersokte
svarighetsgrad, fann inga skillnader mellan kvinnor och mén. Den longitudinella
studien av Cooley m.fl. [102] som undersokte svarighetsgrad av symtom fann inga
konstanta skillnader mellan kvinnor och min over tid. De motstridiga resultaten kan
bero pa vilken aspekt av symtomupplevelsen som miits, vilken patientgrupp som
undersoks samt olikhet i studiedesign. Studier som uteslutande baserats pa kvinnor med
lungcancer finns och har huvudsakligen utarbetats av Sarna under tiden 1993-2007
[112-118]. Hennes tidigare forskning hade dock litet urval.

3.3.4 Besvar

Eftersom majoriteten av patienter som diagnostiseras med lungcancer &r i behov av
palliativ vard kan det vara fruktbart att ocksa fokusera pa andra problem &n symtom.
Ett sitt att identifiera patienters problem ir att fokusera pa besvdr som dr en term som
kan innefatta bade en dimension av symtomupplevelsen (besvér av symtom), men dven
andra aspekter som kan vara problematiska for patienten. National Comprehensive
Cancer Network (US) (NCCN) har utvecklat ett instrument for att miita just detta hos
patienter med cancer, vilket syftar till att anvindas som screening-instrument i kliniska
sammanhang. Det som &r unikt med denna definition dr att den inte bara innefattar den
sndva bendmningen symtom utan dven andra aspekter av sjukdom och vard. NCCN
[119] menar att besvir hos individer med cancer innefattar en obehaglig emotionell
upplevelse som ir av psykologisk (kognitiv, beteendemissig, emotionell), social
och/eller andlig natur och som stor formagan hos en individ att hantera sin cancer, dess
fysiska symtom och/eller dess behandling. Vidare menar NCCN att besvir innefattar
normala kénslor av sarbarhet, ledsamhet och ridsla, till problem som kan bli
handikappande, sasom depression, oro, panik, social isolering, och existentiella och
andliga kriser. Denna definition har kritiserats av bl.a. Broberger [120] som menar att
definitionen inte tar hinsyn till att psykosociala problem kan ge fysiska besvir, nagot
som r av vikt inom omvardnad. Forklaringsmodellen &r ddrmed enkelriktad snarare @n
att den beskriver en vixelverkan mellan fysiska och psykosociala problem.

34 TID

Adam [121] menar att nér en individ far diagnosen cancer blir tid mer centralt eftersom
fragor om dodlighet och existens blir pataglig. Charmaz [122] pavisade i sina studier av
allvarligt kroniskt sjuka att upplevelsen av sjukdomen préglar kinslor, handlingar och
inneborden av tid. Charmaz menar att dessa patienter omstrukturerar tiden och att
tidsperspektivet fordndras, vilket skulle kunna vara dn mer relevant for patienter med
lungcancer p.g.a. den korta 6verlevnaden. Strukturen pa tiden anger hur méanniskor
utformar, organiserar och anvinder tid [122]. Detta menar Charmaz gestaltar sig genom
att nagot borjar, tar slut eller fortskrider, savil som genom rytm och cykler.
Tidsperspektiv innebir a andra sidan en persons forestéllningar, tro och syn pa innehall,
struktur och hur han/hon upplever tid [122]. Tidsstruktur och tidsperspektiv menar
Charmaz interagerar och paverkar varandra.
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3.4.1 Objektiv tid

Elias [123] menar att trots att tid inte dr fornimbart med vara sinnen miits den dnda i
form av klocktid som fungerar som symbol for tid i det visterlindska samhllet.
Klockan visar hur lange vi har uppehallit oss med ett specifikt moment eller hur lang
tid det dr kvar tills taget avgar. Den linjdra klocktiden organiserar det visterldndska
sambhiillet sedan borjan av industrialiseringen och fungerar som struktur i t.ex. skolor,
fabriker och pa kontor [124]. Aven om klockan symboliserar tid dr inte klockan tid,
men detta tas dock ofta for givet. Elias [123] menar att klocktid inte bara &dr sekvenser
av hindelser (t.ex. jordens rotation kring solen eller tiden det tar att ta sig fran en plats
till en annan), utan ndgot som konstruerats av manniskor. Klocktid ar alltsa ett uttryck
for att méanniskor forsoker att definiera positioner, lingden av ett intervall, hur fort en
forandring gar, o.s.v. i syfte att orientera sig [123]. Vi vet dock att en timme ibland kan
kénnas som en evighet eller som fem minuter. Klocktiden har alltsa foga relevans for
upplevelsen och det klargjorde Einstein genom relativitetsteorin och uttrycket: “time is
dependent on the speed of the observer”.

3.4.2 Subijektiv tid

Bl.a. Adam [121] och Davies [125-127] menar att den linjédra klocktiden inte dr den
enda typ av tid som finns och menar att det vésterlindska samhillet &r sniva i sin syn
pa tid. Martin [128] menar att framfo6rallt kvinnor lever i olika tider, bade i cykliska
kroppsliga tider, men ocksa i den tid som dominerar i det visterlindska samhéllet och
att dessa tva tider star i konflikt till varandra. Jag tolkar detta som att Martin menar att
klocktid kan sta i konflikt med upplevelsen av tid, vilket ocksa Davies menar [125-
127]. For att fa mer forstaelse for hur manniskor upplever tid i olika sammanhang har
olika koncept anvints av olika forskare. T.ex. har “time as a commodity” (fritt oversatt
till svenska: tid som handelsvara) diskuterats i relation till makten mellan likare och
patient [129] samt i forhallande till graviditet [130]. ”Symbolisk tid” har bl.a. anvénts
for att bittre forsta medikaliseringen av kroppen [129, 131].

I Davies forskning kring kvinnors dagliga liv [125-127] blev det uppenbart att den
linjdra, sekventiella klocktiden hade begriansningar, vilket ledde till att hon gjorde en
distinktion mellan klocktid och nagot som hon kallar processtid [125] och senare
“embodied time” [126] (fritt Gversatt till svenska: forkroppsligad tid). Den svenska
oversittningen forkroppsligad tid kommer fortséttningsvis att anvédndas nir jag relaterar
till Davies embodied time. Forkroppsligad tid innebdr, i sin enklaste form, en individs
upplevelse av tid. Davies [126] menar att klocktid, i motsats till forkroppsligad tid,
separerar individen fran hans/hennes kontext, men att forkroppsligad tid ddremot tar
hinsyn till ménniskans historia, kultur och specifika situation [126]. Dock menar
Davies [126, 127] att forkroppsligad tid kan vara svar att forutspa (t.ex. nir nagot ska
hénda eller hur mycket klocktid man behdver for att utfora ett visst moment).
Forkroppsligad tid kan ibland uppskattas i efterhand, men langt ifran alltid. Davies
[125-127] exemplifierar detta med att en mamma matar sitt ena barn samtidigt som hon
hjélper en annan med lidxorna och att det da kan vara svart att i klocktid forutspa hur
lang tid dessa moment kommer att ta, men ocksa att i efterhand uppskatta hur lang tid
varje enskilt moment tog. Davies [125-127] menar att forkroppsligad tid inte bara dr
individuell utan ocksa relationell, nagot som &r extra aktuellt for kvinnor som ofta har
ansvar for vardarbete (bade i hemmet och i arbetslivet) och nagot som ocksa ofta utfors
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tillsammans med andra aktiviteter. Klocktid och forkroppsligad tid star inte i opposition
till varandra, men dessa begrepp bidrar med en konceptuell tydlighet som okar
forstaelsen for nagra av de aktuella och potentiella problem som finns i varden [125-
127]. Enligt Davies [125] kan dessa problem fa foljder for bade patienten (i form av
vardkvalitet), men ocksa for vardgivaren (i form av arbetstillfredsstillelse).
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4 MATERIAL OCH METOD

Foss och Ellefsen [132] menar att omvardnad &dr baserad pa mangfacetterad kunskap,
vilket innebr att det finns ett behov av en epistemologi som tillater
omvardnadsforskare att beskriva och konceptualisera komplexiteten i méanniskans
respons pa olika hilso- och vardsituationer. Detta avhandlingsarbete har bade
kvantitativ, kvalitativ och mixad metod och val av ansats har baserats pa syftet med
aktuell delstudie. Avhandlingen bygger pa tva olika forskningsprojekt dir delstudie I
hérror fran en datainsamling (hir kallad Projekt A) och delstudie II, IIT och IV fran en
annan (hér kallad Projekt B). De enskilda delstudierna beskrivs i Tabell 1.

Tabell 1. Overgripande karakteristika for delstudierna.

Delstudie | Il ]l \'}
Projekt A B B B
Studiedesign Retrospektiv studie Prospektiv, Tvarsnittsstudie med Kvalitativ ansats

med kvantitativ ansats

longitudinell studie
med kvantitativ ansats

mixad ansats

Datainsamlings- Journaluppgifter Frageformular: Oppen fraga: Intervju

metod EORTC QLQ C- “Vad besvdrar dig
30+LC13 mest just nu?”

Urval Alla patienter som var  Urval fran projekt B: Urval fran projekt B: Urval fran projekt B:
remitterade till en av Den storsta andelen Alla patienter som Alla patienter vid T6
tva lungkliniker i patienter som deltogi  besvaratiden som beskrev tid:
Stockholmsomradet huvudstudien vid tre ovanstaende 6ppna N=35. Ett
2003 (N=314) med tillfallen efter diagnos  fragan vid T1-Té6: flerstegsurval
diagnosen lungcancer.  (inkl T1): N=159. N=343. genomfordes, vilket

beskrivs under rubrik
4.5.2.

Dataanalys Kategorisering av Forekomst av symtom  Innehallsanalys [134],  Tematisk
symtom. Deskriptiv och problem med samt kvantifiering av innehallsanalys enligt
statistik, xz-test, funktion: kvalitativ data [135] Burnard [136].
regressionsanalys Deskriptiv statistik, med hjdlp av Klocktid och
(Cox’s proportional Xz-test. deskriptiv statistik, XZ- forkroppsligad tid
hazard regression). Intensitet av symtom test, logistisk [125-127] har anvants

och funktion: regression och som sparhunds-
Deskriptiv statistik, t- ANOVA. begrepp (”sensitizing
test, ANOVA for concepts”).
upprepade matningar
och kliniska
meningsfulla
forandringar [133].

4.1 PROJEKT A (DELSTUDIE I)

4.1.1 Studiedesign och urval

Alla patienter med diagnosen lungcancer (N=314) som remitterades ar 2003 till en av
de tva universitetssjukhusens lungspecialistkliniker i Stockholmsomradet inkluderades i
studien. Som visas i Tabell 1 dr denna delstudie en retrospektiv studie som baseras pa
journaluppgifter.
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4.1.2 Datainsamling

Fyra lungspecialister var ansvariga for det forsta patientbesoket pa lungkliniken vilket
bl.a. inkluderade en medicinsk anamnes innehallande sociodemografiska faktorer,
rokvanor, andra sjukdomar, medicinering, performance status (PS), exponering for
asbest, forsta forekommande symtom, tidpunkt for forsta symtom samt besdksorsak.
Denna information journalfordes sedan. Journaldata som var relevant for syftet
inhdmtades sedan av mig, Helena Leveilahti (HL) (en licentiatdoktorand), samt en av
specialistlikarna (Med. Dr. Hirsh Koyi). Dessutom inhdmtades datum for remittering
till lungspecialist, forsta besok hos lungspecialist, diagnos, utfardandet av
behandlingsplan och behandlingsstart. Datum f6r PAD/cytologisvar anvéndes for
diagnosdatum i den utstrackning som detta var tillgidngligt. Nir exakt tidpunkt for
forsta symtom inte fanns tillgingligt anvindes ett ndrliggande datum. Om patienten
rapporterade att det férsta symtomet uppkom i mitten av en manad anvindes den 15:e
dagen denna manad. Den 6:e i manaden anvindes nér patienten hade uppgett att forsta
symtom uppkom i borjan av manaden och den 26:e dagen i manaden nér patienten hade
uppgett att forsta symtom borjade i slutet av manaden.

For att kontrollera att journaluppgiften dverrensstimde med insamlad data utférdes en
kontroll av 5 % slumpmassigt valda patienter dar samtliga variabler kontrollerades for
dessa patienter, vilket visade pa god 6verensstimmelse (98 %). HL och jag
kontrollerade ocksa samtliga 314 utsagor om forsta symtom samt de symtom som
foranledde sjukvardsbesok. Detta for att kontrollera att inmatning av mer tolkningsbara
data 6verrensstimde med bade hur jag och HL uppfattade journaluppgiften.

4.1.2.1 Sociodemografiska och kliniska data

I Tabell 2 framgar karakteristika for patienterna gillande sociodemografiska och
kliniska faktorer. En skillnad forelag mellan kvinnor och mén dér kvinnor oftare bodde
ensamma (p=0,004) och mén oftare var gifta eller sammanboende (p<0,001). Andelen
kvinnor som var dnkor var ocksa hogre dn andelen mén som var dnklingar (p=0,01).
Fler kvinnor 4n mén hade endast 9-arig grundskola (p=0,001) och fler mén 4n kvinnor
hade gymnasieutbildning (p=0,024). Patienter dldre 4n 74 ar hade nagot sdmre PS &n
patienter 74 ar och yngre (p=0,000) (redovisas inte i artikel I). Ingen skillnad forelag
mellan patienter >74 ar och patienter <75 ar gillande cancerstadium (redovisas inte i
artikel I).

4.1.2.1.1 Jamforelse av sociodemografiska och kliniska data mellan denna delstudie

och nationell data

Aldersfordelningen for patienterna i denna studie var i linje med nationell data for
patienter diagnostiserade under samma period [137]. Attiosju procent av patienterna
hade icke smacellig lungcancer och 72 % hade avancerad lungcancer, vilket ocksa var i
linje med nationell data [137].
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Tabell 2. Sociodemografiska och kliniska data samt skillnader mellan kvinnor och man.

Total Kvinnor Man p-

N=314 N=161 N=153 virde
Alder 0,051°
Medel (SD) 68,3(10,7) 67,1(11,1) 69,5(10,2)
Median (Min-Max) 69 (38-92) 67(38-90) 71(41-92)
Civilstand N(%) <0,001°
Lever ensam 83(26,7) 54 (33,8) 29(19,2)
Gift eller sammanboende 193 (62,1) 77 (48,1) 116 (76,8)
Anka/ankling 28(9,0) 23(14,4) 5(3,3)
Annat 7(2,3) 6 (3,8) 1(0,7)
Uppgift saknas 3 1 2
Utbildningsniva (SSYK 96) N(%) 0,004°
< Grundskola (9 ar) 43 (15,6) 32(23,0) 11 (8,1)
Gymnasieniva eller likvardigt (12 ar) 151 (54,9) 67 (48,2) 84 (61,8)
Universitet/Hogskola < 3 ar eller likvardigt 45 (16,4) 20(14,4) 25 (18,4)
Akademisk examen (universitet > 3-5 ar) 36(13,1) 20(14,4) 16 (11,8)
Uppgift saknas 39 22 17
Typ av lungcancer N(%) 0,177°
Icke smdcellig lungcancer (NSCLC)
Skivepitelcancer 62 (19,8) 24 (15,0) 38 (24,8)
Adenocarcinom 142 (45,4) 78 (48,8) 64 (41,8)
Klinisk diagnos 24 (7,7) 13 (8,1) 11(7,2)
Odifferentierad lungcancer 30(9,6) 18 (11,3) 12 (7,8)
Storcellig lungcancer 17 (5,4) 6 (3,8) 11(7,2)
Oklassificerad lungcancer 2(0,6) 0 2(1,3)
Smadcellig lungcancer (SCLC) 36 (11,5) 21(13,1) 15 (9,8)
Uppgift saknas 1 1 0
Cancerstadium N(%) 0,172°
la 30(9,6) 21(13,00  9(5,9)
Ib 42(13,4) 19(11,8)  23(15,0)
b 7(2,2) 3(1,9) 4(2,6)
Ila 36(11,5)  15(9,3) 21(13,7)
b 83(26,4) 47(29,2)  36(23,5)
\Y 116 (36,9) 56(34,8)  60(39,2)
Behandling N(%) 0,212°
Operation 51(16,2)  28(17,4)  23(15,0)
Enbart cytostatika 105 (33,4) 62(38,5) 43 (28,1)
Cytostatika + Stralbehandling (i kurativt syfte) 42 (13,4) 17 (10,6) 25 (16,3)
Stralbehandling for metastaser 17 (5,4) 9(5,6) 8(5,2)
Stralbehandling mot primartumor 27 (8,6) 13 (8,1) 14 (9,2)
Pleuracentes, pleurodes 3(1,0) 1(0,6) 2(1,3)
SCLC limited (cytostatika + stralbehandling) 6(1,9) 5(3,1) 1(0,7)
SCLC extensive (enbart cytostatika) 14 (4,5) 7 (4,3) 7 (4,6)
Ingen behandling 49 (15,6) 19 (11,8) 30(19,6)
Performance status (PS) “ WHO N(%) 0,552°
0 104 (33,2) 58(36,3)  46(30,1)
1 112 (35,8) 59(36,9) 53 (34,6)
2 65(20,8)  28(17,5)  37(24,2)
3 27 (8,6) 13 (8,1) 14 (9,2)
4 5(1,6) 2(1,3) 3(2,0)
Uppgift saknas 1 1 0

® t-test for oberoende grupper har anvénts. b xz-test har anvints. © PS: 0 = Klarar all normal aktivitet utan
begransning. 1 = Klarar inte fysiskt krdvande aktivitet men ar uppegaende och i stand till lattare arbete.
2 = Ar uppegéende och kan skéta sig sjilv men klarar inte att arbeta; dr uppe i rérelse mer &n 50 % av
dygnets vakna timmar. 3 = Kan endast delvis skota sig sjalv; ar bunden till séng eller stol mer @n 50 % av
dygnets vakna timmar. 4 = Klarar inte ndgonting; kan inte skota sig sjalv; ar helt bunden till séng eller
stol.
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4.1.3 Dataanalys

Forsta rapporterade symtom och besoksorsak kategoriserades utifran likhet i innehall
dir utsagor som var lika varandra tillhorde samma kategori (t.ex. hosta, rethosta,
slemhosta, hackhosta kategoriserades som hosta). Initialt kategoriserade HL och jag
dessa symtom oberoende av varandra. Direfter diskuterades detta med ovriga
medforfattare, vilket resulterade 1 19 kategorier. Deskriptiv statistik anvéndes for att
undersoka proportioner (forsta symtom, symtom som féranledde besok hos
sjukvarden). For att undersoka huruvida symtom skilde sig mellan kvinnor och mén
anvindes y’-test samt Fischer’s exakta test. Tidsintervallerna i virdkedjan analyserades
deskriptivt (frekvens, medelvirde, medianvirde, standardavvikelse (SD), min-max).

For att undersoka inverkan av symtom, kon och andra sociodemografiska och kliniska
faktorer pa tidsintervallerna i vardkedjan anvindes Cox’s proportional hazard
regression. Detta eftersom variabeln tid inte med sikerhet kunde anses vara
normalfordelad i populationen och antagandena for linjér regression darmed inte kunde
uppfyllas. Fem tidsintervall analyserades med hjédlp av Cox’s proportional hazard
regression:

e fran forsta symtom till forsta besok hos sjukvarden
fran forsta symtom till det att remiss skickats till lungspecialist
fran det att remiss skickats till lungspecialist till diagnos
fran diagnos till behandlingsstart
fran forsta besok hos sjukvarden till behandlingsstart

Det remissdatum som anvindes var det datum da remissen staimplades pa lungkliniken.
Dock fanns en diskrepans mellan detta datum och nér remissen utfardades. Vid analys
av detta (uppgiften redovisas ej i artikel I) stimplades 90 % av alla remisser pa
lungkliniken inom 7 dagar (median 1 dag, medel 6,4 dagar) fran det att remissen
utféardats.

I regression 1 (siffran hinvisar till tidsintervallet ovan) inkluderades forsta rapporterade
symtom och sociodemografiska data (kon, alder, civilstand, utbildning, rékvanor). I
regression 2, 3, och 4 inkluderades forsta rapporterade symtom, symtom som
foranledde sjukvardsbesok och sociodemografiska och kliniska data (cancertyp,
tumorstadium, PS). I regression 5 inkluderades sociodemografiska och kliniska data.
Variablerna lades in i regressionen i fallande ordning efter signifikansniva (p<0.05).
Antagandena for modellerna testades med hjilp av spridningsdiagram. Alder som
kontinuerlig variabel uppfyllde inte antagandena och delades darfor in i grupper (<55
ar, 55-64, 65-74, >74 ar). Skattning av fordndring om en observation togs bort
anvindes for att undersoka inverkan av enskilda observationer i syfte att undvika att
enskilda observationer skulle kunna styra vilket resultat som erholls. Om en enskild
observation dndrade modellen exkluderades aktuell variabel. Om exkluderingen av
observationen stirkte modellen beholls variabeln i modellen.
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4.2 PROJEKT B (DELSTUDIE II, Ill OCH IV)

Nedan kommer jag att beskriva det 6vergripande projektet som ligger till grund for
delstudie II, IIT och IV, med sirskilt fokus pa de delar som &r relevanta for
avhandlingsarbetets delstudier. Darefter kommer jag att redogora separat for de
enskilda delstudierna.

4.2.1 Studiedesign

Delstudie II, Il och IV bygger pa ett longitudinellt forskningsprojekt (kallas hér
huvudprojektet) som primért syftar till att undersoka symtomupplevelse hos kvinnor
och mén med inoperabel lungcancer (se t.ex. [83, 138]). De patienter som tillfragats att
delta i studien (N=910) rekryterades konsekutivt fr.o.m. april 1998 t.o.m. oktober 2002
fran de lungmedicinska klinikerna pa universitetssjukhusen i Stockholm, da de flesta
med inoperabel lungcancer i Stockholmsomradet diagnostiseras pa dessa kliniker.

Powerberdkning gjordes initialt for huvudprojektets olika delstudier. For att t.ex. med
80 % sikerhet statistiskt kunna beldgga (p=0,05) skillnader i proportion (15%) mellan
tva grupper for somnproblem i ett av huvudinstrumenten, behovdes totalt 212 patienter.
Eftersom ett flertal delstudier med olika syften var inkluderade i huvudprojektet och det
forvintades att manga patienter skulle avlida under projektets gang avslutades
huvudprojektet nédr 400 patienter hade inkluderats, d.v.s. nér en vil tilltagen power hade
uppnatts. Tabell 3 visar hur manga patienter som inbjods att delta i projektet, hur
manga som inte var tillgdngliga och varfor, orsaker till att inte delta enligt patient
och/eller nérstaende samt antal deltagande patienter.

Tabell 3. Antal patienter som tillfragades att delta i huvudprojektet, antal patienter som ej var
tillgangliga och varfor, orsaker till att inte delta samt antal deltagande patienter.

Tillfragade att delta, N 910
Ej tillgdngliga att delta i studien, N 45
Kognitiva problem 14
Avlidna fore datainsamling 31
Orsak till att ej delta, N 465
Nekar deltagande utan orsak 151
"For trott” 126
”Ont om tid” 50
”Dalig fysisk kondition” 41
Ej ndbar for svar om deltagande 23
Kritisk till studien 18
Annan orsak 56
Deltagande patienter, N 400

4.2.2 Datainsamling

Personal vid de lungmedicinska klinikerna var ombedda att ge patienterna ett forsta
informationsbrev om huvudstudien, men utover detta sindes ocksa ett informationsbrev
hem till patienterna. En forskningssjukskoterska kontaktade sedan varje enskild patient
for att informera om studien, besvara fragor samt inhamta informerat samtycke for
deltagande i studien. Inkluderade patienter har sedan intervjuats av en
forskningssjukskoterska som samlat in data fran patienten vid upp till sex olika
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tillfdllen under forsta aret efter diagnos. De sex olika intervjutillfdllena d4gde rum sa
nira diagnos som mojligt och fore paborjad behandling (medel=31 dagar efter diagnos)
(T1), tva veckor efter T1 (T2), en manad (T3), tre manader (T4), sex manader (T5),
samt tolv manader efter T1 (T6). I den man det var mojligt traffade patienten samma
forskningssjukskoterska vid samtliga tillfdllen. Som framgar av Tabell 4 inkluderades
en del patienter vid T1 och en del forst vid T2. Orsakerna till detta var att: 1) en del
patienter ville paborja behandling innan de tackade ja till att medverka i studien, 2) en
del patienter inte kunde delta i T1 da behandling hade startat innan inkludering i studien
kunde ske.

Datainsamlingen skedde vid en rad olika platser som bestdamdes av patienten, som i
patientens hem, pa avdelning, i vintrum eller pa kafé. Initialt var T5 sista
intervjutillfillet, men da det visade sig att flera patienter @n véntat levde ett ar efter
diagnos utokades studien med ytterligare ett tillfdlle (T6). Denna intervju utférdes ca ett
ar efter T1 och efter inkluderingen av den 38:e patienten.

4.2.2.1 Datainsamlingsmetoder

42.2.1.1 Freelisting1 (delstudie III)

Da datainsamlingen hade fortlopt en tid uppmérksammades det att patienterna beskrev
problem utanfor de frageformulédr som anvindes i studien. Fr.o.m. den 52:a patienten
startade varje intervju darfor med den Oppna fragan “vad besvdirar dig mest just nu?”.
Denna fraga &r inspirerad av en s.k. freelisting approach [139, 140] som hérstammar
fran antropologin. Freelisting dppnar upp for identifiering av besvir som ett forsok att
minska inverkan av forskaren och/eller klinikerns egna antaganden. Patienterna
tillfragades att namna upp till fem saker som han/hon ansag var mest besvirande vid
intervjutillfillet. Patienternas utsagor skrevs ner av forskningssjukskoterskan som i
mojligaste man anvinde patientens egna ord. Svaren varierade fran ett ord till nagra
meningar.

4.2.2.1.2 Frageformulér

Efter freelisting-fraigan ombads patienten att besvara tre inkluderade frageformuldr som
avser att mita olika dimensioner av patienternas symtomupplevelse: (1) skattning av
symtomforekomst och intensitet (Symptom Distress Scale, SDS) [141-143]; (2)
rangordning av besviarande symtom (Thurstone scale, TSSD-LC) [83, 144, 145]; samt
(3) skattning av olika aspekter av patientens hilsorelaterade livskvalitet (European
Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire,
EORTC QLQ-C30+LC13) [146, 147]. Eftersom EORTC QLQ-C30+LC13 anvénts i
detta avhandlingsarbete kommer endast detta instrument att beskrivas mer ingaende.

4.2.2.1.2.1 EORTC QLQ-C30 + LC13 (DELSTUDIE II)

EORTC QLQ-C30 ir ett sjdlvskattningsinstrument for patienter med cancer framtaget
for att anvindas i kliniska provningar. Formuldret omfattar fragor om hur patienten
fungerar fysiskt, emotionellt, rollméssigt, kognitivt och socialt. Det omfattar 4ven en
global skattning av hilsa respektive livskvalitet. Dessutom innehaller detta formulir

! Den engelska bendmningen kommer att anvindas i detta avhandlingsarbete da ingen svensk
motsvarighet finns att tillga.
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fragor om symtom (fatigue?, illamaende/kriikning, smirta, dyspné, sémnproblem,
aptitloshet, forstoppning, diarré) samt ekonomisk paverkan [146]. Tillaggsformularet
LC13 dr ett sjukdoms- och behandlingsspecifikt formulédr som beror hilsorelaterad
livskvalitet hos patienter med lungcancer. Formuléret inkluderar hosta, hemoptys,
andning, sarig munslemhinna, dysfagi, perifer neuropati, haravfall, brostsmérta, sméarta
i andra delar av kroppen (én brost, arm/skuldra), samt medicinering for smérta [147].
Varje item mits pa en Likertskala fran 1-4 dér 1=inte alls, 2=lite, 3=en hel del, och
4=mycket. De globala hilso- och livskvalitetsfragorna 16per fran 1-7 dér 1 representerar
mycket dalig och 7 utmérkt. EORTC QLQ-C30+LC13 har testats med avseende pa
validitet och reliabilitet med goda resultat [146-148].

Tabell 4. Sociodemografiska och kliniska data vid T1 samt skillnader mellan kvinnor och man.

Totalt N(%) Kvinnor N(%) Man N(%) p-

400 (100) 191 (48) 209 (52)  virde
Medianalder 63 60 67
Min-max 26-95 41-84 26-95
Medelalder (SD) 64,5(10,5) 62,6 (9,9) 66,2 (10,7) 0,001
Civilstand <0,001°
Ogift 32(8) 14 (7) 18 (9) 0,682
Skild/separerad 64 (16) 41 (21) 23 (11) 0,003
Anka/3nkeman 47 (12) 33(17) 14 (7) <0,001
Gift 253 (63) 99 (52) 154 (74) <0,001
Uppgift saknas 4(1) 4(2) 0
Utbildningsniva 0,059b
> Gymnasiet 128 (32) 53 (28) 75 (36) 0,083
Gymnasieniva eller likvardigt (12 ar) 75 (19) 44 (23) 31(15) 0,034
< Grundskola (9 ar) 185 (46) 88 (46) 97 (46) 0,966
Uppgift saknas 12 (3) 6(3) 6 (3)
Typ av lungcancer 0,524 °
Smacellig 56 (14) 29 (15) 27 (13)
Icke smacellig 339 (85) 160 (84) 179 (86)
Uppgift saknas 5(1) 2(1) 3(1)
Cancerstadium 0,318 b
I 11(3) 4(2) 7 (3)
I 20 (5) 10 (5) 10 (5)
Ila 35(9) 18 (9) 17 (8)
b 78 (20) 35 (18) 43 (21)
\Y 164 (41) 83 (43) 81 (39)
Oklassificerad tumor 23 (6) 6(3) 17 (8)
Uppgift saknas 69 (17) 35(18) 34 (16)
Behandling 0,028 b
Enbart cytostatika 195 (49) 105 (55) 90 (43) 0,017
Enbart stralning 49 (12) 19 (10) 30(14) 0,179
Cytostatika+ stralbehandling (kurativt 51 (13) 22 (12) 29 (14) 0,480
syfte) 64 (16) 33 (17) 31(15) 0,505
Cytostatika+ stralbehandling 41 (10) 12 (6) 29 (14) 0,012
Ingen behandling
Rekrytering
Inkludering vid T1 245 (61) 103 (54) 142 (68)
Inkludering vid T2 155 (39) 88 (46) 67 (32)

®t-test for oberoende grupper har anvénts. bxz-test har anvants.

? Det engelska begreppet fatigue kommer att anvindas i detta avhandlingsarbete da inget motsvarande
begrepp finns pa svenska.
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4.2.2.1.3 Explorativa intervjuer (delstudie IV)

Patienter som bedomdes kunna vara villiga att delge beskrivningar och forklaringar
baserade pa tidigare datainsamlingstillfdllen samt madde tillrdckligt bra for att delta i en
langre intervju, tillfragades att delta i en explorativ, kvalitativ intervju ca ett ar efter
diagnos. Intervjuerna (N=53) utfordes i samtalsform och inkluderade 6ppna fragor
rorande betydelsefulla hindelser och situationer under detta forsta ar, positiv och
negativ kontakt med hilso- och sjukvarden, strategier for att hantera problem som
uppstatt under sjukdomstiden, vad som var psykisk betungande och vem/vad som de
fick stod och styrka fran. Dessa fragor anvéndes for att stimulera till diskussion om
patientens forsta ar med lungcancer. Eftersom patienten oftast hade traffat samma
forskningssjukskoterska vid de tidigare tillfdllena och denna intervju var annorlunda
genomfordes denna ofta tillsammans med ytterligare en forskningssjukskoterska som
patienten inte hade triffat tidigare. Detta mojliggjorde ocksa att andra fragor kunde
stillas som gjorde det n mer tydligt att forsta hur patienten hade erfarit forsta aret med
lungcancer. Intervjuerna bandinspelades och tog ungefir en till tva timmar. Intervjuerna
transkriberades ordagrant. Vissa uttryck som skratt, snyftningar, avbrott och pauser
noterades ocksa.

4.2.2.2 Sociodemografiska och medicinska data

Sociodemografiska data samlades dven in fran patienterna och medicinska data fran
bade Stockholm- Gotlands Regionala Cancerregister och fran patienterna.
Overlevnadsdata (tid frin diagnos till dod) fér huvudstudien samt frin Stockholm-
Gotlands Regionala Cancerregister inhdamtades november 2003 (for huvudstudien,
delstudie II och III) och uppdaterades sista december 2007 (delstudie IV).

Tabell 4 visar sociodemografiska och kliniska data for de deltagande patienterna i
projektet. Deltagande kvinnor var signifikant yngre dn mannen (p=0,001) och var i
storre utstrackning skilda/separerade (p=0,003) och dnkor (p<0,001), medan méinnen
var gifta i hogre grad (p<0,001). Fler mén &n kvinnor hade gymnasieutbildning
(p=0,034). Kvinnor erhdll enbart cytostatika 1 hdgre utstrickning &n ménnen (p=0,017),
samt erholl oftare 4n méinnen cytostatika i kombination med annan behandling
(p=0,006, visas ej 1 Tabell 4). Fler mén @n kvinnor erholl ingen behandling (p=0,012).

4.2.3 Orsak till avslut i studien samt missat tillfalle

Eftersom de flesta patienter var svart sjuka redan vid diagnos har ett stort antal patienter
avlidit under studiens gang eller varit for sjuka for att delta (se Tabell 5). Eventuella
skillnader mellan deltagande patienter och de som blivit tillfragade att delta men som
avbojt har undersokts. Deltagande patienter var yngre (p<0,001) och 6verlevde lingre
(p<0,001) dn de som inte deltagit.
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Tabell 5. Orsak till avslut i studien och antal missade tillfallen.

| 11 | 12 | 13 | T4 5 T6
Orsak till avslut i studien, N
Avliden - 6 11 45 59 73
Patienter som inte - - - - - 38
erbjods att delta vid
T6
For trott och/eller - 14 13 8 6 3
for sjuk
Vill inte delta - 2 4 0 1 0
Kritisk till studien - 2 1 1 1 0
Annan orsak - 0 1 2 0 2
Okand orsak - 2 5 2 8 6
Total (kumulativ - 26 (26) 35(61) 58 (119) 75 (194) 122 (316)
frekvens)
Totalt antal 245 374 339 281 206 84
patienter i studien
Missat tillfille, N - 29 13 7 3 0
Totalt antal 245 345 326 274 203 84
patienter som
deltagit vid tillfalle

4.3 DELSTUDIEII
4.3.1 Studiedesign och urval

Denna studie dr en prospektiv, longitudinell studie som hérror fran den ovannamnda
huvudstudien. Mitt intresse for denna delstudie riktades huvudsakligen mot symtom,
men dven till hur dessa patienter rapporterade andra aspekter som skulle kunna ha
betydelse for patientens dagliga liv. Det hilsorelaterade livskvalitetsformuldret EORTC
QLQ C-30+LC13 anvindes for att studera detta. Alla item i frageformulédren
inkluderades i delstudien forutom de globala skattningarna av hélsa och livskvalitet, da
dessa typer av fragor inte var i linje med delstudiens syfte. EORTC QLQ innehaller
bade symtom- och funktionsskalor och nir ordet funktion anvénds i detta
avhandlingsarbete &r det relaterat till funktionsskalorna i EORTC QLQ.

Urvalet fran huvudstudien har grundat sig pa att sa manga som mojligt kunde
inkluderas vid sa manga tillfdllen som mojligt. Detta for att kunna se utveckling av
symtomforekomst, symtomintensitet och funktion dver tid. For att kunna undersoka de
initiala symtomen dessa patienter hade néra diagnos samt innan dessa paverkats av
behandling inkluderades T1. Det storsta antalet patienter som deltog i huvudstudien vid
tre tillfdllen efter diagnos (inkl T1) var 159 patienter. Dessa deltog vid T1 (ndra diagnos
och innan paborjad behandling), T3 (en manad efter T1) och T4 (tre manader efter T1).

3 Hiirror fran att datainsamlingen initialt skulle avslutas efter T5 och déirmed har dessa patienter inte
tillfragats att delta vid T6.
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4.3.1.1 Sociodemografiska och kliniska data

Sociodemografiska och kliniska data for de inkluderade patienterna i delstudien &r i
linje med sociodemografiska och kliniska data for patienterna i huvudstudien. Fler mén
dn kvinnor i huvudstudien hade dock gymnasieutbildning, vilket inte var fallet i denna
delstudie. Fler min 4n kvinnor i denna delstudie erholl oftare behandling i kurativt syfte
(p<0,01).

En jamforelse mellan inkluderade patienter i delstudie II och registerdata fran
Stockholm- Gotland cancerregister (patienter som diagnostiserats med inoperabel
lungcancer under samma period i Stockholm) visade att patienter som inkluderats 1
delstudien var yngre (medelvirde: 66 ar jmf med 68,8 ar) och 6verlevde linge
(medelvirde: 443 dagar jmf med 178 dagar).

4.3.2 Dataanalys

4.3.2.1 Forekomst av symtom och problem med funktion

Svarsalternativen lite”, ”en hel del” och “mycket” slogs samman for att representera
forekomst av symtom och problem med funktion. Deskriptiv statistik anvindes for att
beskriva forekomsten vid de enskilda tillfdllena. Skillnader mellan kvinnor och min vid
de olika tillfdllena gillande féorekomst undersoktes med hjilp av xz—test.

4.3.2.2 Intensitet av symtom och funktion

For att undersoka intensitet i symtom och funktion transformerades patientens svar till
en skala pa 0-100 i enlighet med EORTC:s rekommendationer [149]. Hogre vérde pa
skalan representerar mer/hdgre symtomniva (intensitet) for symtomskalorna och
hogre/bittre funktion pa funktionsskalorna. Medelvirde for funktions- och
symtomskalorna representerar hér intensitet.

Cronbach’s alpha for fysisk funktion, emotionell funktion, social funktion, sméirta och
dyspné (fran bade C30+LC13) lag mellan 0,75 och 0,85 och for rollfunktion och
fatigueskalan mellan 0,60-0,85 for de olika tidpunkterna. Cronbach’s alpha for kognitiv
funktion lag mellan 0,43-0,67 och for illamaende/krikning mellan 0,20-0,78. Dessa
laga virden ledde till att dessa skalor (kognitiv funktion och illamaende/krdkning)
endast analyserades pa item-niva (d.v.s. som forekomst av symtom och problem med
funktion).

Kliniska meningsfulla fordandringar 6ver tid undersoktes i enlighet med
rekommendationer av Osoba m.fl. [133]. Sma fordndringar var definierade som en
fordndring av ett skalvirde mellan 5-10, en mediumforandring som 10-20 och en stor
fordndring som storre 4n 20.

For att undersoka skillnader i intensitet av symtom och funktion mellan kvinnor och
min analyserades de enskilda tillfallena med t-test for oberoende grupper. Utover detta
gjordes en longitudinell analys baserat pa symtom- och funktionsskalornas
medelvirden. For detta anvindes ANOVA for upprepade mitningar, trots att skalorna
inte var perfekt normalfordelade. Hur viktigt det &r att antagandena for parametriskt test
ar uppfyllda &r i litteraturen ocksa omstritt, da olika skolor ser detta pa olika sitt [ 150-
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153]. Parametriska test kan dock anses vara sa robusta att de klarar av att analysera ett
nagot skevt material [150, 154] samt data pa ordinalniva [150].

I ett forsok att studera interaktioner mellan biologiskt kon och andra faktorer lades dven
andra variabler till analysen (alder, civilstand, barn, utbildningsniva och typ av
lungcancer) med antagandet att dessa variabler ensamma och i interaktion med kon
skulle kunna paverka rapporteringen av symtom. Variansanalysen Gver tid tog hdnsyn
till forandringar (skillnader) i gruppernas utveckling 6ver tid i symtom och funktion
mellan de olika tillfdllena, savil som foréndringar i symtom och funktion i grupperna
over tid, d.v.s. undersokte en medelvérdesskillnad av de tre tillfillena. Analysen
utfordes i flera steg: 1) alla variabler lades enskilt in 1 analysen, 2) interaktionseffekter
undersoktes och lades in i analysen, 3) statistiskt signifikanta skillnader (p<0,05)
undersoktes, 4) Box’s M-test och Mauchly’s test of sphericity anvédndes for att testa om
antagandena for modellen var uppnadda, 5) Cook’s distance anvindes for att undersoka
inflytande av enskilda observationer, 6) kliniska meningsfulla skillnader undersoktes.
Forklaringsgrad (andel av variationen som kan forklaras av de faktorer som dr
inkluderade i modellen) berdknades ocksa.

4.4 DELSTUDIE Il
4.4.1 Studiedesign och urval

Alla patienter i huvudstudien som deltagit i freelisting-fragan vid nagot tillfélle (T1-T6)
inkluderades i denna delstudie (N=343). Denna delstudie ir en tvérsnittsstudie trots att
upprepade mitningar gjorts eftersom det inte alltid 4r samma patienter som deltagit vid
olika tidpunkter p.g.a. bortfall. Delstudien har en mixad metod i det avseendet att den
bade utforskar vad som dr mest besvirligt for patienterna, men ocksa transformerar
kvalitativ data for att kunna kvantifiera denna [155-157].

Freelisting-fragan tillater identifiering av viktiga omraden for patienten, vilka inte
direkt behover vara kopplade till symtom utan dven till andra aspekter som skulle
kunna vara av betydelse for patienten. Den m6jliggor ocksa ett undersokande av
konsbias da det dr mojligt att det finns andra angeldgna omraden som &r problematiska
for patienten @n de besvir som forskare och/eller kliniker forestéller sig att dessa
patienter har. Ett sitt att utforska detta &r att undersoka om patienternas besvér kan
relateras till item i vanligt forekommande frageformulér. For detta har tre
sjdlvskattningsinstrument utformade for cancerpatienter valts: 1) ett hidlsorelaterat
livskvalitetsinstrument EORTC QLQ-C30-LC13 [146-148], 2) ett frageformulidr som
miter symtom, Memorial Symptom Assessment Scale, MSAS [158-160]) samt 3) ett
modifierat screeninginstrument som méter besvér, Distress Screening Tool (DST) [119,
161]. DST har forst utarbetats av NCCN [119] och senare omarbetats av Graves m.fl.
[161]. Anledningen till att jag valde just dessa frageformulir var att jag: 1) ville ha
olika typer av frageformulér (livskvalitet, symtom och besvir), 2) ville ha sa "breda”
instrument som maojligt samt 3) ville ha frageformulér som dr skapade for att anviandas
savil i forskning som kliniskt. Medan EORTC QLQ &r utarbetad for att anviandas vid
kliniska provningar ar MSAS ett instrument som kan anvindas i forskning savél som
kliniskt, liksom DST é&r utarbetat for att anvindas kliniskt.
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Som niamnts tidigare inkluderades freelisting-fragan i huvudprojektet forst vid
inkluderingen av den 52:a patienten, vilket delvis forklarar skillnaden i antal mellan de
inkluderade patienterna i huvudstudien (N=400) och de inkluderade patienterna i
delstudien (N=343).

4.4.1.1 Sociodemografiska och kliniska data

Sociodemografiska och kliniska data for de inkluderade patienterna i delstudien &r i
linje med sociodemografiska och kliniska data for patienterna i huvudstudien. Dock
hade kvinnor i denna delstudie nagot hogre utbildningsniva dn min jamfort med
patienterna i huvudstudien (p=0,032).

Vid en jamforelse mellan inkluderade patienter i denna delstudie och registerdata fran
Stockholm- Gotland cancerregister (patienter som diagnostiserats med inoperabel
lungcancer under samma period i Stockholm) pavisades att inkluderade patienter i
delstudien var yngre (medelvirde: 64,5 ar jmf med 68,8 ar) och 6verlevde lidngre
(medelvirde: 273 dagar jmf med 178 dagar) dn de i cancerregistret.

4.4.2 Dataanalys
4.4.2.1 Kodning av freelistingutsagor

Innan jag paborjade arbetet med dessa data hade alla freelistingutsagor tidigare kodats
av tva personer i forskargruppen som arbetat med datainsamlingen. Jag paborjade det
fornyade analysarbetet med att ga igenom alla utsagor och dir tveksamheter fanns koda
om dessa baserat pa likhet i innehall [134]. Jag sorterade ocksa utsagor som inneholl
fler an en problematik under flera koder och/eller kategorier. Enskilda problem kunde
dock bara tillhora en kategori. Efter upprepad kodning och diskussion mellan forskarna
formulerades definitioner for varje kategori, vilket resulterade i ett slutgiltigt
kodningsschema. Detta schema bestod av 20 kategorier med 17 av dessa grupperade
under tre 6vergripande dimensioner: Besvdr relaterade till kroppen (sju kategorier),
Besvidir relaterade till att leva med lungcancer (nio kategorier) och Besvdr orsakade av
kontakt med hdlso- och sjukvarden (en kategori). Den sista valideringen av kategorierna
som baserades pa 5 % slumpmaéssigt utvalda utsagor visade pa en procentuell
overensstimmelse pa mellan 67-100 % mellan kodare. Totalt var 6verensstimmelsen
93 %. Overensstimmelsen var 100 % for 13 kategorier, >83 % for 6 kategorier och 67
% for en kategori (Andra somatiska problem, se Tabell 7 i resultatdelen). For att
utesluta att valideringen hade paverkats av slumpen kalkylerades Cohen’s kappa [162,
163], vilken resulterade i viarden mellan 0,93-0,95 (p=0,000) mellan tre oberoende
kodare.

4.4.2.2 Kodning av freelistingutsagor i relation till standardiserade instrument

Alla freelistingutsagor kodades i relation till de tre valda instrumenten i férhallande till:
1) om utsagan med klarhet kunde relateras till ett item i frageformuléret (t.ex. “ingen
aptit” och ”virken” kunde direkt relateras till item som “aptitloshet” och ”smirta”), 2)
om utsagan skulle kunna tolkas som att den kunde relateras till ett item i
frageformuliret (t.ex. ”jag har tappat gnistan” och ”det psykiska” skulle kunna

innefattas av item som “ledsen”, “nedstimd” och deprimerad”, men inte
nodviandigtvis), eller 3) om utsagan med klarhet inte kunde relateras till ett item i
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frageformuliret (t.ex. “bristen pa ett Gvergripande ansvar inom varden” och ” jag kan
inte sluta roka”). Den slutgiltiga valideringen av denna kodning gjordes pa 5 % av
slumpmaissigt utvalda utsagor. Procentoverensstimmelsen mellan kodare var 98 % for
EORTC QLQ C-30+LC13, 98 % for MSAS och 96 % for DST. Cohens kappa
beriknades till 0,96 (p=0,000) for EORTC och MSAS och 0,93 (p=0,000) for DST.

4.4.2.3 Statistisk analys

Kvantifiering av kvalitativ data har skett i linje med Onwuegbuzie och Teddlies
analytiska ramverk for mixade metoder [135]. For att erhalla vad Onwuegbuzie och
Teddlie [135] kallar frequency effect size”, undersoktes antal och andelar patienter
som rapporterade mest besvir inom varje dimension och kategori en eller flera ganger
forsta aret efter diagnos (kallas hiar kumulativ data). Kategorierna analyserades
deskriptivt tidpunkt for tidpunkt, nagot som Onwuegbuzie och Teddlie [135] kallar
’fixed-interval frequency effect size”. I ett forsok att 6ka den kliniska relevansen
undersoktes dven dessa data i relation till den sista intervjun med patienten, vilket
innebar att patienterna delades upp i sex grupper beroende pa tid fran sista intervju till
patientens dod. Grupperna bestimdes ha f6ljande tidsintervall: >1ar, 6 manader-1 ar,
91-180 dagar, 61-90 dagar, 31-60 och <31 dagar till dod. For att reducera antalet
hypotesprovningar jamférdes den grupp som hade lingst overlevnad mot den som hade
kortast overlevnad eftersom eventuella skillnader kunde forvintas vara mest uttalade i
dessa grupper. Med hjilp av *-test undersoktes antal utsagor/kategori och med t-test
antal utsagor.

For att undersoka skillnader mellan kvinnor och min géllande det som var mest
besvirande analyserades den kumulativ datan for kategorierna, de tre dvergripande
dimensionerna vid varje tidpunkt (T1-T6) samt de tre dvergripande dimensionerna i
relation till 6verlevnadstid. Logistisk regression anvindes for att undersoka skillnader
mellan kvinnor och mén. Eftersom kvinnorna 1 denna delstudie var yngre 4n mén
kontrollerades interaktionseffekter mellan kon och alder (<65 ar jamfort med >65 ar).
Aldersindelningen byggde bl.a. pa det inte foreldg skillnad i alder mellan kvinnor och
mén i dessa tva aldersgrupper. Signifikansnivan bestdmdes till 0,05 i samtliga analyser.

Andelen utsagor som innefattades av EORTC QLQ, MSAS och DST analyserades
deskriptivt. ANOVA utfordes for att undersoka om det fanns nagra konsrelaterade
skillnader gillande i vilken utstrickning patienternas besvir innefattades av
instrumenten.

4.5 DELSTUDIE IV
4.5.1 Studiedesign

Som framgar av Tabell 1 dr denna delstudie kvalitativ till sin karaktir och baseras pa
data fran huvudstudien som tidigare beskrivits. Det initiala syftet med delstudien var att
fa storre forstaelse for de besvir som patienterna uppgav orsakades av kontakt med
hilso- och sjukvarden i delstudie IIT [164]. De kvalitativa intervjuerna som utforts vid
T6 lag till grund for att utforska detta.
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4.5.2 Urval och dataanalys

Burnards tematiska innehéllsanslys [136] anvéndes for att analysera intervjuerna. Val
av analysmetod grundade sig framforallt pa att jag bedomde att Burnards tematiska
innehéllsanalys erbjuder tydlighet i de olika analysstegen och i sin struktur. I ett forsta
steg anvédnde jag det kvalitativa dataprogrammet NVivo for att induktivt sortera
intervjudata. Denna forsta bearbetning resulterade i sju problemomraden: tid,
information/kommunikation, kontinuitet, miljo, kontakt med hélso- och
sjukvardspersonal, samordning, samt tillganglighet. Vidare analys indikerade att tid
delvis var central for att forsta de andra omradena som beskrevs av patienterna och
vidare analys kom dérfor att fokusera uteslutande pa tidsaspekter. Da jag dven sag att
det inte gick att separera tid i relation till sjukvarden fran andra upplevelser av tid léstes
alla intervjuer ytterligare en gang och kodades igen for att inkludera all data som var
relaterad till tid och inte bara till tid i relation till sjukvarden. Av de 53 patienterna som
intervjuats vid T6 inkluderades data fran 35 patienter (21 kvinnor och 14 mén) i denna
delstudie. Dessa 35 patienter diskuterade aspekter av tid antingen spontant eller i
anslutning till ifyllandet av frageformuldren och inkluderades darfor i delstudien.
Relationen mellan radata, tolkning och konceptualisering validerades kontinuerligt i
diskussioner med medforfattarna.

Under analysarbetet borjade jag att anvianda tva koncept som sparhundsbegrepp [165]
(sensitizing concepts”): klocktid och forkroppsligad tid [125-127], som beskrivits i
bakgrunden under rubrik 2.4 (Tid). Dessa koncept anvindes i forsok att fa en 6kad
forstaelse for patienternas beskrivning av hur de upplevde tid da jag sag en relation
mellan dessa koncept och data.

Resultatet av analysen presenteras i tva overgripande teman (Aspekter relaterade till
hilso- och sjukvarden och Existentiella aspekter), vilka ocksa innehaller flera subteman
(se Tabell 8 i resultatredovisningen). Dessa subteman presenteras i forhallande till tva
interagerande koncept: ”Tid i sjukdom” och "Tid i dagligt liv”” (fritt Gversatt fran
engelska), vilka tidigare utarbetats och anvints av Salander m.fl. [166]. Dessa koncept
har i denna delstudie anvints efter analysen i syfte att forenkla presentationen och
relatera resultatet till ett storre sammanhang. For tydlighetens skull presenteras dessa
koncept separat trots att de interagerar. Salander m.fl. [166] beskriver Tid i sjukdom
som den andel tid som primért upptas av sjukdom och behandling. Tid i sjukdom
menar Salander m.fl. dr da livet avbryts och fokus ges at sjukdomen som intar en
central roll. Tid i dagligt liv beskrivs som andelen tid 1 livet som liknar eller kan
hirledas till hur livet gestaltade sig innan sjukdomen, atminstone inom ett par omraden
sasom jobb, familjeliv, fritidsintressen etc. Salander m.fl. menar att Tid i dagligt liv inte
slutar att existera nér vi blir sjuka utan att det finns ett viss matt av fortskridande av
livets dagliga aktiviteter.

Citat fran patienterna (presenteras kursivt) har anvints i resultatredovisningen for att
tydliggora relationen mellan data och tolkning av denna, men har kortats ner for 6kad
lasbarhet. Trots nerkortning har intentionen varit att aterge inneborden av vad patienten
sagt. Tre punkter inom en parantes (...) indikerar att material ar borttaget. Forklaringar
av forfattarna presenteras inom parantes utan kursiv stil.
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4.5.2.1 Sociodemografiska och kliniska data

Sociodemografiska och kliniska data redovisas 1 delstudien. En notering kan dock goras
gillande utbildningsnivan for deltagande patienter i delstudien, da den 4r relativt hog i
forhallande till att det generellt dr personer med ldgre utbildningsniva som i storre
utstrickning drabbas av lungcancer [167].

4.6 ETISKA OVERVAGANDEN

Grundprinciperna som kommer till uttryck i Helsingforsdeklarationen, i lagen om
etikprovning av forskning som avser ménniskor (2003:460) samt etiska riktlinjer for
omvardnadsforskning i Norden har beaktats. Gillande delstudie I har inte vi som utfort
studien, som jag ser det, utsatt patienterna for nagon storre risk dn den han/hon blir
utsatt for vid den medicinska anamnes som utforts enligt sedvanlig praxis av likaren
vid mottagningen. Att himta data fran patientens journal utan samtycke fran patienten
kan dock uppfattas som ett intrang i patientens sjalvbestimmande. Delstudie I har
godkints av regional etisk kommitté vid Karolinska Institutet (ref nr 2005/3:9) och har
bedomts som ett kvalitetsutvecklingsprojekt.

Eftersom jag inte sjdlv samlat in data for projekt B har jag heller inte varit med och
diskuterat hur man skulle beakta de risker patienterna utsattes for. Hinsyn har dock
tagits till flertalet saker. Bl.a. har muntlig och skriftlig information limnats angaende
studiens syfte och att deltagandet i studien varit frivilligt och nér som helst har kunnat
avslutas samt att data behandlats konfidentiellt. Samma forskningssjukskoterska har
ocksa i den man det gatt intervjuat patienten vid samtliga tillfdllen. Patienten har ocksa
sjalv fatt vilja plats for intervjun. Patientens 6nskemal har dven beaktats pa andra sitt
under datainsamlingens gang, vilket jag i mitt analysarbete har stott pa ett flertal ganger
i form av att bandspelaren slagits av nir vissa fragor berorts, att vissa item i
frageformuldren inte besvarats eller att svar fran freelisting-fragan fattats fastin
patienten har deltagit i intervjun. I de filtanteckningar som finns att tillga samt i de
intervjuer jag analyserat har det ibland noterats orsak till att specifika fragor inte
besvarats, men ocksa ibland endast anteckningar om vad som uteldmnats under
intervjun. Jag har t.ex. stott pa att patienten inte vill ha bandspelaren pa nér han/hon
pratar om sjukvarden. Jag har dven stott pa att freelisting-fragan eller ett item i ett
frageformulir gett upphov till att patienten blivit véldigt ledsen i samband med denna
fraga och att intervjuaren dérfor inte stéllt denna vid ndstkommande tillfélle. Min
uppfattning angaende detta dr dock att det finns en risk med att undvika ett kénsligt
samtalsamne eftersom det kan isolera en minniskas kédnslor och kan ge budskapet av att
vi inte &r intresserade av det som 4r svart att prata om. Samtidigt kan fragor riva upp
kinslor som dr vildigt besvirande for patienten. Ett undvikande av kénsliga
samtalsamnen har dock varit nagot som forekommit i projektet under datainsamlingen
och kan vara ett tecken pa att det behovs mer kunskap kring detta omrade i form av
hantering av dessa typer av problem nir dessa uppkommer.

Under mitt arbete med data har jag inte bara stott pa att fragor kan skapa obehagliga
kénslor och tankar hos patienten i den redan sarbara situationen, utan ocksa att tiden ar
viktig att ta hansyn till. I forhallande till det resultat jag erhallit fran delstudie IV blir
tidsaspekten dn mer aktuell i relation till att projektet innefattat ett ganska omfattande
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fragebatteri som kan ta lang tid att besvara. Eftersom deltagande patienter inte &r i
beroendestillning till intervjuaren kan dock patienten sjdlv delvis justera hur mycket tid
han/hon vill ligga ner pa detta. Tyvérr kan det finnas en risk att patienten far
skuldkénslor om han/hon inte fullf6ljer intervjun eller besvarar alla frageformulér. Vad
som dock kan ses med positiva 6gon &r att jag under analysarbetet stott pa ett flertal
positiva utlatande géllande intervjuerna dir t.ex. patienten uttryckt att det varit skont att
fa prata om sin situation och att forskningssjukskoterskan varit den enda personen
han/hon triffat kontinuerligt under detta forsta ar med sjukdomen.

I mitt arbete med data har jag strivat efter att vara oppen i tolkning av patientens
rapportering av sina symtom, andra problem samt berittelser om sjukdom och vard. Jag
har tillsammans med medforfattare och forskargrupp diskuterat tolkningar och
antaganden som jag gjort 1 ett forsok att minimera mina egna forutfattade meningar.
Nir jag har presenterat resultatet har eventuell information som skulle kunna identifiera
specifika individer uteslutits.

Projekt B (delstudie II-IV) har godkints av regional etisk kommitté vid Karolinska
Institutet (ref nr 97-258, tillagg 990503, 010220, 010731, 021212).
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5 RESULTAT

Resultatet fran de enskilda delstudierna kommer att presenteras tillsammans under tva
overgripande rubriker: Symtom, funktion och besvdir samt Tid.

5.1 SYMTOM, FUNKTION OCH BESVAR
5.1.1 Forsta symtom och besodksorsak (delstudie I)

Som visas i Tabell 6 rapporterade patienterna en rad olika symtom som bade forsta
symtom och besoksorsak. De vanligaste forsta rapporterade symtomen hos bade
kvinnor och mén var hosta, dyspné, viktnedgang, fatigue och thoraxsmirta. Kvinnor
rapporterade signifikant mer édem 4n mén som forsta symtom (p=0,029, kvinnor: 9,4
%, min: 3,3 %). De fyra vanligaste symtomen som enligt patienterna féranledde besok
hos sjukvard var hosta, dyspné, thoraxsmirta och neurologiska symtom (géllde 10 % av
kvinnorna) eller hemoptys (géllde 8 % av ménnen). Signifikant fler mén &n kvinnor
rapporterade att de besokte sjukvarden p.g.a. heshet (p=0,018, kvinnor: 0, mén: 3,3 %).

Tabell 6. Forsta rapporterade symtom samt besoksorsak. Notera att fler symtom kan ha rapporterats
av samma patient.

Forsta Besoksorsak Forsta

rapporterade rapporterade

symtom symtom =

Besoksorsak

Total Total Total

N=314 N=314 N=314

N (%) N (%) N (%)
Hosta 130 (41,8) 84 (27,0) 69 (53,1)
Dyspné 102 (32,8) 71 (22,8) 55 (53,9)
Thoraxsmarta 55(17,7) 43 (13,8) 30 (54,5)
Smarta utanfor thorax 28 (9,0) 25 (8,0) 15 (53,6)
Viktnedgang 100 (32,2) 10 (3,2) 10 (10,0)
Fatigue 80 (25,7) 17 (5,5) 15 (18,8)
Aptitléshet 40 (12,9) 1(0,3) 1(2,5)
Neurologiska symtom 34 (10,9) 23(7,4) 21(61,8)
Hemoptys 16 (5,1) 21(6,8) 11 (68,8)
Heshet 7(2,2) 5(1,6)* 4(57,1)**
Luftvagsinfektion 15 (4,8) 2(0,6) 1(6,7)
Feber 16 (5,1) 14 (4,5) 8 (50,0)
Daligt allmantillstand 15 (4,8) 3(1,0) 1(6,7)
Knol/resistens 9(2,9) 6(1,9) 5(55,6)
Odem 20 (6,4)* 10(3,2) 9 (45,0)
Gl symtom 15 (4,8) 5(1,6) 4(26,7)
Ovriga symtom &n ovanstaende 35(11,3) 17 (5,5) 10 (28,6)*
Inga symtom 11 (3,5) - -
Besokte sjukvarden av annan - 21 (6,8) -
anledning
Uppgift saknas 3 3 -

Signifikant skillnad mellan kvinnor och man: * p<0.05, ** p<0.01 (beskrivning av skillnad finns under
rubrik 5.1.1.).

31



Patienterna rapporterade fler forsta symtom 4n symtom som foranledde besok hos
sjukvarden och dessa symtom var heller inte identiska. Allmédnna symtom som trotthet
och aptitloshet foranledde inte lika ofta besok hos sjukvard som tumérspecifika
symtom (t.ex. hosta, dyspné, smérta, neurologiska symtom). Kvinnor besokte sjukvard
i storre utstrackning for "6vriga symtom” dn min nér de ocksa hade rapporterat dessa
som forsta symtom.

5.1.2 Symtom och funktion efter diagnos (delstudie II)
5.1.2.1 Forekomst av symtom och problem med funktion

Vid samtliga tidpunkter var det vanligast forekommande problemomradet f6r bade
kvinnor och min relaterat till fatigue (forekomst mellan 88-93 %). Andra vanliga
problemomraden (med en forekomst >50 %) var relaterade till fysisk funktion,
emotionell funktion, dyspné, rollfunktion, hosta, sméirta och social funktion. Over 50 %
av ménnen (51-59 %) rapporterade dven somnproblem vid samtliga tillfdllen, medan
>50 % av kvinnorna rapporterade en forekomst av aptitloshet (53-57 %) vid samtliga
tidpunkter. Av de 40 inkluderade item rapporterade patienterna i genomsnitt férekomst
av 20-21 (symtom eller problem med funktion) nira diagnos samt en och tre manader
senare. Mellan 43-47 % av de inkluderade patienterna uppgav att de anvinde
smirtlindrande lakemedel, men visentligt farre rapporterade att dessa mediciner hjilpte
(14 % nira diagnos, 24 % en manad senare och 33 % tre manader senare).

Signifikant fler kvinnor &n mén uppgav att de “kénde sig spidnda” (p=0,032, kvinnor:
75 %, mén: 59 %), ’oroliga” (p=0,045, kvinnor: 83 %, min: 69 %), “deprimerade”
(p=0,003, kvinnor: 86 %, min: 64 %), mer “begriansade i arbetet/dagligt liv”” (p=0,048,
kvinnor: 77 %, min: 63 %), och att "deras fysiska funktion eller behandling paverkade
deras sociala aktiviteter” (p=0,038, kvinnor: 61 %, min: 45 %) vid forsta
intervjutillfillet efter diagnos (T1). En manad senare rapporterade fler kvinnor &n méin
att ”de behovde ligga eller sitta under dagen” (p=0,013, kvinnor: 86 %, min: 69 %),
samt mer “haravfall” (p=0,033, kvinnor: 53 %, mén: 36 %). Tre manader efter T1
rapporterade fler mén &n kvinnor “minnessvarigheter” (p=0,04, min: 61 %, kvinnor: 44
%) och ”smirta i brostet” (p=0,013, min: 56 %, kvinnor: 36 %).

5.1.2.2 Intensitet av symtom och funktion

Min rapporterade bittre emotionell funktion dn kvinnor (p=0,043, medelvirde mén:
69,4; medelvirde kvinnor: 61,7) vid T1. Kvinnor rapporterade hogre intensitet av
haravfall 4n min (p=0,025, medelvirde kvinnor: 35,7; medelvirde mén: 22,1) samt
hogre intensitet i smérta utanfor brost, arm och/eller skuldra (p=0,046, medelvirde
kvinnor: 31,6; medelviarde mén: 20,8) en manad efter T1. Min rapporterade hogre
intensitet av brostsmirta dn kvinnor (p=0,025, medelvirde mén: 20,2; medelvérde
kvinnor: 12,3) en manad efter T1.

Som visas i Figur 1a-c fanns en tidseffekt for tva funktionsskalor och fyra
symtomskalor i C-30 samt fem symtomskalor i LC13. En forbéttring 6ver tid forelag
for hur patienterna rapporterade emotionell funktion (Figur 1a), dyspné, somnproblem,
hosta och smirta i arm och/eller skuldra (Figur 1b). En forsdmring over tid kunde
pavisas i forhallande till fysisk funktion (Figur 1a), fatigue, forstoppning, dysfagi,
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perifer neuropati och haravfall (Figur 1c). Dessa fordndringar var bade statistiskt
signifikanta samt kliniskt meningsfulla i linje med definitionen av kliniskt meningsfulla

skillnader enligt Osoba m.fl. [133].
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Figur 1a. Fysisk och emotionell funktion dver tid.
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Figur 1c. Symtom som férsamrades Over tid.

Figur 1b. Symtom som forbattrades over tid.

5.1.2.2.1 Symtom och funktion dver tid i relation till patientens kon och andra

faktorer

Skillnader i intensitet av symtom och funktion pavisades mellan kvinnor och mén, men
framforallt inom gruppen kvinnor respektive mén i férhallande till alder, civilstand och
utbildning. Aven om de paverkande faktorerna var statistiskt signifikanta och kliniskt
meningsfulla forklarade dessa en liten del av variationen i intensitet i symtom och

funktion (<10%).

Av de patienter som hade hogst utbildningsniva hade min bittre rollfunktion dn
kvinnor vid T1 och en manad senare. Emotionell funktion var béttre hos mén dn hos
kvinnor dver tid. Hosta forbattrades for kvinnor och mén i aldersgruppen >74 ar, medan
den forbittrades for kvinnor men foérsamrades for mén i aldern 65-74 ar. For kvinnor
och mén <65 ar forbittrades hostan en manad efter T1 och forsamrades tre manader
efter T1. Dyspné forbittrades for mén 6ver tid, medan den forbéttrades hos kvinnor en
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manad efter T1, men forsdmrades tre manader efter T1. Mén som levde utan partner
rapporterade mer intensiv smirta utanfor brost, arm/skuldra 6ver tid dn kvinnor som
levde utan en partner.

Patienter med smacellig lungcancer rapporterade mer intensitet av dyspné 6ver tid dn
patienter med icke smacellig lungcancer. Patienter med hemmavarande barn eller barn
<20 ar rapporterade mer somnproblem Gver tid dn patienter utan barn eller som hade
barn >20 ar. Patienter som bodde med en partner rapporterade mer intensiva problem
med aptit 6ver tid 4n de som levde utan en partner. Smérta utanfor brost, arm/skuldra
rapporterades som mer intensivt av de som levde utan partner @n de som levde med en
partner over tid.

5.1.3 Det mest besvarande (delstudie Ill)

I Tabell 7 visas de dvergripande dimensionerna samt kategorierna for det som
patienterna angav som mest besvirande forsta aret med lungcancer. Av de deltagande
patienterna uppgav 90 % en eller flera ganger under forsta aret efter diagnos att det som
var mest besvirande var nagot problem som kategoriserats under dimensionen Besvéir
relaterade till kroppen, medan 80 % av patienterna uppgav att det mest besvirande var
nagot problem som kategoriserats under dimensionen Besvdr relaterade till att leva
med lungcancer. Tjugosju procent av patienterna uppgav ocksa en eller flera ganger
under detta forsta ar att det mest besviarande var nagot problem som kategoriserats
under dimensionen Besvdr orsakade av kontakt med héilso- och sjukvdrden.

I genomsnitt uppgavs 1,9-2,5 besvir/tillfalle med en statistisk signifikant skillnad
(p=0,037) 1 antal utsagor/tillfille i subgruppen med kortast 6verlevnad (medelvirde: 2,5
besvir) i jimforelse med subgruppen med lidngst 6verlevnad (medelvérde: 1,9 besvir).
Inom dimensionen Besvdir relaterade till kroppen var problem kategoriserat som
Fatigue och allmdn svaghet det som uppgavs av flest patienter som mest besvirande
vid samtliga tidpunkter (26-44 %). Besvir kategoriserat som Smdirta uppgavs 1 hogre
utstrickning av fler patienter i subgruppen med kortast overlevnad (35 %) jamfort med
subgruppen med ldngst 6verlevnad (17 %) (p=0,036).

Inom dimensionen Besvdr relaterade till att leva med lungcancer var besvir
kategoriserat som Begrdnsningar i dagligt liv (13-21 %) och Framtid (8-26 %) det som
rapporterades av flest som mest besvirande vid samtliga tidpunkter. Utsagor
kategoriserade som Sjukdomen i stort uppgavs av 26 % av patienterna en eller flera
ganger under forsta aret efter diagnos. En skillnad forelag mellan subgruppen med
kortast 6verlevnad och den med ldngst 6verlevnad med avseende pa besvir som
kategoriserats som Somnproblem, vilket rapporterades av fler patienter i subgruppen
med kortast overlevnad (p=0,008, 19 % jmf 2 %).
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Tabell 7. Antal utsagor/dimension och kategori samt antal och andelar patienter som uppgav mest
besvar vid en eller flera tidpunkter forsta aret efter diagnos i relation till dimension och kategori. Antal
och andelen utsagor som med klarhet kunde relateras till item i frageformuldren EORTC QLQ, MSAS och

DST.

Dimensioner och kategorier av mest besvar, Patienter som EORTC MSAS DST

samt totalt antal utsagor i varje kategorioch  nagon gang QLQ

dimension under T1-T6. under T1-T6 Utsagan Utsagan Utsagan
angett besvar kunde kunde kunde
relaterat till relateras  relateras  relateras
kategorierna till item till item till item
N (%) N(%) N(%) N(%)

BESVAR RELATERADE TILL KROPPEN, N=1436 310 (90) 1059 (74) 1112(77) 992 (69)

Fatigue och allman svaghet, N=377 206 (60) 349 (93) 345 (92) 345 (92)

Smirta, N=260 155 (45) 251(97) 251(97) 251(97)

Mag-tarmproblem, N=222 152 (44) 135 (61) 152 (68) 135 (61)

Aptit och maltider, smakférandringar, besvar

relaterat till munhala, besvar relaterat till hals,

illamaende och krakning, ospecifika

magproblem, tarmproblem

Andning, N=179 108 (31)° 177 (99) 177 (99) 177 (99)

Hosta, N=111 81 (24) 111 (100) 111(100) O

Rorelseapparaten samt balans, N=86 67 (20) 20 (23) 20(23) 10(12)

Andra somatiska problem (dn ovan), N=201 138 (40) 16 (8) 56 (28) 74 (37)

BESVAR RELATERADE TILL ATT LEVA MED 275 (80) 355(46) 202(26) 337 (43)

LUNGCANCER, N=779

Begransningar i dagligt liv, N=177 129 (38) 144 (81) 3(2) 89 (50)

Framtid, N=175 118 (34)° 37 (21) 38 (22) 45 (26)

Ovisshet/oro/radsla for: 1) framtiden, 2)

behandling och dess effekter, 3)

undersokningar, 4) sjukdomsprogress och

dess effekter, 5) doden.

Sjukdomen i stort, N=113 89 (26) 6 (5) 5(4) 8(7)

Lungcancersjukdomen/situationen som sjuk

Relationer, N=75 65 (19) 17 (23) 11 (15) 55(73)

Kontakt/interaktion/beroende/tankar

relaterat till familj, vdnner och/eller husdjur

eller avsaknaden av kontakter

Emotionella problem, N=87 65 (19)° 34 (39) 34 (39) 30(34)

Sémnproblem, N=64 51(15) 64 (100) 64 (100) 64 (100)

Utseende, N=59 47 (14) 24 (41) 39 (66) 39 (66)

Kognitiva problem, N=15 14 (4) 15 (100) 8 (53) 7 (47)

Ekonomi, N=14 8(2) 14(100) O 0

BESVAR ORSAKADE AV KONTAKT MED 93 (27) 0 0 9(7)

HALSO- OCH SJUKVARDEN, N=123

Vantetider,

kommunikation/informationsproblem, besok i

sjukvarden, besvar relaterat till behandling

och procedurer (inga uttalade specifika

symtom/besvar)

ANDRA BESVAR AN OVAN

Andra specifika sjukdomar, N=48 37 (11) 3(6) 3(6) 3(6)

Ospecifika besvar, N=13 10 (3) 1(8) 0 1(8)

TOTALT ANTAL UTSAGOR, N=2399 1418 (59) 1317 (55) 1342 (56)

”INGET SPECIELLT”, N=63 38 (11)

? Signifikant skillnad mellan kvinnor och man (beskrivs under rubrik 5.1.3.1).
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5.1.3.1 Inverkan av kén pa vad som var mest besvirande

Besvir kategoriserat under dimensionen Besvdr relaterade till kroppen uppgavs oftare
av kvinnor >65 ar vid T4 i jamforelse med mén i samma alder vid samma tidpunkt
(odds ratio, OR=3,8, konfidensintervall, KI=1,01-14,2). Besvir kategoriserat under
dimensionen Besvdir orsakade av kontakt med hdlso- och sjukvarden uppgavs oftare av
kvinnor <65 vid T1 @n mén i samma alder vid samma tidpunkt (OR=4,8, KI=1,4-16,1).
Besvir kategoriserat under Andning var vanligare att méan >65 ar uppgav jamfort med
kvinnor i samma alder (OR=2,2 och KI=1,1-4,4). Utsagor kategoriserat under Framtid
var vanligare att kvinnor >65 ar rapporterade dn min i samma alder (OR= 2,9 och
KlI=1,4-6,0) och utsagor kategoriserat under Emotionella problem var vanligare att
kvinnor <65 ar uppgav jaimfort med mén i samma aldersgrupp (OR=2,1 och KI=1,02-
4,2).

5.1.4 Freelistingutsagor i relation till instrument (delstudie Ill)

Mellan 55-59 % av alla utsagor kunde med klarhet relateras till item i EORTC QLQ
C30+LC13, MSAS och DST (se Tabell 7). Ytterligare 7-9 % skulle eventuellt kunna
relateras till item i dessa instrument beroende pa tolkning. De resterande utsagorna
kunde inte tolkas som att de kunde relateras till nagot av dessa item. Utsagor som
kategoriserats under dimensionen Besvdr relaterade till kroppen kunde i storst
utstrickning relateras till item i instrumenten. Dock kunde besvir som kategoriserats
inom kategorin Rorelseapparaten och balans 1 mindre utstrickning relateras till item 1
dessa instrument. Mellan 43-46 % av alla utsagor relaterade till dimensionen Besvdir
relaterade till att leva med lungcancer kunde med klarhet relateras till item i EORTC
och DST, medan 26 % kunde relateras till item i MSAS. Fa besvir som kategoriserats
under dimensionen Besvdr orsakade av kontakt med hdlso- och sjukvarden kunde
relateras till item i instrumenten. Inga skillnader mellan kvinnor och mén pavisades
gillande antal utsagor som kunde relateras till instrumentens item. Dock pavisades en
aldersskillnad vid kontroll av alder i jamforelsen mellan kvinnor och mén, dir utsagor
av yngre (<65 ar) mer sillan var inkluderade som item i EORTC QLQ-C30+LC13
(p=0,004) och MSAS (p=0,004) dn utsagor av de dldre.

52 TID
5.2.1 Tid i vardkedjan (delstudie I)
5.2.1.1 Forsta symtom till och med behandlingsstart

De flesta patienter f6ljde den kronologiska struktur i vardkedjan som visas i Figur 2 dér
dven deskriptiva data for de olika tidsintervallerna redovisas. Data fran patienter som
avvek fran denna ordningsstruktur exkluderades fran bade den deskriptiva analysen och
regressionerna (antal patienter som &r inkluderade i varje tidsintervall och regression
visas i Figur 2). Mediantiden fran forsta symtom till behandlingsstart var 155 dagar
(N=237, medelvirde: 173 dagar, SD 126, min-max: 6-892, visas inte i Figur 2), varav
31 dagar (medianvirde) var fore forsta besok hos sjukvarden. Mediantiden fran forsta
sjukvardsbesdk till remiss var 28 dagar. Mediantiden fran remiss till behandlingsstart
var 58 dagar (N=245, medelvirde: 77 dagar, SD 74, visas ej i Figur 2). Mediantiden for
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forsta sjukvardsbesok till behandlingsstart var 94 dagar (N=247, medelvirde: 122
dagar, SD 103, visas ej i Figur 2).

Nir tidsintervallerna i vardkedjan jimfordes med nationella rekommendationer [29]
visade det sig att rekommendationerna angaende tidsintervallet fran remiss till férsta
besok hos lungspecialist uppfylldes for 27 % av patienterna. Rekommendationerna for
tidsintervallet fran forsta besok hos lungspecialist till utfirdandet av behandlingsplan
uppfylldes for 56 % av patienterna, medan rekommendationerna for tidsintervallet fran
utfardandet av behandlingsplan till behandlingsstart uppfylldes for 25 % av de
inkluderade patienterna.

5.2.1.2 Faktorer som inverkade pa tidsintervallerna i vardkedjan

Patienter som rapporterade symtomen knol/resistens, hemoptys, aptitloshet,
neurologiska symtom samt smirta utanfor thorax var associerade med ett signifikant
kortare tidsintervall i vardkedjan (se Figur 2). Kon inverkade inte pa tidintervallerna i
vardkedjan. Patienter dldre @n 74 ar var associerade med ett langre tidsintervall fran
forsta besok hos sjukvarden till behandlingsstart jaimfort med de yngre patienterna.

Forsta besék Férsta besék hos Utfardandet av

Forstasymtom hos sjukvarden lungspecialist behandlingsplan

Remiss Diagnos Behandlings-

| | e

\ J J RN Y,
S~ g G g g
N=289 N=295 N=308 N=232 N=229 N=243
Median 31 dagar Median 28 dagar Median 16 dagar Median 9 dagar Median 13 dagar Median 21 dagar
Medel 53 dagar, Medel 53 dagar, Medel 19 dagar, Medel 23 dagar, Medel 22 dagar, Medel 38 dagar,

SD 71 (0-735). SD 80 (0-653). SD 16 (0-105).  SD 48(0-573).  SD37(0-375). SD 56 (0-387).
N=289 N=295 N2250 Ne221 Y
Knél/resistens: Hemoptys: Neurologiska symtom: HR=2,10
HR=2,44 (KI: 1,25- HR=1,61 (KI: 1,07- (KI: 1,39-3,11)
4,77) 2,41)

Aptitloshet:

HR=1,55 (KI: 1,09-

2,19)
A -/
—

N=247

Neurologiska symtom: HR=2,21 (KI: 1,50-3,27)
Smarta utanfor thorax: HR=1,72 (KI: 1,16-2,54)
Patienter aldre an 74 ar: HR=0,53 (KI: 0,38-0,73)

Figur 2. Medianvarde, medelvarde, standardavvikelse (SD) och minimum-maximum (inom parentes) i
dagar fran forsta symtom till behandlingsstart samt inverkan av symtom och sociodemografiska/kliniska
variabler pa de olika tidsintervallerna i vardkedjan. Presenteras har i Hazard Ratio (HR) och
konfidensintervall (KI).
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5.2.2 Patienternas upplevelser av tid (delstudie IV)

Som visas i Tabell 8 presenteras resultatet utifran tva 6vergripande teman som vardera
innehaller tre subteman. Dessa subteman fordelar sig olika i relation till koncepten Tid i
sjukdom och Tid 1 dagligt liv.

Tabell 8. Tema och subtema i relation till koncepten Tid i sjukdom och Tid i dagligt liv [166].

Tid i sjukdom Tid i dagligt liv
Tema: Aspekter relaterade till Subtema: Vantetider i varden
halso- och sjukvarden Subtema: Begransad tid fér mote

mellan patient och personal

Subtema: Dalig samordning, slarv
och misstag

Tema: Existentiella aspekter Subtema: Férvantningar infor Subtema: Begransad livstid
framtiden

Subtema: Omprioritering av tid

5.2.2.1 Tidi sjukdom
5.2.2.1.1 Aspekter relaterade till hilso- och sjukvérden

Manga patienter beskrev att personalen som arbetade inom hélso- och sjukvarden var
Overbelastade och under stress. Dessa beskrivningar kan ses som ett uttryck for att det
fanns for lite klocktid for de arbetsuppgifter som personalen skulle utfora. Vissa
patienter relaterade denna stress till nagot som genomsyrade hela samhillet och inte
bara sjukvarden. En del patienter sa att de forstod varfor det var vantetider och for lite
tid for moten mellan patient och personal eftersom de menade att detta var beroende av
individuella behov, situation, och vilka arbetsuppgifter som skulle utféras. Detta kan
ses som ett uttryck for att patienterna menade att det var svart att uppskatta hur mycket
klocktid det behdvdes for olika arbetsuppgifter. En man i 60-arsaldern beskrev att det
var svart for ldkaren att forutse hur mycket tid han/hon behévde for varje patientbesok:

Man far en inbokad tid kl 13 sa dr det inte ovanligt att man far sitta till halv tre.
Men det kan jag ju ocksa, det dr klart, det dr ju svart att forutse den patient som
dr innan, hur lang tid den tar och vilket bord den har och om doktorn da
forsoker vara lite inkiinnande sa kanske han dr tvungen att sitta kvar ldngre
och (...) Med andra ord da, den medicinska personalen vet vad dom ska gora,
dom ska ta prover och det tar sa lang tid och sa vidare, sd att...

Aven om nigra patienter beskrev orsaker till problem med tid i virden var andra
mindre accepterande och uttryckte att véntetid var ett resultat av dalig planering. Nagra
menade att personalen gomde sig bakom att det var mycket att gora som en ursikt for
dalig kvalitet pa varden.

Dessa beskrivningar kan ses som ett uttryck for forkroppsligad tid da dessa patienter
fokuserar pa upplevelsen i vintan och brist pa tillfredsstidllande moten med personal.
Relationen mellan emotionellt vardarbete och forkroppsligad tid dr ocksa framtridande
1 dessa beskrivningar.
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5.2.2.1.1.1 VANTETIDER I VARDEN

Patienternas beskrivningar av vintetid var relaterade till viintan géllande olika
procedurer i vardkedjan (t.ex. diagnos, undersokningar, behandlingsstart, uppfoljning,
information, sjukhusbesok, telefonsamtal) och vintan pa sjukhuset (i vinterummet, pa
avdelning). Ordet vintan anvédndes framforallt av patienter som pratade om saker som
de visste skulle hianda, medan t.ex. orden “for ldnge”, "tog sa lang tid”, etc., anviandes
i efterhand i relation till nagot okint (t.ex. uttryckte att det tog for lang tid att fa
information om nagot han/hon inte visste fanns, som t.ex. kurator eller mojligheten att
fa peruk).

Vintetid beskrevs i klocktid endast retrospektivt, medan forkroppsligad tid kom till
uttryck och var mer centralt i pagaende och framtida héndelser. Langden pa vintetiden
varierade fran 5 minuter till manader utan direkt relation mellan klocktid och hur
svarighetsgraden av forkroppsligad tid uttrycktes. En del patienter beskrev hur de kénde
sig overgivna av sjukvarden i denna svara situation de befann sig i. Det besvirliga i
véntan beskrevs av manga patienter som en ovisshet. I relation till ovisshet i véntan i
varden beskrev ocksa patienter en existentiell ovisshet. En 52-arig kvinna uttryckte sin
ovisshet i vintan som outhérdlig:

Tycker det dr sa otdckt att behova vanta till den xx (tidpunkt for uppfoljning)
for jag har redan vintat nagra veckor va, och jag far ju lite panik da pa léitt, ja
lditt panik, alltsa det dr svdrt att koppla bort det va eftersom den (tumoren)
sitter ddr den sitter och att man inte vet dt vilket hall den viixer och at det héir
hallet vill jag inte ha den for dd kan jag inte andas va, men da kan man fa sant
spel da ibland och sdirskilt pd ndtterna...jag sover daligt... Men jag dr
vildigt...jag vill egentligen bara somna, somna ifrdn det héir va, for jag tycker
det dr sa otdckt att vinta.

5.2.2.1.1.2 BEGRANSAD TID FOR MOTE MELLAN PATIENT OCH PERSONAL

Manga patienter anvinde uttrycket “for lite tid” nir de pratade om motet mellan patient
och personal. Detta beskrevs séllan i klocktid, men i de fall klocktiden ndmndes
uppskattades denna till mellan 4-10 minuter (Idkarkontakt). I samband med
beskrivningar av for lite tid for mote patient—personal uttryckte patienterna att de kénde
sig osedda av ldkaren som hade for lite tid att ta hinsyn till patienten som individ.
Andra patienter uttryckte att de kiinde sig primért som ett medicinskt objekt och att de
inte var prioriterade som ménniska. En 53-arig kvinna sa:

Ja, alltsa det besoket kanske tog 4 minuter eller 5 minuter eller nat sant ddr va,
och sa (snyftar). Det dr inte sa mycket mer med det (...). Dom gor det dom ska
(...). Ja tittar pa rontgenplatarna och lyssnar pa lungorna, det dr
liksom...ingenting (...). Det blir liksom inte nanting alls pd djupet. Man kinner
sig valdigt konstig nér man kinner att personen i fraga (likaren) inte ens tittat i
Jjournalen. Da far man lust att séiga sa hdr, ja vad ska du gora nu da? Jag vet
inte hur lang tid dom ens har for mig som patient va, om det ska vara en kvart
eller 20 minuter. Men efter det ddir sa tinker man sd hér, jaha vad ska du gora
nu dd, ska du ga och fika nu néir det inte blir nat mer? Det ska vara mer alltsa
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ddr ska det finnas tid. Och dven om det blir tyst i rummet pa nat sdtt sd maste
det dnda finnas tid.

En man i 60-arsaldern forklarade varfor ldkarna ofta fokuserade pa den medicinska
delen genom att sdga: ”Det dr ju sa hdr att de dr sndilla och trevliga dven doktorerna,
men de dr lite valhdinta, tror jag, mdanskligt fumliga pad nagot sditt”.

Nagra patienter beskrev ocksa att sjukskoterskorna pa sjukhuset hade lite tid for
patienten for att det var for mycket att gora, men ocksa for att de prioriterade konkreta
arbetsuppgifter istéllet for de som var mer psykosocialt inriktade. En del patienter
beskrev att de ville att sjukskoterskorna skulle sitta sig ner och prata men att det var
svart att kriva tid for detta.

En patient tydliggjorde vad tiden med personalen innebar fér henne genom att siga:
”Jag forstar dom som soker alternativ vard och sant ddr, for de blir ju omtyckta dd
ocksa. Alltsa, det finns ju, dom har ju tid”. Detta uttalande kan innebira att tid sags som
en gava, en symbol for att vara uppskattad som person. Detta betonar det relationella i
forkroppsligad tid och dess tydliga relation till vardarbete.

5.2.2.1.1.3 DALIG SAMORDNING, SLARV OCH MISSTAG

Overbelastade kliniker beskrevs ocksd som att det orsakade dalig samordning, slarv och
misstag, men detta i sin tur beskrev ocksa patienterna som orsak till viantan. Dessa
brister ledde ocksa till att patienterna beskrev hur de fick bevaka sina egna intressen
och agera sjilva for att saker skulle bli gjorda. Ett flertal patienter sa att de kiinde att de
hade ”hamnat mellan stolarna” och att det var svart att lita pa hilso- och sjukvarden.

5.2.2.1.2 Existentiella aspekter

5.2.2.1.2.1 FORVANTNINGAR INFOR FRAMTIDEN

I samband med sjukhusvistelser nér patienterna triffade andra medpatienter med
lungcancer beskrev flera patienter att de blev paminda om sin egen mdojliga framtid,
vilken ofta uppfattades som skrimmande. Ofta handlade dessa upplevelser om ridsla
for kommande symtom och hur livet innan dod skulle gestalta sig. En kvinna i 60-
arsaldern uttryckte att hon blev pamind om sin mojliga framtid nér hon triffade andra
patienter under behandling:

Och sen ska man fa sin behandling och det ligger folk da som har, ja det dr en
som hade vatten i lungsdiicken och var jitteddlig och som skulle punkteras eller
tappas, en som inte kunde halla avforingen och sa var det nan annan ocksa och
man téinkte, dr det det hdr jag har framfor mig? Man blir pamind om baksidan
av sjukdomen sa att séga.
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5.2.2.2 Tididagligt liv
5.2.2.2.1 Existentiella aspekter

5.2.2.2.1.1 BEGRANSAD LIVSTID

Efter diagnosen kunde manga intervjuade patienter beskriva att de hade begrinsad tid
framfor sig. For nagra innebar detta att de hade fatt ett nytt perspektiv pa livet. Detta
nya perspektiv beskrevs inte bara som nagot negativt utan beskrevs ocksa kunna
medfora vissa lirdomar. Det de redan visste intellektuellt innan diagnosen beskrevs
efter diagnosen som nagonting som ocksa kindes och upplevdes. En kvinna i 50-
arsaldern sa:

Helt plotsligt borjar jag fa sana héir tankar fran jaha, ja dven om jag lever nu
kommer ju saker och ting att fordndras. Alltsa, rétt som det dr tar det slut for
alla va och vad konstigt, hur blir det da liksom? Man fdr liksom aha-
upplevelser av, av sant som man rent intellektuellt vet, men man far kénslan
med pd nat sdtt va och sa.

Detta kan ses som att Tid i dagligt liv efter diagnosen ocksa kom att innefatta
forkroppsligad tid fran att innan diagnos enbart vara ett intellektuellt koncept. En del
dldre patienter uttryckte att de var tillrackligt gamla for att do och att "framtiden lag
bakom” dem. Medan den objektiva klocktiden fortskred, beskrev patienter hur deras
upplevelse av tid stannat av eller backat. Detta kan ses som ett uttryck for att deras
upplevelse av tid efter diagnos inte var linjar i linje med klocktid utan var relaterad till
forkroppsligad tid.

5.2.2.2.1.2 OMPRIORITERING AV TID

Patienternas medvetenhet om att doden var néra gjorde att flera patienter beskrev hur
de hade ett behov av att omprioritera den tid som aterstod. De kunde beskriva detta som
att det ville gora ratt saker, och saker for sin egen skull. En 48-arig kvinna beskrev detta
sa hir: “Man ska liksom reda upp allting pa ndt sdtt sa hér va. Man har ju, nanstans sa
vet man ju att man kanske inte har sa gott om tid. Allting, jag vill gora allting sa rditt
jag pa nat vis kan”.

En del patienter uttryckte ocksa att de hanterade den begrinsade livstiden genom att
forsoka leva i nuet snarare &n i det forflutna eller i framtiden. Detta var ett sitt att ocksa
undvika det som kunde kdnnas skrimmande infor framtiden. En 75-arig man beskrev
att han hanterade sin osikerhet infor framtiden genom att leva i nuet: ”Jag tar dan som
den kommer nu. Jag skiter i och...det dr inte sa kinkigt. Man kan inte mer dn ramla av
pinn sd. Bara man slipper och ligga linge vet du”.
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6 DISKUSSION

Eftersom det finns fa longitudinella studier om symtom och andra problem hos
patienter med lungcancer samt fa studier huruvida kon inverkar pa symtom och andra
problem kan resultatet fran denna avhandling komplettera tidigare litteratur inom detta
omrade. Resultatet som genererats av detta avhandlingsarbete har ocksa belyst klocktid
och upplevd tid, vilket bidrar till 6kad forstaelse av tid da detta var ett av de méanga
problemomraden som patienterna angivit som mest besvirande under forsta aret med
lungcancer.

Delstudie I visade att patienterna rapporterade varierande forsta symtom och symtom
de besokte sjukvarden for. Symtom efter diagnos rapporterades av patienterna som
manga och intensiva, i linje med tidigare litteratur (delstudie II). Patienterna angav
ocksa manga och varierade problem som mest besvirande forsta aret med lungcancer
(delstudie III). Dessa kunde relateras till kroppen, till problem av mer psykosocial natur
samt besvir orsakat av kontakt med hélso- och sjukvarden. Av alla besvir patienterna
uppgav kunde ca 55-59% av dessa med klarhet relateras till item 1
sjalvskattningsinstrumenten EORTC QLQ C-30+LC13, MSAS och DST. En aldersbias
pavisades i EORTC QLQ och MSAS, dir utsagor fran yngre patienter inte kunde
relateras till item i dessa tva instrument i lika stor utstrickning som utsagor fran de
dldre.

Min och kvinnor rapporterade framforallt likhet i symtom och andra problem fran
forsta rapporterade symtom till problem upp till ett ar efter diagnos (delstudie I- III). De
skillnader som framkom (delstudie II) visade att kvinnor i hogre grad 4n mén
rapporterade férekomst av psykosociala problem och att emotionell funktion var nagot
samre néra diagnos. Tre manader senare skattade dock mén mer forekomst av smérta
och minnesproblem. Den longitudinella analysen visade att kon inte ensamt inverkade
pa intensitet av symtom och funktion, men att en interaktion forelag mellan k6n och
andra variabler, t.ex. alder, civilstand och utbildning (delstudie IT). Problem
kategoriserade under Besvdr orsakade av kontakt med hdilso- och sjukvdrden angavs
oftare av yngre kvinnor @n av yngre mén. Utsagor kategoriserade som besvir relaterade
till Andning angavs oftare av dldre mén 4n av édldre kvinnor och besvir relaterade till
Framtid var vanligare att dldre kvinnor angav dn dldre mén. Besvir kategoriserade som
Emotionella problem uppgavs oftare av yngre kvinnor @n av yngre mén (delstudie III).

I delstudie I fann vi att det forekom utdragna tidsintervall i vardkedjan for patienter
med lungcancer. Dessa tidsintervall 6verskred ofta ocksa de nationella
rekommendationer som finns att tillga. Symtomen knol/resistens, hemoptys, aptitloshet,
neurologiska symtom samt smérta utanfor thorax var associerade med ett signifikant
kortare tidsintervall i virdkedjan. Aldre patienter var associerade med ett lingre
tidsintervall fran forsta besok i sjukvarden till behandlingsstart.

Da jag i delstudie I undersokte klocktid, bidrar delstudie IV till forstaelse av hur dessa
patienter upplevde tid forsta aret med lungcancer. Delstudie IV indikerar att

patienternas eget sitt att se pa tid och hur patienterna prioriterade denna stod i konflikt
med hur vardpersonalen forvaltade patienternas tid. Relationen mellan vardarbete och
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forkroppsligad tid, samt avsaknaden av en direkt relation mellan upplevd klocktid och
forkroppsligad tid belystes ocksa. Den begrinsade tiden for mote mellan patient och
vardgivare var problematisk for manga patienter och mer tid for moten var nagot som
patienterna efterfragade. Ovissheten i vintan i sjukdom och vard beskrevs ocksa som
mycket besvirande dér en del av patienterna rapporterade att sjukvarden overgav
patienten i denna svara situation. Ovisshet i vintan i varden kunde relateras till ovisshet
i sjukdom och existentiella aspekter. Tid innan diagnos beskrevs av patienter som nagot
som upplevdes intellektuellt, medan tid efter diagnosen beskrevs som nagot som ocksa
kindes, i linje med forkroppsligad tid.

6.1 METODDISKUSSION

Det finns en méingd olika begrepp som anvinds vid bedomning av en studies kvalitet
och beroende pa metod anvinder forskare ofta olika begrepp for att beskriva detta. Nar
en studie dr kvantitativ anvinds ofta begrepp som validitet och reliabilitet (se t.ex.
[168]), medan andra begrepp, t.ex. troviardighet (engelskans “trustworthiness”) oftare
kan hirledas till kvalitativa studier (se t.ex.[169-171]). En del forskare som tillampar
mixade metoder soker ocksa andra begrepp én de som anvinds vid kvantitativ eller
kvalitativ metod i syfte att hitta begrepp som bittre passar metoden. Teddlie och
Tashakkori [155] menar t.ex. att begreppet “interference quality” inbegriper intern
validitet och/eller tillforlitlighet (engelskans “’credibility”), och att begreppet
“interference transferability” inbegriper den externa validiteten och/eller
overforbarheten (engelskans “transferability”). Istillet for att anvinda olika begrepp vid
olika metoder — som ocksa anvinds pa ett skiftande sitt av olika forskare — kommer jag
att belysa de olika delstudierna i termer av styrkor och svagheter under respektive
projekt.

6.1.1 Projekt A

Att samla in data via journaluppgifter har bade styrkor och svagheter, vilka dr beroende
av syftet med den aktuella studien. I delstudie I kan uppgifter som tidpunkt da patienten
remitterades/fick diagnos/behandling eller vilken behandling han/hon fick anses som
tamligen palitliga. Den jamforelse som gjorts med nationella riktlinjer bor dérfor vara
tillforlitlig. Vad som didremot kan utgora en svaghet ar tillforlitligheten i de uppgifter
som patienterna lamnat, i detta fall framforallt om symtom, till den ldkare han/hon
triffat vid sitt forsta besok hos specialist, da tidigare forskning har visat att det kan
foreligga en diskrepans mellan de symtom som dokumenteras 1 patientens journal och
patientens egen rapportering [172, 173]. Dessutom kan det finnas en risk att
information kan forsvinna pa vigen och bias kan uppsta [174].

Situationen som patienten befann sig 1 nér data samlades in géllande forsta symtom och
besoksorsak ingav ocksa féga utrymme for patienten att uttrycka nagot annat dn de
symtom han/hon trodde var relevanta for den potentiella eller bekréftade sjukdom
han/hon hade eftersom han/hon befann sig pa en lungklinik, triffade en lungspecialist
och var dar for att han/hon blivit remitterad for nagot problem med lungan. Det &r
darfor troligt att de resultat som framkommit om symtom och besoksorsak delvis
speglar vad patienterna ansag var relevant for ldkaren att fa reda pa, samt patienternas
egen kunskap och forestillning om vilka symtom som &r forknippade med lungcancer
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eller annan lungrelaterad sjukdom. Det kan heller inte uteslutas att ldkaren endast har
infort de symtom i journalen som han/hon ansett viktiga i sammanhanget och underlatit
att dokumentera alla symtom som patienten namnde. Huruvida en eventuell konsbias
skulle kunna foreligga i studien gillande de symtom som framkommit &r darfor ovisst,
men kan inte uteslutas da tidigare forestéllningar om lungcancer kan ha paverkat bade
patient och lidkare.

Att anvinda ordet symtom vid intervju med patient kan ocksa i sig ha begrinsningar da
vissa problem som skulle kunna vara av relevans inte associeras med ordet symtom av
patienten sjilv, eftersom ordet symtom oftare anvénds av vardgivare dn av patient
[175]. Corner m.fl. [37, 38] anvinde t.ex. bade ordet symtom, men ocksa ordet
hilsof6rindring vid intervju med patienter for att utforska tidiga tecken pa lungcancer.
Hade t.ex. ordet hélsofordndringar eller problem anvints hade det kunnat innebira att
dven andra omraden hade kunnat belysas.

Inkluderade patienter i denna delstudie representerar patienter i en storstad, vilket i sin
tur kan ha betydelse for studiens generaliserbarhet. Hinsyn bor darfor tas till att studien
ar baserad pa data insamlad i en storstad, i Sverige, innan den nya vardgarantin tridde i
kraft [176] samt med hinsyn till de svagheter som diskuterats ovan.

6.1.2 Projekt B

Till min kidnnedom finns fa tidigare studier av denna typ som inkluderat ett sa stort
antal patienter med inoperabel lungcancer, foljt dessa upp till ett ar efter diagnos och
dessutom samtidigt samlat in sa olika typer av data. Detta mojliggor att studera symtom
och andra aspekter av sjukdom och vard pa flera sitt och 6ver tid. I det avseendet bildar
de olika delstudierna som hérstammar fran detta projekt [39, 83, 138, 164, 177-182] ny
och unik kunskap inom detta omrade.

Eftersom jag i delstudie II-IV arbetat utifran en befintlig databas dér fragestéllningar
delvis konstruerats i efterhand har detta ibland lett till svarigheter. Att t.ex. applicera ett
genusperspektiv pa befintlig data har varit svart da denna inte samlats in med fokus pa
detta. Det finns dock bade styrkor och svagheter med att arbeta med redan insamlad
data. Jag vill exemplifiera detta genom att nimna ett exempel fran delstudie IV.
Eftersom de intervjuer som legat till grund f6r huvudstudien &r gjorda i syfte att fa mer
forstaelse for hur patienter med lungcancer erfar forsta aret med sjukdomen blev
styrkan med att anvinda dessa intervjuer att identifiering av situationer dir tid var
problematiskt mojliggjordes pa ett icke konstruerat sitt. Svagheten blir dock att mer
djupgaende aspekter om tid inte kunnat belysas da intervjuaren inte specifikt fokuserat
pa tidsaspekter. En mojlighet hade varit att utféra nagra fler intervjuer med mer riktade
fragor om tid som uppkommit under dataanalysen. Anledningen till att jag dock inte
utforde nya intervjuer var att de resultat jag fatt fram kunde anses som nytt i férhallande
till den existerande litteraturen. Jag bedomde dirfor att detta urval var tillrackligt.

6.1.2.1 Bortfall

Ett problem i longitudinella studier kan vara bortfall 6ver tid. Om dessutom de patienter
man studerar &r svart sjuka finns det en stor risk att dessa avlider under studiens gang
eller inte orkar/prioriterar att delta, vilket &r fallet i denna studie. Detta metodologiska
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problem ir kint sérskilt ndr man studerar patienter i livet slut [101, 183], vilket ger
metodologiska utmaningar. Den typ av bortfall som framforallt har varit (och &r)
problematiskt i denna studie &r inte internt bortfall av specifika item, utan att ett helt
formulér saknas. Denna typ av bortfall kan delas upp i tre olika subgrupper: a) bortfall
vid specifika tillfdllen, b) dropouts fran studien, och ¢) sent intrdde i studien [184]. Jag
har redovisat dessa tre dar det varit mojligt (se Tabell 5).

P.g.a. bortfallet blir longitudinella analyser svara att utfora. Ett sétt att hantera detta &r
att analysera de svar som finns tillgingliga, men ett annat sitt kan ocksa vara att
imputera virden dér de saknas [184-186]. Dock kan detta littast och framst utforas pa
datamaterial som anses ha slumpmaissigt bortfall [185, 186]. Om bortfall ddremot inte
kan anses vara slumpmadssig, vilket ser ut att vara fallet i denna studie, uppstar det
storre problem eftersom man maste anvénda information fran andra liknande patienter,
virden fran tidigare eller senare métningar av samma patient eller en mix av bada for
att kunna skapa ett viarde som fattas [184]. Sadana metoder har inte anvints i detta
avhandlingsarbete da det varit svart att hantera vad utfallet av en sadan handling skulle
innebdra 1 relation till syftet 1 delstudie II dér detta skulle kunna ha varit aktuellt. Istéllet
har jag anvint de data som varit tillgéingliga med risken att da endast inkludera de allra
friskaste patienterna av de som inkluderats 1 huvudstudien. Eftersom patienterna som
deltagit i huvudstudien ocksa visat sig vara yngre och 6verlevt lingst, d.v.s.
formodligen ocksa var de friskaste av de sjuka, kan detta innebira att det kan, och &r
troligt, att det foreligger fler och mer intensiva symtom, men ocksa fler och andra
besvir och problem i denna patientgrupp dn de som pavisats i delstudie II och III.

6.1.2.2 Statistiska overviganden

Svarigheten med att undersoka interaktionen mellan kon och andra faktorer (delstudie
1) dr att det finns risk for massignifikans. Ett sdtt att justera detta dr att anvdnda en
lagre signifikansniva. Att gora detta i delstudie II skulle dock innebira en risk att
utesluta skillnader som skulle kunna existera, vilket inte var 6nskvirt da studien gjordes
1 explorativt syfte. Ett undersdkande av kliniska meningsfulla skillnader har istillet
varit ett sétt att hantera denna problematik, samtidigt som detta har bidragit till tolkning
av vad som skulle kunna utgora en klinisk meningsfull foridndring for patienten. De
kliniska meningsfulla férdndringarna som utarbetats av Osoba m.fl. [133] tar inte
hénsyn till att fordndringar kan vara olika mellan olika skalor, vilket King [187] visat.
King har dock byggt sin studie pa antagandet att skillnad foreligger mellan de med
mindre avancerad sjukdom och avancerad sjukdom i fraga om skattning av symtom och
funktion, vilket kanske kan vara mer troligt for vissa skalor (t.ex. dyspné och fysisk
funktion) dn andra (t.ex. emotionell funktion).

6.1.2.3 Att analysera kvalitativ data

Vid tolkning av kvalitativa data (delstudie I, III och IV) har ett samarbete funnits
mellan mig och 6vriga i forskargruppen och/eller andra medforfattare, dir flera
personer har deltagit antingen i diskussioner om kategoriseringen, validering av
kategorierna och/eller kategorisering av utsagorna. P4 detta sitt har flertalet
infallsvinklar kunnat beroras och diskuterats, vilket kan ses som ett sitt att minimera
bias 1 mina egna tolkningar och okar trovérdigheten i tolkning av data [171].
Alternativa tolkningar kan dock alltid goras och dr svara att helt eliminera. Lisaren kan
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fa inblick i vilka typer av utsagor som inkluderats i varje kategori eller tema (delstudie
III och IV) genom att exempel pa utsagor och citat presenterats for att tydliggora
relationen mellan data och tolkning av denna, vilket &r ett annat sétt att oka
trovirdigheten [169, 170].

De tre dimensioner som konstruerats i delstudie III &dr en stark forenkling i syfte att ge
data struktur, da en del kategorier skulle kunna innefattas under fler 4n en dimension.
Kategorin Fatigue och allmdn svaghet skulle t.ex. kunna relateras till bade dimensionen
Besviir relaterade till kroppen, men ocksa till Besviir relaterade till att leva med
lungcancer. Detta eftersom vi t.ex. inte vet vilken slags fatigue patienten menar att
han/hon har da denna skulle kunna relateras till mer 4n bara kroppen [188-191].
Problem relaterat till utseende skulle ocksa kunna relateras till bade dimensionen
Besvidir relaterade till kroppen och Besvdr relaterade till att leva med lungcancer.
Eftersom cancer och dess behandling kan resultera i att dessa patienter kan tappa har
och/eller ga ner eller 6ka i vikt, vilket kan ge stora sociala konsekvenser, har vi dock
kategoriserat dessa under Besvdr relaterade till att leva med lungcancer.

I delstudie IIT har en kvantifiering av kvalitativa data skett. Huruvida det &r fruktbart
och lampligt att transformera ord till siffror 4r omdiskuterat bland annat eftersom det 1
manga sammanhang kan vara svart att veta vad siffrorna star for da urvalet i kvalitativa
studier ofta ar selektivt. Urvalet for delstudie III dr dock inte byggt pa en kvalitativ
urvalsstrategi. Sandelowski [192] menar att riknandet 4r en del av den analytiska
processen 1 kvalitativ metod eftersom forskare som arbetar med kvalitativa data
kvantifierar nir de placerar sin radata i kategorier eller urskiljer regelbundenheter i data
som han/hon sedan betecknar som koder eller teman. Sandelowski [192] patalar ocksa
att forskare som arbetar med kvalitativa data ofta anviander ord som manga, fa, nagra
nér de beskriver sitt material, vilket ocksa &r ett uttryck for ett slags kvantifierande.

Att kvantifiera kvalitativa data menar Tashakkori och Teddlie [156] tidigare har
anvints i stor utstrackning, men att metoden inte har varit erkédnd som en mixad metod.
Att anvinda analysredskap som &r lampliga for denna typ av metod som t.ex.
Onwuegbuzie och Teddlie [135] utarbetat, och som tillimpats i delstudie III, mojliggor
en tydlighet for ldsaren 1 hur analysen 4r utford och ddarmed blir det littare att virdera
denna. Enligt Onwuegbuzie och Teddlie [135] kan dataanalysen i mixade metoder vara
explorativ eller konfirmatorisk och i delstudie III har bada dessa utforts. Den
explorativa delen har utforts med hjélp av innehallsanalys och den konfirmatoriska med
hjélp av bl.a. logistisk regression och ANOVA. Konfirmatorisk dataanalys &r dock inte
sa vanlig da en del kvalitativa forskare anser att dessa typer av analyser inte hor hemma
i den kvalitativa sfiren da de anser att verkligheten inte kan reproduceras [156].
Tashakkori och Teddlie [156] hdavdar diaremot, tillsammans med t.ex. Sandelowski
[192], att kvalitativa data kan analyseras konfirmatoriskt och hérleder detta till syftet
med aktuell studie. Syftet har ocksa legat som utgangspunkt for val av metod i
delstudie III liksom i de andra studierna.

6.1.2.4 Generaliserbarhet/Overforbarhet

Malet med delstudie II och III har delvis varit att kunna generalisera resultaten som
genererats till andra patienter med inoperabel lungcancer. Likt delstudie I bor hdansyn

46



tas till dess kontext och tidsperiod, men ocksa till att delstudierna formodligen
inkluderar de friskaste av de sjuka patienterna. Inforandet av vardgarantin [176] eller
andra organisatoriska aspekter kan t.ex. paverka vilka besvir som rapporterats samt
forekomst av dessa.

Delstudie IV syftar inte till att generalisera resultatet till andra patienter med inoperabel
lungcancer i samma bemirkelse som delstudie I-1II. Istéllet kan den fungera som 6kad
forstaelse for hur patienter med inoperabel lungcancer kan uppleva tid. Vad som dock
kan vara bra att ha i atanke &r att den grupp patienter som #r inkluderade i delstudien
hade nagot hogre utbildningsniva dn de som oftast drabbas av lungcancer. Trots att
denna delstudie inkluderar patienter med inoperabel lungcancer dr det mgjligt att de
upplevelser som framkommit dven skulle kunna vara lika aktuella for andra
patientgrupper i livets slut.

6.2 RESULTATDISKUSSION
6.2.1 Symtom, funktion och besvar
6.2.1.1 Forsta symtom och besoksorsak

De symtom som framkommit i delstudie I 4r 1 linje med de initiala symtom och
hilsof6randringar som tidigare pavisats i andra studier, trots skillnader i design [37, 89-
91]. Eftersom designen i delstudie I 4r densamma som i studien av Koyi m.fl. [90], som
ar baserad pa patienter i Gévleborgs ldn, mojliggor detta en mer direkt jimforelse,
vilket visar att inga stora skillnader i symtom foreligger. Patienterna i delstudie I
rapporterade dock nagot oftare hosta, dyspné, fatigue och thoraxsmirta som forsta
symtom &n patienterna i studien av Koyi m.fl. [90]. Hemoptys rapporterades ungefir
lika ofta som forsta symtom av patienterna i delstudie I som av patienterna i studien av
Koyi m.fl. [90], medan andra studier [89, 91] pavisat hogre forekomst av detta symtom
initialt. I jimforelse med patienterna i studierna av Koyi m.fl. [90] och Buccheri och
Ferrigno [89] rapporterade patienterna i delstudie I att hosta, dyspné och thoraxsmarta
foranledde besok hos sjukvard i storre utstrickning. I delstudie I rapporterade ocksa
farre patienter att de inte hade nagra symtom [89, 90].

Aven om allminna symtom, t.ex. viktnedgéng, fatigue och aptitloshet, var relativt
vanligt rapporterade som forsta symtom, foranledde tumorspecifika symtom i storre
utstriackning besok hos sjukvarden. Detta skulle delvis kunna forklaras av att vissa
symtom, t.ex. trotthet, dr sa vanliga i det dagliga livet att patienter kan vara mindre
bendgna att identifiera dessa som en indikator pa en allvarlig sjukdom [193]. Liksom i
delstudie I, visar den kvalitativa studien av Tod m.fl. [40] att patienter med lungcancer
rapporterade en omfattande variation av symtom, men att ingen klar symtomprofil
framtridde. Tod m.fl. menar dock att det var detta som bl.a. gjorde att patienterna
tenderade att tillskriva dessa symtom till andra tillstand dn lungcancer, t.ex. att hon/han
blivit dldre [40]. Familjemedlemmar var en nyckelfaktor till att symtom
uppmirksammades och vard soktes menar Tod m.fl. [40]. I delstudie I fann vi dock inte
att civilstand inverkade pa tidsintervallet fran forsta rapporterade symtom till
sjukvardsbesok.
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6.2.1.2 Symtom och funktion efter diagnos

De manga och varierande symtom som pavisats i delstudie II 4r i linje med tidigare
forskning om symtom hos denna patientgrupp [91, 98]. Utvecklingen &ver tid dr dock
svar att jamfora med de fa andra longitudinella studier som dr baserade pa patienter
med lungcancer (t.ex. [96, 102, 103]) da det framf6rallt finns olikheter i design, urval
och vilken dimension av symtomupplevelsen forskarna avser att mita. Eftersom denna
studiedesign inte mojliggor ett undersokande av specifika behandlingseffekter kan det
vara bra att ha i atanke att en del av den fordndring av symtom och funktion 6ver tid
som pavisats (delstudie IT) sikerligen kan forklaras av sjukdomsprogress och
behandling, t.ex. utvecklingen av fysisk funktion och dyspné over tid. Att emotionell
funktion och sémnproblem rapporterades som mer intensivt ndra diagnos skulle kunna
ses som en reaktion pa diagnosbeskedet.

Ett resultat sérskilt vért att notera (delstudie II) &r att ca héften av patienterna
medicinerade for smérta vid samtliga tidpunkter, men att endast 14-33 % angav att
dessa mediciner hjilpte. Aven om fler patienter rapporterade att de blev hjilpta av
medicineringen Over tid indikerar detta att smértlindringen var bristfillig. Vid
smirtlindring dr ofta det priméra fokuset pa farmakologisk behandling med tonvikt pa
fysiska problem [194, 195]. Detta trots att inverkan av andliga, emotionella och
psykologiska aspekter dr vl dokumenterade [196, 197]. Faktorer som den komplexa
smirtfysiologin, svarigheten att méta fysisk, emotionell och existentiell smérta samt
svarighet i administreringen av den smartstillande medicinen [198] skulle kunna
paverka den bristfilliga smértlindringen.

Ett annat huvudresultat fran delstudie II var att patienterna rapporterade nagot mer
intensiva ekonomiska problem &n individerna i den svenska populationsdatan [199].
Eftersom lungcancer &r forknippad med lidgre utbildningsniva &r det sannolikt att denna
grupp minniskor p.g.a. 1ag inkomst kan vara ekonomiskt sarbara nir de blir sjuka.
Michelson m.fl. [199] menar att ekonomiska pafrestningar kan forvéntas paverka alla
aspekter av en persons livskvalitet och att det dérfor dr viktigt att identifiera detta
problem.

6.2.1.3 Det mest besvirande

Eftersom tidigare forskning visar stor symtomborda och méanga psykosociala problem
[83, 96, 138] ar det inte sérskilt anmérkningsvirt att de flesta patienter uppgav att det
som var mest besvirligt forsta aret efter diagnos var problem kategoriserade som
Besvdr relaterade till kroppen, vilket foljdes av Besvdr relaterade till att leva med
lungcancer. Vad som ddremot dr anmirkningsvért var att trots att det &r dokumenterat
att manga av dessa patienter har psykosociala problem [83, 95, 138] kunde utsagor
kategoriserade under dimensionen Besvdr relaterade till att leva med lungcancer 1 bara
26-46 % av fallen med klarhet relateras till item i tre vanliga sjdlvskattningsinstrument.
Studier (bl.a. [96, 200]) indikerar dock att det finns brister 1 hur psykosociala problem
hanteras i varden av dessa patienter.

Till min kidnnedom finns det ingen studie som &r baserad pa patienter med lungcancer

som har liknande approach som delstudie III. Astradsson m.fl. [201] har dock studerat
37 patienter med cancer i livets slut och baserade sina resultat pa en liknande fraga som

48



den i delstudie III. Tio av patienterna i studien av Astradsson m.fl. uppgav symtom som
mest besvidrande, medan 20 rapporterade besvir relaterat till existentiella, sociala och
psykologiska aspekter (sju patienter rapporterade inga besvir). Nir vi kategoriserade
besvir relaterade till kategorin Framtid (delstudie III) tolkade vi inte alltid dessa besvir
som existentiella. Under dataanalysen av delstudie IV kunde jag dock se att den
ovisshet patienten uppgav ofta var relaterad till just existentiella aspekter. Artiklar om
andlighet (engelskans spirituality”) okar [202, 203], men skillnaden mellan koncepten
existentiell och andlig verkar delvis vara relaterad till den sociokulturella kontexten
[204]. Instrumentet DST inkluderar item relaterat till andlighet, men eftersom detta
instrument inte 4r testat i svensk kontext dr det svart att veta om dessa typer av fragor ar
relevanta i Sverige. Det skulle kunna vara sa att svenskar i allménhet inte talar om
andlighet, men i mer existentiella termer [204].

Utsagor kategoriserade som Sjukdomen i stort skulle ocksa kunna vara ett uttryck for
existentiella problem, men ocksa ett uttryck for att patienten hade svart att specificera
sina besvir. Det kan ocksa vara mojligt att denna typ av utsaga representerar nagot
annat som &r svart att veta inneborden av utan djupare intervju med patienten. Hill m.fl.
[200] pavisade t.ex. att ett stort problem for patienter med lungcancer var “oro for
sjdlva sjukdomen” vilket skulle kunna utgora en delforklaring till denna typ av utsaga.

Ett annat resultat som dr anmérkningsvért var att néstan en tredjedel av patienterna i
delstudie III nagon gang under forsta aret med lungcancer uppgav att det mest
besvirliga for dem var nagot vi kategoriserade under Besvdir orsakade av kontakt med
hdlso- och sjukvarden. Detta trots att manga patienter befann sig i slutet av livet samt
hade en tung 6vrig problematik i form av symtom och psykosociala problem. Problem
orsakade av sjukvarden ligger dock vil i linje med resultaten fran studien av
Krishnasamy m.fl. [205] som ocksa identifierade flera problem med sjukvarden baserat
pa intervjuer med patienter med lungcancer. Dessa patienter uppgav lang vintetid, dalig
kommunikation/information och andra organisatoriska aspekter [205], vilket stimmer
vil 6verens med bade resultatet fran delstudie III och IV.

Utsagor kategoriserade under dimensionen Besvdr orsakade av kontakt med hdilso- och
sjukvdrden kunde i minst utstrickning av de tre dimensionerna relateras till item i
EORTC QLQ, MSAS och DST och i de fall detta var mojligt var dessa utsagor
associerade med informationsproblematik. Orsaken till den aldersbias som forelag i
EORTC QLQ och MSAS ir oklar. Det skulle mojligen kunna vara sa att dessa formular
ar utformade att passa de som tidigare kinnetecknade denna patientgrupp, d.v.s. dldre
mén.

6.2.2 Kon i relation till symtom, funktion och besvar

Manga studier visar att kvinnor rapporterar samre sjéilvskattad hélsa 4n mén [58, 60, 63,
64]. Dock visar resultatet av denna avhandling att kvinnor och mén med lungcancer
rapporterar mestadels likhet i symtom och andra problem fran forsta rapporterade
symtom till besvir ett ar efter diagnos. Detta skulle delvis kunna forklaras av likhet i
sjukdom [65] samt av att mén tenderar att skatta sin hélsa simre med stigande alder
[61, 206]. Att olikhet i sjukdom kan vara en forklaring till olikhet i sjdlvskattad hélsa
mellan kvinnor och mén forstérks av att fler skillnader pavisats mellan kvinnor och
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min i den svenska populationsdatan [199], som bygger pa samma métinstrument som
det som anvints i delstudie II, &n som pavisats i delstudie II dir kvinnor och mén har
samma sjukdom.

Vi fann nagra skillnader mellan kvinnor och mén med avseende pa forsta symtom och
besoksorsak (delstudie I). Forklaringar till varfér 6dem rapporterades oftare som forsta
symtom av kvinnor och att mén besokte sjukvarden i storre utstrackning for heshet gick
dock inte att finna i befintlig data. Nar kvinnor hade rapporterat symtom som vi hade
kategoriserat som “6vriga symtom” sokte de ocksa vard for dessa i hogre utstrickning
an minnen, vilket det heller inte fanns nagon forklaring till via befintliga data.
Forskning visar dock att kvinnor i storre utstrackning @n mén soker vard for problem
som inte passar in i diagnoskategorier [207].

I de fall vi kunde finna skillnader mellan kvinnor och mén i symtom och funktion efter
diagnos (delstudie II) rapporterade kvinnor i storre utstrackning dn mén mestadels fler
och mer intensiva emotionella och psykosociala problem. En delforklaring till detta
skulle kunna vara att manga mén i det visterlandska samhillet socialiseras in i att
rapportering av symtom och andra problem ér ett tecken pa svaghet [56, 208]. Kon
inverkade dock inte ensamt pa intensitet av symtom och funktion da en interaktion
mellan kon och andra variabler, t.ex. alder och utbildningsniva, forelag. I de fall kon
och de andra faktorerna inverkade pa intensitet av symtom och funktion 6ver tid kunde
dessa endast forklara en liten del av variationen i symtom och funktion. Detta dr ocksa
logiskt da ett flertal faktorer skulle kunna paverka rapporteringen av symtom och andra
problem [63, 64, 78, 87]. Vad som é&r vért att lyfta i detta sammanhang &r att det fanns
en relation mellan kon, alder och behandling i urvalet som delstudie II baseras pa.
Kvinnorna var yngre dn méannen och erholl mer cytostatika. Yngre patienter erholl
ocksa oftare kombinationsbehandling i kurativt syfte. En del skillnader i symtom och
funktion mellan konen och 6ver tid, t.ex. att kvinnorna rapporterade mer haravfall dn
ménnen och okat haravfall over tid, skulle dirfor kunna relateras till skillnader i
behandling.

I delstudie IIT fann vi ocksa att kon och alder hade betydelse for vissa besvir. Besvir
kategoriserade som Emotionella problem och besvir kategoriserade som relaterade till
Framtid angavs mer frekvent av yngre respektive dldre kvinnor, medan dldre mén
angav mer besvir kategoriserade under besvir relaterade till Andning. Relationen
mellan psykologiska begrepp sasom oro och depression och dyspné har tidigare
pavisats i litteraturen [209-212]. Detta vicker déarfor fragan om huruvida detta resultat
kan vara ett uttryck for psykosociala besvir hos mén.

Fler kvinnor 4n min uppgav ocksa mer frekvent problem kategoriserade som Besvdir
orsakade av kontakt med hdlso- och sjukvarden. Detta &r i linje med flera studier fran
olika ldnder och sjukvardssystem som visar att kvinnor rapporterar mer subjektiva
problem orsakade av hilso- och sjukvarden (t.ex. [213-215]), men ocksa att olikhet i
behandling existerar till nackdel for kvinnor (t.ex. [216-219]). I Sverige har det t.ex.
pavisats att kvinnor har ldagre tillgang 4n mén till operation av kniledsartros,
hoftledsartros och spinal stenos, operation av gronstarr och vard pa sérskild strokeenhet
[59]. Nyare och dyrare mediciner savil som ljusbehandling mot psoriasis och eksem
har kvinnor ocksa t.ex. pavisats ha lagre tillgang till [59].
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6.2.3 Tid
6.2.3.1 Tid ivardkedjan

Ur det nationella registret for lungcancer i Sverige finns datum for nér remissen har
ankommit till lungkliniken, diagnosdatum samt datum f6r beslut om behandling [137].
Delstudie I har ddrmed bidragit till ett utforskande av tiden innan remissankomst och
datum for behandlingsstart, vilket mojliggjort en jamforelse av tidsintervallerna i hela
vardkedjan i forhallande till de rekommendationer som foreligger [29]. Resultatet fran
delstudie I bekriftar de omfattande tidsintervallerna i vardkedjan som pavisats i tidigare
studier [30-35]. Dessutom visade det sig att manga patienter fick vinta ldngre dn vad
som rekommenderas [29]. Foga forskning om huruvida férdrojningar relaterat till
sjukvarden kan inverka pa lungcancerpatientens 6verlevnad finns [33], &ven om
O’Rourke och Edwards studie [220] visar att en signifikant andel av potentiellt botbara
patienter kan komma att bli obotbara medan de vintar pa behandling. Oberoende av om
vintan paverkar 6verlevnaden finns det en risk att patientens vilbefinnande paverkas av
utdragna tidsintervall i vardkedjan. Trots att delstudie IV inte utforskade objektiv tid
pavisades det att patienten kunde besviras av de for dem utdragna tidsintervallen i
vardkedjan.

6.2.3.1.1 Inverkande faktorer pa tidsintervallerna i vardkedjan

Som namnts i bakgrunden &r det av betydelse att skilja pa resultatmatt
(behandlingsresultat, t.ex. 6verlevnad) och processmatt (vardprocessen). I delstudie I
har vardkedjan undersokts samt betydelsen av bl.a. kon och alder for denna, vilket kan
ses som ett utforskande av ett processmatt. Om patienten var kvinna eller man
inverkade inte pa tidsintervallerna i vardkedjan. Att vara dldre var dock associerat med
ett langre tidsintervall fran forsta besok i sjukvarden till behandlingsstart, vilket vicker
tva tankar. Dels att en aldersdiskriminering kan foreligga, vilket tidigare studier visat
(t.ex.[221]), men dels ocksa att en fordrojning i vardkedjan skulle kunna foreligga
p.g.a. att dessa patienter hade samre performance status.

Den typ av analysmetod vi anvint oss av (delstudie I) for att studera inverkan av
faktorer pa tidsintervallerna i vardkedjan gor att olika grupper inom kvinnor/mén inte
blir synliga. Detta betyder att t.ex. olika typer av beteenden inom gruppen kvinnor/méin
kan ’ta ut” varandra genom att t.ex. vissa kvinnor prioriterar familj och arbete mer dn
sin egen hilsa (vilket skulle betyda att det tar langre tid for dessa att soka vard) och att
andra kvinnor har littare att soka sjukvard p.g.a. att de har haft mer kontakt med
sjukvarden tidigare (vilket skulle innebira att de har ett kortare tidsintervall till kontakt
med sjukvard) [222]. Ett exempel pa skillnader inom gruppen mén &r studien av Tod
m.fl. [40] som visade att dldre mén ansag att besok hos ldkaren var ett tecken pa
svaghet, vilket paverkade nir de sokte vard.

Att uppticka en knol/resistens foranledde kortare tidsintervall fran forsta symtom till
forsta besok hos sjukvarden, vilket inte dr forvanande da detta symtom kan betraktas
som alarmerande bade av patient och av sjukvardspersonal. Huruvida patienten sjilv
bedomt sin knol/resistens som bradskande eller huruvida detta ockséa paskyndats av
sjukvardspersonal &r ovisst i delstudie I da vi inte anvint datum for kontakt med
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sjukvard utan datum for forsta besok hos sjukvarden. Att da bendmna detta tidsintervall
for patient delay 4r egentligen nagot missvisande eftersom det &r ndr kontakt med
sjukvard sker som dr viktigt att undersoka och inte egentligen datum for sjukhusbesok.
Sjukvardspersonalens rekommendationer om nir besok bor ske har inte undersokts i
delstudie I, men kan vara virt att undersoka i relation till denna patientgrupp dven om
dagens vardgaranti innebér att primarvarden skall erbjuda besok hos ldkare max 7 dagar
efter kontakt.

Nagra kvalitativa studier [37-40] har utforskat tiden fran forsta symtom/hdlsoforéndring
till kontakt med sjukvarden dér flera orsaker till fordrojningar diskuterats. Studien av
Tod m.fl. [40] pavisade t.ex. att patienter med lungcancer var ridda for doden, och en
cancerdiagnos, vilket fordrojde rapporteringen av symtom. Icke rokare eller f.d. rokare
fordrojde ocksa rapporteringen av symtom eftersom de forvintade sig att de skulle bli
skuldbelagda for sin egen sjukdom [40], vilket inte kunde pavisas i delstudie I. Corner
m.fl. [37, 38] och Leveilahti m.fl. [39] pavisade att dven om patienter hade svara
symtom/hélsof6rindringar sokte de inte vard for dessa bl.a. for att de: forsokte hantera
dessa sjdlva [37, 38]; inte tolkade dessa som tecken pa lungcancer; inte visste huruvida
dessa symtom/hélsofordandringar var “normala” [37-39]; hade andra sjukdomar eller;
kénde att han/hon inte hade ritt att fa behandling p.g.a. att han/hon hade rokt [37, 38].

Forekomst av vissa symtom paverkade dven tidsintervallerna fran forsta besok i
sjukvarden till behandlingsstart (delstudie I). Patienter som rapporterade hemoptys och
aptitloshet var associerade med ett kortare tidsintervall mellan forsta besok till remiss.
Hemoptys kan ses som ett alarmerande symtom [89], vilket Buccheri och Ferrigno [89]
fann foranledde tidigare remittering i Italien. Buccheri och Ferrignos studie visade dven
att patienter som rapporterat allmidnna symtom var associerade med ett ldngre
tidsintervall till remittering, vilket inte kunde pavisas i delstudie I dér istillet patienter
som rapporterade aptitloshet var associerade med ett kortare tidsintervall fran forsta
besok hos sjukvarden till remiss. Patienter som rapporterade neurologiska symtom var
ocksa associerade med kortare tidsintervall (fran remiss till diagnos och fran forsta
besok i sjukvarden till behandlingsstart). Dessa symtom skulle ocksa kunna anses vara
tamligen dramatiska och i och med detta i behov av snabbare handldggning. Trots att
tidsintervallet fran forsta besok hos sjukvarden till behandlingsstart relateras till
sjukvarden/ldkaren i litteraturen dr detta begrepp delvis ocksa missvisande da
patientens eget agerande ocksa kan leda till att det uppstar fordrojning, vilket delstudie
I ger exempel pa (finns som tabell i artikel I).

6.2.3.2 Patienternas upplevelser av tid

Den konflikt som delstudie IV visade mellan hur patienterna prioriterade och sag pa tid
samt hur sjukvarden forvaltade patientens tid skulle kunna relateras till att tid kan ses
som en slags valuta, en handelsvara. Sjukvarden slosade med patientens begréinsade
tillgang till denna vara genom langa vintetider samtidigt som vardpersonal var
sparsamma att dela med sig av sin egen tid. Den begridnsade tiden for mote mellan
patient och personal beskrevs av patienten som en metafor for att varden var medicinskt
fokuserad och att personalen inte sag patienten som person utan som ett lungcancerfall,
vilket ocksa uppméarksammats av t.ex. Salander och Henriksson [223]. Dy m.fl. [224]
menar att det #r viktigt att behandla hela personen och inte bara sjukdomen om varden i
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livets slut ska uppfattas som tillfredsstédllande av patienten. Rodgers m.fl. [225] visade
dock att patienter med cancer i livets slut rapporterade att de inte behandlades som
individer och att deras specifika behov inte uppmirksammades, vilket ocksa verkade
vara fallet for en del av patienterna i detta avhandlingsarbete.

Patienterna beskrev ocksa att de besvirades av dalig samordning, slarv och misstag i
sjukvarden (delstudie IV). Flera studier (t.ex. [226, 227]) har uppmérksammat
komponenter som ir viktiga for patienter i livet slut, som t.ex. strukturen pa varden och
mellanménskligt samspel. Studien av Potter och McKinlay [228] visar att
organisatoriska aspekter t.ex. bidrar till det bristfdlliga motet mellan patient och likare.

Jag tolkade en patient i delstudie IV som att hon sag tid med personalen som en slags
gava, nagot man maste bli erbjuden och inget som man kan kréva. Bolton [229] menar
att sjukskoterskor ibland erbjuder extra emotionellt arbete som en gava till patienter,
men att tiden ofta dr knapp for detta andamal. Att fysiska géromal som dr konkreta och
kan kvantifieras prioriteras [230], och att sjukskoterskors arbete idag till stor del bestar
av administration, medicintekniska uppgifter och arbetsledning, kan gora att
psykosociala uppgifter kan bli asidosatta. Davies [126, 127], Goodman [231] och Rose
[232] poéngterar vikten av att integrera “hjdrtat” [127] (sid 198), och inte bara
“hjdrnan” och “handen” i vardarbetet. Davies [127] relaterar ocksa detta till kritiken av
en kunskapssyn dér tdnkande separeras fran kanslor.

Delstudie IV bidrar till ett utforskande av vintan i sjukdom och vard forsta aret efter
diagnos och kompletterar dirmed den existerande litteraturen om véntan som finns att
tillga eftersom tidigare litteratur framst fokuserar pa tiden runt diagnos [233]. Vissa
besvir som pavisades i delstudie III, som ovisshet om framtiden (vilka kategoriserades
under kategorin Framtid), och vantan i varden (vilka kategoriserades under Besvdir
orsakade av kontakt med héilso- och sjukvdrden) kom att relateras till varandra i
delstudie IV. Vintan beskrevs som en ovisshet i sjukdom och vard, vilket ocksa
tidigare har belysts i andra studier (t.ex. [234, 235]).

Mishels teori om ovisshet i sjukdom [236-238] kan vara ett sitt att forsta de resultat
som genererats. Mishel [238] menar att ovisshet kan upplevas som ett hot eftersom det
visterldndska samhillet foredrar forutsdgbarhet och kontroll. Hon menar dock att
ovisshet kan vara positivt i den bemirkelsen att man undviker nagot som é&r sékert men
som ocksa #r negativt [236-238]. I linje med denna teori fann vi att vissa patienter
verkade foredra ovisshet framfor att se det sidkra som ocksa dr negativt. Denna delstudie
underbygger Mishels teori om ovisshet [236-238] i den bemirkelsen att ovisshet inte
kan relateras till en enskild faktor, men till manga, och att detta kan vara svart eller
omdjligt att mita i klocktid.

Neville [239] gor skillnad pa tidsperspektiv, d.v.s. ovissheten att inte veta nér det
oundvikliga ska intriffa (t.ex. nista likarbesok), och medicinsk ovisshet som relateras
till den kliniska ovissheten som baseras pa diagnos och prognos. Denna delstudie
pavisar interaktionen dir emellan, dér ovisshet i vidntan i varden relaterades till ovisshet
i sjukdom dér existentiella aspekter dr centrala. Ovisshet i sjukdom kan dock vara svar
att eliminera. Mishel [236] menar att denna gar att minska genom stdd fran néarstaende
och personal inom sjukvarden. Hon menar att patienten behdver fokusera pa sig sjilv
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och integrera ovisshet i hans/hennes vérldsbild. Hon argumenterar for ett synsitt dér
ovisshet ska accepteras och ses som en naturlig del av livet. Relationen mellan patient
och personal har pavisats forutspa en minskning av ovissheten dér fortroende och tillit
till personalen ledde till ldgre niva av ovisshet [237]. Eftersom resultatet av delstudie
IV visade att dessa patienter inte kiinde sig sedda och att relationen med personal var
svar att etablera, kan en foljd av detta bli att dessa patienter inte hade mojlighet att med
hjélp av personal minska sin ovisshet. Patienterna hade ej heller mojlighet att fa
legitimitet for sitt nya perspektiv pa tid och for hur han/hon prioriterade sina problem.
Detta kan vara sirskilt viktigt da den existentiella meningen [85, 86, 240] av tid for
dessa patienter kan ha rubbats. Resultatet tyder ocksa pa att en del av patienterna funnit
ny mening vilket gestaltade sig 1 det dagliga livet i form av att de inforlivat sitt nya
perspektiv med att t.ex. ge mer plats at sig sjilv.

6.3 IMPLIKATIONER FOR OMVARDNAD

Detta avhandlingsarbete indikerar att det kan vara viktigt att anviinda bredare begrepp
dn symtom — t.ex. problem eller besvir — i samtal med patienten bade kliniskt och inom
forskning. Detta for att gora det mojligt att identifiera den ofta mangfacetterade
problematik dessa patienter kan ha utan att anvinda termer som kan begrinsa patienten
att beriitta om denna problematik. Enligt Benner och Wrubel [75] anvinds termen
symtom oftare av vardgivare én av patienter, vilket kan ge upphov till brister i
kommunikationen. Ett flertal forskare (t.ex. [39, 81, 175]) menar att det &r viktigt att
forsta hur patienter konceptualiserar det begrepp som anvinds och att begreppet ér
konceptualiserat fran ett lekmannaperspektiv.

Om man utgar ifran att ett av vardandets frimsta mal ar att lindra eller forhindra lidande
samt skapa forutsattningar for vilbefinnande, visar resultatet av detta avhandlingsarbete
att det finns brister i varden av patienter med lungcancer. Jag vill inte pasta att symtom
och besvir alltid forknippas med ett lidande, men av de utsagor som forekommer i detta
avhandlingsarbete och de berittelser jag analyserat finns det inslag av att patienten lider
och att vardpersonal inte ser och bekriftar patientens lidande, eller hanterar detta
adekvat. Om jag ska anvédnda Erikssons [241] terminologi tyder resultatet av detta
avhandlingsarbete pa att denna patientgrupp inte bara har stort sjukdoms- och
livslidande i form av stor symtombdorda, psykosociala och existentiella problem, men
ocksa att brister i varden av dessa patienter tillfor ett vardlidande i den redan sarbara
situationen. Att sa manga patienter ocksa uppgav att det mest besvirande forsta aret
efter diagnos orsakades av kontakt med hilso- och sjukvarden tyder pa att denna
problematik bor utforskas vidare. Eftersom denna typ av problem vanligtvis heller inte
efterfragas i de sjdlvskattningsinstrument som avser att méta problem hos dessa
patienter dr det sannolikt att detta inte systematiskt undersoks 1 forskningsprojekt och 1
klinisk verksamhet. Denna problematik bér uppmérksammas och hanteras tillsammans
med de andra somatiska och psykosociala problem som inte heller verkar hanteras
adekvat. Ett av de mest anmérkningsvirda resultaten var att smértlindringen var
bristfillig for manga av dessa patienter. Detta trots att smérta dr ett av de symtom som
ar mest utforskat [175] och att patienterna i detta avhandlingsarbete hade tillgang till
universitetssjukhus och dessutom det svenska vilfiardssystemet som ska bidra till att
patientens ekonomi inte bor avgora tillgangen till likemedel eller vard.
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De problem som framkommit i dessa delstudier anser jag &r vil i linje med vad som
ingar i sjukvardens ansvarsomrade. Avhandlingsarbetet vicker tanken att den
organisationsform som sjukvarden dr byggd pa idag kanske inte dr skapad for den
problematik manga av dessa patienter kan ha. Detta uppmirksammades framforallt i
delarbete IV dir organisationen, snarare dn enskilda vardare, visade sig vara bristande.
Redskap for att hantera dessa patienters problem bor darfor utvecklas.

Eriksson [241] papekar vikten av att lidande bekriftas, ges tid och rum och tillskrivs
nagon mening. Detta skulle i synnerhet vara aktuellt f6r denna patientgrupp dér
symtom och andra problem #r oundvikliga och besvirliga. Aven om Armstrong [78] i
sin symtommodell lyfter den existentiella och situationsbundna meningen av symtom
ar meningen av andra problem lika aktuellt. Corner och Bailey [175] anser att
vardgivare bor fokusera pa vad som verkligen hénder hos en person, hur han/hon tolkar
meningen av sjukdomen och dess problem eftersom detta kan vara en killa till stod och
trost och ett sitt att utveckla nya behandlingsstrategier. Vardpersonalen har hir en
viktig roll att fylla ddr han/hon kan stddja patienten att skapa mening at det patienten
erfar. Pa det sittet skulle ocksa vardpersonal kunna bidra till en béttre trygghet for
patienten — nagot en del av patienterna i detta avhandlingsarbete saknade da de t.ex.
beskrev ovisshet i sjukdom och vard. Mishel [236-238] menar att ett accepterande av
denna ovisshet skulle kunna hjélpa patienten att hantera denna problematik. Detta
skulle i sin tur kunna bidra till att patienten far mojlighet att skapa ny mening eller
bibehélla den redan funna.

Resultatet tyder ocksa pa att en storre forstaelse behovs for dessa patienters situation
dér patienterna bl.a. har mojlighet att fa legitimitet for sitt perspektiv pa tid och hur
han/hon prioriterar sina problem. Dahlberg m.fl. [242] menar att det &r viktigt att visa
mer respekt for patientens lidande, vilbefinnande och tid &dn som hittills varit vanligt
inom hilso- och sjukvarden, vilket &r i linje med vad resultatet av detta
avhandlingsarbete ocksa tyder pa. Ohlén [243] menar att om vardpersonal visar sig
beredda att lyssna kan de med sin nirvaro medverka till att lidande kan lindras, vilket
kan vara lika betydelsefullt som att vardpersonal hjdlper patienten att hirda ut
kroppsligt.

Brister i identifiering och hantering av individuella behov och 6nskningar kan bl.a. ha
paverkats av att vissa rutiner som konkreta goromal prioriterades i varden av dessa
patienter i en organisation som dominerades av klocktid. Detta indikerar att det ddrmed
finns ett behov av att utforska hur klocktid fordelas i vardarbete som ir relationellt och
oforutsigbart. Forhallandet mellan klocktid och upplevd tid behdver ocksa undersokas
vidare for en 6kad forstaelse av dessa patienters upplevelser av tid. Detta skulle i sin tur
kunna bidra till att deras behov skulle kunna tillmotesgas littare. Ett utforskande av tid
skulle ocksa vara aktuellt for andra patientgrupper som lever med en livshotande
sjukdom eller patienter som har kort tid kvar att leva.

Eftersom det foreligger en interaktion mellan kon och alder dér kvinnor med
lungcancer drabbas av sjukdomen i yngre ar, dr det ocksa vardefullt att i framtiden ta
hénsyn till detta for att undvika alders- och konsbias i identifierandet och hanterandet
av symtom och andra problem. Situationen for yngre kvinnor med lungcancer &r ocksa
fortfarande timligen outforskat. I férhallande till att fler kvinnor i Sverige
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diagnostiseras med avancerad lungcancer [19, 27] ér fragan om tidiga
hilsoférandringar och problem hos kvinnor med lungcancer fortfarande virt att
undersoka. Eftersom fler kvinnor @n mén uppgav besvir orsakade av hilso- och
sjukvarden nira diagnos behovs ocksa detta utforskas vidare. Betydelsen av att vara
kvinna respektive man blir inte ndmnvirt problematiserat i detta avhandlingsarbete.
Dock fungerar resultatet som en utgangspunkt for vidare forskning inom detta omrade.
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