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Abstract in English

A mixed method pilot study was conducted at Department of Specialized Palliative Care at Regionshospitalet Randers,

Denmark to investigate the pain catastrophizing of the spouses and the relationship to the patients.

Spouses of cancer patients in palliative care were asked to fill in Pain Catastrophizing Scale — Specific others (PCS-S)
and Depression, Anxiety and Stress Scale, short version (DASS21). Patient’s symptom burden (EORTC-QLQ-C15-PAL)

was retrieved from the journal.

In addition, four spouses were interviewed about their catastrophic thinking and the impact on the relationship to

their partners.

Results: More than 90 % of the spouses in this sample were high catastrophizers. Dominant subgrups were rumination
and magnification, but helplessness is also a big contributor to pain catastrophizing. A correlation between partner’s
Pain Catastrophizing and the patient’s symptom burden shows a significant relationship (r=0,708, p=0,033) between
high catastrophizing and better physical performance (though all patients performed less than 50%). There was no

relationship shown between pain and catastrophizing (r=-0,238, p=0,537).

The findings show that there is a constant worry about the future, what will the death be like and if the partner will be

capable of managing this situation, as well as punishing ups and downs in the patient’s condition.

The relationship within the couples is challenged by the fact that the spouses want to protect their partners from

topics that can worry them or disturb their feelings of hope, which leaves the spouses lonely in the partnership.

It is discussed what the right help would be and when it should be presented. Further investigations are necessary to

verify this pilot project.
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2 Baggrund

2.1 Palliation
Palliation betyder lindring og i ordets oprindelse "kappe” (pallium). | overfgrt betydning kan man forestille sig hvordan
et specialiseret palliativt team svgber en kappe omkring en dgende patient og dennes familie for at hjaelpe dem

igennem den sidste tid.

Palliationens formal er defineret af WHO og specificeret i Anbefalinger for den Palliative Indsats fra Sundhedsstyrelsen

1, hvor det tydeligggres at den palliative indsats skal gaelde for bade patienten og dennes familie og pargrende.

| Danmark er der to niveauer for palliation, - det basale, der udgves i hjemmeplejen, hos praktiserende laege og pa
hospitalsafdelinger. Hvis patientens forlgb kompliceres af flere alvorlige symptomer samtidig, det vaere sig af fysisk,
psykisk, psykosocial eller andelig karakter, kan der henvises til specialiseret palliativ behandling i et multidiciplinaert

team eller p& hospice *.

Indenfor den specialiserede palliation i Danmark findes der 51 enheder fordelt pa 20 hospices og 26 teams med
ambulant behandling, hvoraf de 12 ogsa har sengekapacitet 2. Ifglge Arsrapport 2020 fra Dansk Palliativ Database 3,
der hvert ar registrerer data for forlgbet for de tilknyttede patienter, der er dgde i Igbet af aret, er den mediane
overlevelse fra henvisningstidspunktet 37 dage som udtryk for, at patienterne henvises meget sent i sygdomsforlgbet
og kan pa den made kan have sveert ved at na at profitere af tilbuddet. Gennemsnitsleengden pa et specialiseret
palliativt forlgb er dog let stigende fra tidligere ar til nu 133 dage. Ifglge samme rapport blev 10.726 patienter henvist

og 77% (8.276) blev modtaget til behandling. Dertil kommer deres pargrende.

REHPA har i 2019 udarbejdet en kortleegning af indsatserne i landets specialiserede palliative enheder 2. | forhold til
indsatsen overfor de pargrende er der ingen systematiske tiloud eller interventioner. Heller ikke fx en screening af den
pargrendes mentale helbred. De fleste steder er der tiloud om mindesammenkomst og/eller telefonsamtale efter

dgdsfaldet ligesom der under forlgbet flere steder er tilbud om samtale med psykolog eller praest ved behov.

2.2 Patient

Til den etablerende samtale med det specialiserede palliative team, der typisk foregar med en lege og en
sygeplejerske, udfylder patienten altid et skema (EORTC-QLQ-C15-PAL, uddybes i metodeafsnittet) til afdeekning af
symptombyrden bade indenfor det fysiske omrade og det emotionelle. Desuden angives graden af livskvalitet, og der
er tre abne linjer, hvor patienten kan angive eventuelle symptomer, de ikke synes de har kunnet give udtryk for

ovenfor.

Pa den made kan man til samtalen hurtigt tale sig frem til hvordan opgaven skal gribes an og hvilke interventioner
man skal ty til. Ofte vil det veere medicinsk behandling, der szttes i gang, men efter den multidisciplinaere konference
1 kan der blive tale om at andre faggrupper som fysioterapeut, psykolog eller praest kan blive koblet p4 til supplerende

behandling, fx angstdeempende interventioner, eksistentielle samtaler, mindfulness, Cognitiv Behavioural Terapi etc
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| samtalen deltager oftest naere pargrende som aegtefaller eller samlevere, bgrn og nogle gange naere venner eller
spskende. Som ovenfor naevnt er den palliative indsats rettet mod patienten og dennes pargrende, men der er ingen

systematiske tilbud eller screening til de pargrende.

2.3 Pargrende

De pargrende har en stor rolle i et progressivt sygdomsforlgb, hvor patienten er i sidste livsfase. Forkvinde for
Pargrende i Danmark, Hanne Gullestrup, oplistede til et foredrag om pargrendes rolle ved REHPA 14/8 2020 ©
arbejdsopgaverne: At man dels fungerer som et instrument, der skal vaere hukommelse og organisator og chauffgr
mv. for den syge. Derudover er der ogsa de opgaver som den syge havde fgr i tiden. Dels er man et individ med en
(kaerligheds-) relation til den syge, den der maske giver grund til at leve, man er ogsa den der giver stgtte, trivsel og

opretholder en hverdag.

Ligeledes beskriver et dansk kvalitativt studie fra 2019 om pargrende til hjertesyge 7, at sygdommen ogsa rammer
dem fx i form af angsten for at miste den syge samt angsten for selv at blive syg. Det beskrives ogsa at den pargrende
og patienten kan have forskellige mader at tackle sygdommen pa og at det kan vaere sveert at forsta og stgtte

hinanden i den nye relation.

2.4 Smerterelaterede katastrofetanker

Der findes forskellige copingstrategier i forhold til smerte, men en af de mere velbeskrevne er Pain Catastrophizing,
hvor Sullivan et al 8i 1995 udviklede et spgrgeskema (PCS) til vurdering af i hvor hgj grad kroniske smertepatienter er
praeget af katastroficering. Det har vist sig at hgj Pain Catastrophizing kan forvaerre smerteoplevelsen og maden
hvorpa den smerteplagede giver udtryk for sine smerter. Smerterelaterede katastrofetanker er karakteriseret ved tre

subgrupper, ruminering (rumination), forstaerkning (magnification) og hjeelpelgshed (helplessness).

I min modul 7 rapport ° undersggte jeg, om der er ssmmenhaeng mellem graden af smerterelaterede katastrofetanker
og symptombyrden hos palliative patienter. Jeg fandt ingen signifikante sammenhange, men en tendens til at de der

scorede hgjt pa katastrofetanker, iseer ogsa scorede hgjt pa symptomer som andengd og fatigue.

| flere studier beskrives interaktionen mellem patienten og den pargrende, fx et canadisk studie fra 2006 *° hvor 69
patienter med rheumatoid artrit dels fgrte dagbog, dels blev interviewet om deres daglige tanker og fglelser om deres
sygdom samt deres oplevelse af stgtte fra naermeste pargrende. Der var en tendens til at jo mere stgtte den syge
oplevede, des faerre smerter og mindre katastroficering rapporterede de. Studiet viser ogsa hvorledes
katastrofetankerne og smerterne varierer med daglige udsving pa tilfredsheden med den oplevede stgtte. Fra Canada
er der et andet studie 1, der konkluderer at katastroficerende kroniske smertepatienter med deres opfarsel viser
mere tydelige tegn pa smerte (grimasseren, halten, holde pa det smertefulde sted etc), hvis deres nzere pargrende

scorer lavt i katastroficering.

Pavirkningen af en naertstaendes smerter og sygdom kan ogsa ramme den pargrende og forvaerres dels af egne
erfaringer med smerter, dels af den syges made at tackle smerter og andre symptomer 2. Cano et al har i 2005 ud fra

Sullivan’s Pain Catastrophizing Scale tilpasset det til de nzert pargrende/significant others (PCS-S) 3. Et studie * har



beskaeftiget sig med hvorvidt ruminering omkring fatigue efter kraeftbehandling kan forveerre dette symptom. De
konkluderer at den pargrendes katastrofetanker kan bidrage til fglelsen af gget fatigue gennem parrets ruminerende

samtaler. Der var dog ikke tegn til at der var nogen utilfredshed med forholdet.

Endvidere er der i 2007 publiceret en stor undersggelse (n=108 par) blandt kroniske smertepatienter °, der papeger,
at det er vigtigt at spgrge den pargrende om sin oplevelse af situationen, da der kan veere stor forskel pa hvordan
patienten tror, at den pargrende oplever det og omvendt. Et andet formal med undersggelsen var at undersgge,
hvorvidt variabler som katastroficering, aegteskabelig tilfredshed og depression kan pavirke enigheden mellem
parrene om deres respektive oplevelser af situationen. | undersggelsen viste der sig ikke nogen signifikant
sammenhang mellem ovenstaende variabler, men det papeges, at undersggelsen kunne vaere gjort steerkere af at
inkludere kvalitative data angaende faktorer, der medvirker til at pavirke oplevelsen af pargrendes reaktioner pa

smerte sasom fglelser relateret til reaktionen, social indflydelse og motivationen til at reagere.

I modul 7 opgaven konkluderede jeg ligeledes, at for at styrke de data jeg havde fundet blandt de palliative patienter,
kunne det vaere veerdifuldt at supplere med kvalitative data. Dels fordi det kan vaere udfordrende at fa deltagere nok i

en undersggelse i palliativt regi, dels fordi at smerter kan vaere en meget individuel og kompleks oplevelse.



3 Problemstilling

3.1 Problemstilling

| specialiseret palliativ behandling inkluderes bade patienten og de pargrende og malet er optimering af parametre
bade af fysisk, psykisk, psykosocial og &ndelig karakter *. Typisk bruges de pargrende som ressource i forhold til bade
tilbagemelding til det specialiserede team angaende patientens daglige problemstillinger og den pargrende er den
daglige hjaelper i forhold til pleje, medicinering og koordinering. Samtidig er han/hun stadig og fgrst og fremmest
naermeste pargrende, der har en syg egtefeelle/samlever der er dgende, hvilket kan pavirke den pargrende pa det

personlige plan og sandsynligvis ogsa relationen mellem dem.

3.2 Formal

At undersgge i hvilken grad naermeste pargrende til kraeftpatienter i specialiseret palliativ behandling er praeget af

smerterelaterede katastrofetanker og om det pavirker dem i dagligdagen og i relationen til patienten.

3.3 Forskningsspgrgsmal

1) Katastrofetankernes pavirkning af den pargrende.

2) Pavirkningen af relationen mellem den pargrende og den syge.



4 Metode

4.1 Litteratursggning

Der er lavet systematisk litteratursggning pa PubMed og Psychinfo 13. januar 2022 (bilag 1). Der blev fundet 14
artikler omhandlende smerterelaterede katastrofetanker hos pargrende. Derudover er der s@gt relevante artikler i
litteraturlister til artikler om emnet. Der er ikke fundet artikler direkte omhandlende smerterelaterede

katastrofetanker hos pargrende til kraeftpatienter i palliativ behandling.

4.2 Design

Da der ikke ved systematisk litteratursggning er fremkommet litteratur, der belyser forskningsspgrgsmalene direkte,
er der pa baggrund af den litteratur der er fundet valgt et mixed method studie. Fgrst vil jeg undersgge graden af de
pargrendes smerterelaterede katastrofetanker og undersgge om der er en sammenhang med patientens
symptombyrde. Dernaest vil jeg lave semistrukturerede interviews med de pargrende for at sgge at uddybe
katastrofetankerne og hvordan de pavirker dagligdagen og relationen mellem den pargrende og patienten. Analysen

af interviewene vil vaere feenomenologisk fortolkende (Interpretative Phenomenological Analysis, IPA).

4.3 Etik

Helsinkideklarationen fglges i alle forhold. Projektet er registreret ved Juridisk Kontor, fortegnelse over

forskningsprojekter i Region Midtjylland (bilag 2).

Alle deltagere er via informationsbrev (bilag 3) grundigt informerede om projektet, der er fuld anonymitet og uanset

om man svarer eller hvad man svarer, har det ingen konsekvenser for tilknytningen til Enhed for lindrende behandling.

Som det fremgar af metodeafsnittet, har der hele vejen igennem projektet vaeret stor opmaerksomhed pa at

respektere de pargrende, der star et udfordrende og sarbart sted i deres liv.

4.4 Spgrgeskemaer

PCS-S: Til at vurdere de pargrendes katastrofetanker bruges spgrgeskemaet PCS-S (Pain Catastrophizing Scale —
Specific others)(Bilag 4). Spgrgeskemaet er udviklet og valideret af Cano et al 1* p& baggrund af Sullivan et al's Pain
Catastrophizing Scale 8. Skemaet findes ikke p& dansk og er dermed ikke valideret pa dansk. Da det er en tro kopi af
PCS, der findes og er valideret pa dansk, pa naer at “you” og "your” er skiftet ud med "his/her”, er PCS-S til dette
projekt af forfatteren oversat til dansk og sat op pa samme made som Cano’s PCS-S er. Desuden er tilfgjet spgrgsmal
om sygdomsforlgbets varighed samt laengden af forholdet og for neden er tilfgjet en tekst og plads til at deltagerne
kan tilfgje deres telefonnummer, hvis de tillader, at de kan blive ringet op efterfglgende for uddybelse af
spgrgsmalene (bilag 5). Spgrgeskemaet giver et subjektivt billede af deltagerens coping med partnerens smerter. Der
er 13 spgrgsmal fordelt pa de tre undergrupper: ruminering (rumination), forstaerkning (magnification) og

hjelpelgshed (helplessness). Man scorer hgjt pa PCS-S, nar man scorer 30 eller derover.

DASS21: | denne undersggelse bruges DASS21 til at undersgge hvorvidt de pargrende fgler sig praeget af symptomer

pa depression, angst og/eller stress. DASS21 er en forkortet udgave af DASS ¢ (Depression, Anxiety and Stress Scale),



der er et australsk spgrgeskema med 42 udsagn, hvor den pargrende skal svare pa hvor godt udsagnet passer gennem
den seneste uge p& en Likert skala, 0-3. 1 DASS21, der ogsé er valideret 7, er der 7 udsagn omhandlende depression, 7
for angst og 7 for stress. Scoren for hvert udsagn lzegges sammen for de respektive skalaer og ganges med 2 for at fa
den endelige score. Der skelnes mellem “normal”, "mild”, “moderat”, "alvorlig” og "ekstremt alvorlig” (bilag 7). Der
findes ikke en dansk udgave af DASS21, men via den australske hjemmeside for DASS & findes en dansk udgave af
DASS oversat pa Psykologisk Institut, Aarhus Universitet. Ved at lane de xkvivalente udsagn fra denne oversattelse,
har jeg lavet en dansk udgave af DASS21, som jeg har faet lov at bruge (bilag 8 og 9). Den danske udgave er ikke

valideret.

EORTC-QLQ-C15-PAL: Dette spgrgeskema (bilag 10) er udarbejdet af European Organization for Research and
Treatment of Cancer ° til patienten for at afdaekke i hvor hgj grad de indenfor den seneste uge har vaeret generet af
forskellige specifikke symptomer (PA: smerter, FA: fatigue, NV: kvalme og opkast, DY: andengd, SL: sgvn, AP: appetit,
CO: forstoppelse), og hvor pavirket deres fysiske (PF2) og emotionelle (EF) funktionsevne samt livskvaliteten (QL) er.
Alle spgrgsmal har 4 svarmuligheder (slet ikke, lidt, en del, meget) og nogle af spgrgsmalene omhandler samme
symptom. Til spgrgsmalet om livskvalitet kan man svare et helt tal mellem 0 og 7. Svarene omregnes til et tal mellem 0
og 100 for hvert symptom 2221, EORTC giver et subjektivt billede af, hvordan patienten oplever sine symptomer og sin

livskvalitet.

4.5 IPA

Fortolkende faanomenologisk analyse er beskrevet som vaerende velegnet i sundhedspsykologien, hvor man gnsker at
leere noget om informantens livsverden. IPA er via sin fenomenologiske tilgang interesseret i interviewpersonens
oplevelse og forstaelse af emnet gennem personens kognition/respons verbalt og fysisk pa temaer praesenteret i

interviewet 2223

4.6 Underspgeren

Alle data er indsamlet og bearbejdet af forfatteren til denne opgave, undtagen udlevering af PCS-S til
etableringssamtalen. Det geelder derfor ogsa udfgrelse af interviews, transskribering, analyse og fortolkning af
interviewene. | den henseende er det vigtigt at have en fornemmelse af undersggerens forforstaelse, da der ifglge
Smith og Osborne 22 samt Kvale og Brinkman 2# altid vil vaere bias i processen. Bdde den m&de man som undersgger,
ikke kan undga at pavirke interviewpersonen, og omvendt, samt i analyse og fortolkningsprocessen, hvor det som
interviewpersonerne fortaller i interviewet om deres livsverden, og som allerede er fortolket af dem selv, endnu
engang fortolkes af undersggeren (Dobbelt hermeneutik). Hele den kvalitative del af dette projekt er foregaet med

inspiration fra ovenstaende to kilder.

Undersgger Beskrivelse

Fysioterapeut Kvinde, 51 ar.
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Ansat 15 timer i ELB (Enhed for Lindrende Behandling, | ELB foregar arbejdet meget tvaerfagligt, dvs at man
Regionshospitalet Randers) siden 2012 naturligvis fgrst og fremmest er fysioterapeut og laver
lindrende behandling i form af afspaending,
smertelindring, lindring af haevelser samt interventioner

Ansat pa Regionshospitalet Randers siden 1997 mod vejrtraekningsbesvaer.

Som palliativ fysioterapeut oplever man ogsa, at der
findes megen lindring i at tale, - eller lade patienten tale

om hvad der rgrer sig; hab, tab, sorg, lidelse osv.

Dette understgttes af det, der i den palliative verden
kaldes for “Total Pain” og er beskrevet af sygeplejerske
Cicely Saunders %5, der grundlagde det f@grste Hospice i
England i 1967. Hun fgrte lange samtaler med de
indlagte patienter og mente, at smerte var udtryk for
mere end den fysiske smerte, hvilket i de samme ar fra
1960 og frem i den medicinske og psykologiske verden

blev kendt som den bio-psyko-sociale model 2.

Cicely Saunders uddannede sig senere til leege, for at fa
mere gennemslagskraft med sine ideer. Men hun skulle
ogsa have udtalt om kliniske forsgg: "Our patients and

our setting are not suited for them.” (Clark, 1999, p 730

25).

Man kan maske sige, at total pain diskursen er en
eksistentialistisk udgave af den bio-psyko-sociale

smertemodel.

Pa denne made er jeg rundet som palliatgr.

4.7 Indsamling af data

Deltagerne i undersggelsen er neermeste pargrende til patienter tilknyttet Enhed for Lindrende Behandling pa
Regionshospitalet Randers. | forbindelse med den etablerende samtale, der som regel foregar med en laege og en
sygeplejerske fra ELB i patientens eget hjem med deltagelse udover patienten ogsa af pargrende. Det er standard at
patienterne udfylder EORTC-QLQ-C15-PAL, og i den forbindelse bedes den naermeste pargrende udfylde PCS-S med de

supplerende spgrgsmal. Indsamling af PCS-S forgik fra 5/3 — 5/4 2022
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Inklusion: Patienten skal vaere tilknyttet ELB pga kraeftsygdom, bade patient og pargrende skal vaere mindst 18 ar, skal

kunne tale og forsta dansk samt kunne svare pa spgrgeskemaet. Patienten ma ikke vaere naertdgende.

Eksklusion: Hvis laegen eller sygeplejersken vurderer, at det af den ene eller anden grund ikke ville veere etisk

passende at udlevere PCS-S, det kunne fx veere, hvis der var et hgjt niveau af krisepraeget stemning under besgget.

Da alle pargrende, som det ses i resultaterne, har en hgj grad af katastroficering, fandtes det relevant at undersgge for
depression, angst og stress med DASS21. Dette foregik telefonisk med de pargrende, der pa det tidspunkt ikke havde

mistet deres partner, 17/5 - 18/5 2022.

4.8 Udveelgelse af informanter
Informanterne til interviewene udvaelges pa baggrund af den kvantitative del af undersggelsen og desuden indenfor

det muliges kunst med meget syge partnere, hvor nogle meget hurtigt kom i en mere kritisk fase af deres sygdom.

@nsket var at finde 4 informanter, to der scorede lavt og to der scorede hgjt pd PCS-S, gerne en mand og en kvinde i
hver gruppe og gerne med sa ens partnere som muligt, hvad angar symptombyrde, leengde af sygdomsforlgb,
komorbiditet, kontakt til hjemmepleje, alder samt leengden af forholdet. Som det fremgar i resultatdelen (figur 1), var

dette ikke muligt.

Svarene fra spgrgeskemaerne samt oplysninger fra journalen om sygdommen, symptombyrden (EORTC-QLQ-C15-PAL)
og komorbiditet blev samlet pa et dataark med IDnr (bilag 11) og derfra har al skriftlig data vaeret anonymiseret. Ud
fra disse dataark blev der lavet en prioriteret ringeliste til mulige informanter. De 4 fgrste jeg ringede til, takkede alle

ja til at blive interviewet. Interviewene foregik 8/4, 12/4 samt 26/4 2022.

4.9 Udvikling af interviewguide

Pa baggrund af forskningsspgrgsmalene blev en interviewguide udviklet (bilag 12). Der blev lagt vaegt pa dbne
spgrgsmal, der gav informanten frihed til med egne ord at fortaelle om sin oplevelse af at vaere pargrende til en
alvorligt syg og snarligt dgende partner. | tilfaelde af at informanten havde svaert ved at svare pa et spgrgsmal, blev der

lagt tilleegssp@rgsmal ind til inspiration for informanten.

For at ggre informanterne komfortable med situationen, startede undersggeren med at informere om rammerne for
interviewet, anonymitet og diskretion. Dernaest blev informanten bedt om at genfortzelle sygdomsforlgbet, hvorefter
spgrgsmal omkring selve forskningsspgrgsmalene kunne bringes i spil. Undervejs sggte undersggeren at verificere sin
tolkning af informantens udsagn. For at runde interviewet af blev informanten spurgt, om han/hun havde noget at

supplere med, eller om der var forslag til hvordan de kunne taenke sig yderligere stgtte i situationen.

4.10 Interview praksis

Der blev fundet 4 informanter (se beskrivelse af de enkelte informanter i resultatafsnittet). De blev hver iseer spurgt,
hvor de helst ville have interviewet lavet og tidspunktet var ogsa meget fleksibelt. Informant 1 og 3 blev interviewet i
samtalerummet i ELB’s lokaler pa Regionshospitalet Randers (pa to forskellige tidspunkter), hvor der blev serveret

vand og kaffe. Informant 2 og 4 blev interviewet i deres hjem. | begge tilfeelde ved kgkkenbordet, hvor de havde
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daekket op med henholdsvis kolde drikkevarer og kaffe. Med informant 3 er det lidt specielt, da interviewet i fgrste
omgang s@gtes afholdt i eget hjem. Undersggeren havde tilbudt at kgre til hjemmet, da det ellers ikke var muligt at
afholde interviewet fgr noget sent i forlgbet. Interviewet kunne imidlertid af forskellige grunde ikke afholdes i enrum.
Undersggeren kontaktede derfor informanten dagen efter for at hgre, om hun havde faet sagt, det hun ville. Det var

ikke tilfseldet, derfor planlagdes et fornyet interview i ELB d. 26/4.

Der var afsat ca en time til hvert interview som udgangspunkt, men der var ikke noget krav om, at det kun matte vare

en time, eller at man ikke kunne stoppe fgr, hvis det fgltes naturligt.

Interviewene blev dels optaget pa en diktafon (Zoom, H1n, Handy Recorder) og derefter lagt som lydfil pa PC. Som
backup blev interviewene ogsa optaget pa en tablet i applikationen Memoer. Efter transskriptionen blev alle lydfiler

pa diktafonen og tabletten slettet.

Undersggeren klaedte sig bevidst neutralt og opfgrte sig med respekt bade i informanternes hjem og pa hjemmebane i
ELB. Respekten og anerkendelsen sggtes udvidet til ogsa at geelde de udtalelser, der kom frem under interviewene,

saledes at samtalerne blev ligeveerdige og abenhjertige og informanten fglte sig set og hgrt af undersggeren.

Der blev grundigt informeret om interviewets formal bade mundtligt og skriftligt samt udfyldt samtykkeerklaering
(bilag13), Det blev oplyst at der er fuld anonymitet i det feerdige produkt, at man kan traekke sig nar som helst og at
man ikke behgvede svare pa spgrgsmalene under interviewene, hvis man fandt det upassende eller man fglte sig tradt
for nzer. Hvilket undersggeren naturligvis bestraebte sig pa ikke at ggre ved at vaere opmarksom pa informantens

reaktioner.

4.11 Transkribering

Alle interviewene blev transskriberet i deres fulde laengde. Alle ord blev medtaget inklusiv fx “gh” og "ikke ogsa”.
Pauser blev markeret ved ”...”. Ordene blev skrevet som almindeligt skriftsprog, ogsa nar ogsa nar der var dialekt.
Grunden til det var, at det ville tage for meget fokus fra meningen af det sagte, hvis dialekten tradte frem. Dog blev
der valgt at bevare hyppigt gentagede ord, da disse fx kan vaere udtryk for teenkepauser. | de tilfeelde hvor der var

” IH

specielle kropslige reaktioner eller afbrydelser af en art, er det skrevet i parentes. "U” star for undersgger og ”1” star

for informant.

4.12 Databehandling
4.12.1 Kvantitative data

Kvantitative data blev overfgrt til SPSS (IBM SPSS v. 28.0), hvor der er lavet deskriptiv analyse af deltagerne i
undersggelsen samt fordelingen af PCS-S samt patienternes symptombyrde. Desuden er der lavet en
korrelationsanalyse mellem de pargrendes smerterelaterede katastrofetanker og patienternes symptombyrde

(Pearsons rho for normalfordelte data og Spearmans r for ikke normalfordelte data)
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Data fra DASS21 er overfgrt til SPSS, men ikke analyseret her, da materialet er ret overskueligt og bare vises i et

diagram (figur 2).
Se bilag 20 og 21 for dataszet og analyse i SPSS.

4.12.2 Kvalitative data

Transskriberingerne blev overfgrt til NVivo, hvor udtalelser i fgrste omgang blev kodet til fglgende emner:
1) Fglelser

2) Facilitering af katastrofetanker

3) Katastrofetanker

4) Personlighed (beskrivelse af informantens karaktertraek fgr og nu)

5) Forskelle mellem patient og informant

6) Moderering af katastrofetanker

7) Stgtte mellem parterne

8) Vigtig (hvad finder informanten vigtigt i forlgbet)

For at komme dybere i materialet pa en (tids-)effektiv made, udvalgtes 5 af emnerne, der ligger taettere pa

forskningsspgrgsmalene, til yderligere analyse:

1) Facilitering af katastrofetanker (39 referencer)
2) Katastrofetanker (26 referencer)

3) Fglelser (33 referencer)

4) Personlighed (10 referencer)

5) Forskelligheder (16 referencer)

De i alt 124 udtalelser blev nu analyseret og der blev lavet i alt 60 noter (i alt 149 referencer), der efterfglgende blev
kondenseret til 9 nye emner. Dermed blev der ogsa udeladt flere emner, som de 4 interview-personer gav indblik i,

men som ikke havde noget med forskningsspgrgsmalene at ggre.

1) Ruminering
2) Forstaerkning
3) Hjzelpelgshed
4) Opslidende
5) Bekymring
6) /Zndret psyke
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7) Uvished
8) Rutcheture

9) Relation

Nu blev de fire transskriberinger i deres fulde laengde gennemarbejdet pa ny, hvor der blev kodet til de nye emner. (Se

grafisk fremstilling af proceduren i bilag 14)
5 Resultater og fund

5.1 Deskriptiv statistik

Deltagerne.

Der blev udleveret 13 PCS-S spgrgeskemaer, og jeg fik 13 tilbage hvoraf 11 var brugbare (85%). | nedenstaende tabel

(tabel 1) beskrives deltagerne.

Alder og periode, ar Mindste Hgjeste Gennemsnit |Median
Alder, pargrende 42 92 64,1 66,5
Alder, patient 44 90 62,8 65
Laengde af forhold 11 61 32.3 28
Laengde af sygdom 0,3 6 2,6 2,4
Diagnoser Antal

Mave/tarmkraeft 3

Lungekreaeft 1

Brystkraeft 3

Prostata, urinvejs/underlivskraeft 2

Andre kreftformer 2

Komorbiditet Antal

Ingen 5

Hojst 2 2

Mere end 2 4
Tabel 1

10 af de 11 par var gift eller samlevende. Desuden var der en naer veninde til en kvindelig patient.

| alle de fglgende tabeller og diagrammer er tallene 1-11 identiske med de deltagende par, saledes at der kan

sammenlignes pa tvaers af grafikkerne.
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5.1.1 Kvantitative resultater

5.1.1.1 PCS-S

Nedenstdende diagram viser graden af smerterelaterede katastrofetanker hos de pargrende, som de fremkommer pa

spgrgeskemaet PCS-S.
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Figur 1:

PCS-veerdierne. De vandrette, farvede linjer repraesenterer cut-off punktet for de respektive omrdder. Max score PCS:

52, ruminering: 16, forstaerkning: 12, hjelpelgshed: 24.

Det ses at hjeelpelgshed er lig med eller over cut-off punktet hos 6 ud af 11, hvor det er 10 ud af 11 for bade ruminering

og forstaerkning.

1, 2 og 3 er mandlige pdrgrende. 4 — 11 er kvindelige pdrgrende.

Det ses af figur 1, at 10 ud af 11 deltagere har en hgj score pa PCS-S, deltager 1 har endda maximum score. Den

lavestscorende ligger pa 23, hvilket ogsa er relativt hgjt.
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5.1.1.2 EORTC

| nedenstaende tabel 2 ses patienternes symptombyrde. Der var 9 af patienterne der ved den etablerende samtale

kunne medvirke til at udfylde EORTC skemaet. Derfor mangler nr 4 og nr 10.

Symptom 1 2 3 5 6 7 8 9 11
PF2 46,7 6,7 20 6,7 46,7 26,7 20 26,7 33,3
EF 66,7 100 83,3 0 83,3 0 83,3 66,7 16,7
FA 55,6 88,9 56,6 100 88,9 88,9 88,9 88,9 88,9
NV 16,7 0 16,7 16,7 0 100 0 16,7 16,7
PA 50 50 100 50 100 83,3 50 83,3 66,7
DY 33,3 0 0 100 0 83,3 83,3 33,3 33,3
SL 33,3 0 83,3 83,3 0 0 33,3 0 33,3
AP 83,3 0 0 33,3 33,3 100 33,3 33,3 83,3
coO 0 0 0 83,3 0 0 0 0 0
QL 50 50 66,7 0 33,3 83,3 50 50 33,3
Tabel 2:

Patienternes symptombyrde. De gr@nne felter markerer hvor symptombyrden er 50% eller derover. Det betyder at hvor
der er en ubrudt vandret linje af grant, er det pdgeeldende symptom meget betydende for alle de patienter i
undersggelsen, der har udfyldt EORTC-C15-PAL (9 ud af 11).

Det geelder for smerte (PA) og fatigue (FA). For fysisk funktion (PF) har alle <50% (ubrudt hvid vandret linje)
Livskvaliteten (QL) er for 6 patienter ud af 9 pd mindst 50% ligesom 6 ud af 9 patienter angiver en god fglelsesmaessig
funktion (EF). Der er dog ikke fuldsteendigt sammenfald mellem de patienter (nr 6 og nr 9).

@vrige forkortelser: Kvalme/opkast (NV), Gndengd (DY), sgvn (SL), appetit (AP), forstoppelse (CO).

5.1.1.3 Korrelationsanalyse

For at vurdere om der var sammenhang mellem de pargrendes PCS score og patienternes symptombyrde, blev der

lavet en korrelationsanalyse mellem de pargrendes totale PCS score og patienternes symptombyrde. Resultatet ses i

tabel 3.

Symptom |korrelationskoefficient, r | signifikans, p Tabel 3:

PF2 0,708 0033* , ) '

EF 0,197 0,611 >A@mmenhangen mellem patienternes

FA -0,175 0,652 symptombyrde og de pdragrendes PCS score. Der er
NV -0,44 0,236,  brugt Pearsons r til normalfordelte data (PCS-S, PF2,
v 0,238 0,537 DY, AP, QL) samt Spearmans rho til ikke-

DY -0,135 073

SL -0,259 05 normalfordelte data (EF, FA, NV, PA, SL, CO).

e 0,37 0,327

co -0,344 0,365

QL -0,204 0,599
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Det ses, et der er en signifikant positiv sammenhang mellem patienternes fysiske funktion og hvor hgjt de pargrende
scorer pa PCS-S. Da en hgj score pa fysisk funktion er lig med et hgjt funktionsniveau, tyder resultatet her p3, at jo
hgjere funktionsniveau patienten har, des flere katastrofetanker har den pargrende. Derudover ses der ingen
signifikante sammenhaenge eller andre korrelationskoefficienter i naerheden af 1 eller -1. Det vil blive kommenteret

yderligere i diskussionsafsnittet.

5.1.1.4 DASS21

Da alle pargrende scorer ret hgjt pa PCS-S, og der ikke rigtig ses sammenhang med patientens symptomer, gav det
mening at bede de pargrende udfylde DASS21. Da der var gaet halvanden til to maneder siden PCS-S var blevet
udfyldt var 5 patienter desveerre dgde, og de pargrende til disse blev ikke bedt om at udfylde spgrgeskemaet.
Nedenstaende diagram viser fordelingen af scoren pa spgrgeskemaet DASS21, som 6 pargrende har svaret pa. | figur 2

ses graden af depression, angst og stress for de pargrende hvor scoren for de enkelte symptomomrader star ovenfor

sgjlen
DASS21
M Depression W Angst Stress
o™
S .
=
| o~ o~
— — o o
— —
[+ o
N . o ==
“ I “ m° in ml
1 3 6 8 9 10
Figur 2:

Cut-off points for DASS21. Depression: 0-9 (normal), 10-13 (mild), 14-20 (moderat), 21.27 (alvorlig), 28+ (ekstremt
alvorlig). Angst: 0-7 (normal), 8-9 (mild), 10-14 (moderat), 15-19 (alvorlig), 20+ (ekstremt alvorlig). Stress: 0-14
(normal), 15-18 (mild), 19-25 (moderat), 26-33 (alvorlig), 34+ (ekstremt alvorlig)

Deltager 1 skiller sig ud ved at have veerdier, der tyder pa ekstrem alvorlig grad af symptomer pa bade depression,
angst og stress, hvor resten af de pargrende har normale til milde symptomer og stort set ikke oplever angst-

symptomer, men derimod stress og depression i mild grad.
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5.1.2 Kvalitative fund

5.1.2.1 Karakteristik af interviewpersonerne

Informant

Beskrivelse

Informant 1 (nr. 8 i grafikken)

Scorer 41 pa PCS-S
(ruminering: 15, forstaerkning 11, hjalpelgshed 15)

Er indenfor normalomradet pa depression og angst, har

milde symptomer pa stress.

Interviewet varede 34 min. (bilag15)

Kvinde, 65 ar, sygeplejerske, har veeret sammen med sin
mand i 45 ar. De har voksne bgrn og bgrnebgrn, der bor
forholdsvis langt veek. Hun beskriver i interviewet et
forhold, hvor de hver isaer har haft det godt med at
veere meget selvsteendige og give hinanden tid til deres
respektive interesser. Hendes mand har veaeret syg i tre
ar.

Af undersgger fornemmes interviewpersonen
reflekteret og velovervejet. Kontakten vurderes god og
ligevaerdig, og det er ikke sveert at stille spgrgsmal og

der fornemmes ikke nogen modstand mod at svare.

Informant 2 (nr. 9 i grafikken)

Scorer 37 pa PCS-S
(ruminering 14, forstaerkning 11, hjaelpelgshed 12)

Er indenfor normalomradet pa depression, angst og

stress.

Interviewet varede 34 min. (bilag16)

Kvinde, 68 ar, tidligere gkonomiassistent, har veeret
sammen med sin mand i 45 ar. De har voksne bgrn og
bgrnebgrn, der bor i neerheden. Hun beskriver ligeledes
to selvstaendige liv med respekt for hinanden. Jeg
fornemmer at der her er flere feelles interesser som
kortklub og sommerhusture med feelles venner. Hendes

mand har veeret sygi et ar.

Af undersgger vurderes kontaktpersonen mere
umiddelbar, har mange svar parat, men undervejs
kommer hun til at teenke mere over det, og er aben
omkring dette. Interviewpersonen virker umiddelbart
som et positivt menneske med et meget pragmatisk syn
pa tilvaerelsen og et standpunkt om at fokusere pa det
positive. Interviewet gar flydende og der vurderes god

og ligeveerdig kontakt.

19



Informant 3 (nr. 6 i grafikken)

Scorer 47 pa PCS-S
(ruminering 16, forstaerkning 11, hjaelpelgshed 20)

Er i kategorien mild pa depression, normal pa angst og

stress.

Interviewet varede 28 min. (bilag17)

Kvinde, 68 ar, har haft skiftende arbejde og har for tiden
smajobs med renggring. Har kendt sin mand i 11 ar.
Ingen faelles bgrn. Hun beskriver et samliv, hvor han
ikke var meget hjemme pga. chauffgrjob (selvstaendig)
samt at han brugte meget tid pa at reparere smabade
(sine egne) pa havnen, hvor han havde sit sociale liv.
Hun har veeret vant til, at han kom traet hjem. Hendes
mand har vaeret kraeftsyg gennem 4 ar og har derudover

2 andre kroniske sygdomme.

Af undersgger vurderes interviewpersonen til at have
sveert ved at maerke og tale om sine egne fglelser. Pa
trods af at der spgrges meget tydeligt ind til fglelser,
bliver svarene oftest af meget praktisk og handgribelig
art. Uanset dette virker der til at vaere stor villighed til at
deltage i interviewet, hun sidder roligt i stolen og

kontakten er sadan set god.

Informant 4 (nr 1 i grafikken)

Der er maximum score pa PCS-S
(ruminering16, forstaerkning 12, hjaelpelgshed 24)

Er i kategorien "ekstremt alvorlig” pa depression, angst

og stress.

Interviewet varede 56 min. (bilag18)

Mand, 47 ar selvstaendig handvaerker, har vaeret
sammen med sin hustru i 20 ar. De har hjemmeboende
tvillinger i konfirmationsalderen. Han beskriver et
forhold med fokus pa bgrn og hus og hjem, han har
tidligere haft meget fokus pa at leegge planer for
fremtiden, hvor han fortaeller, at hun nok er bedre til at
veere i nuet. Hans hustru har haft sin kreeftsygdom inde
pa liveti5 ar.

Af undersgger vurderes interviewpersonen med stort
talepres, men ogsa med mange pauser udfyldt af “ghh”
og andre fyldord og mange halve satninger, som alle
prgver at naerme sig et svar pa mine spgrgsmal. Han
virker meget hudlgs, men ogsa med stor trang til at
forteelle om sin situation. Uanset at han er sa pavirket af
situationen sidder han roligt og fortzeller og svarer
2rligt pa mine spgrgsmal. Der vurderes igen en god og

ligeveerdig kontakt.
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5.1.2.2 Interpretative Phenomenological Analysis

Som beskrevet under metode er der benyttet IPA som metode til at analysere interviewene. | tabel 4 vises en oversigt
over hvor mange udtalelser, der har vaeret fra hver interviewperson under hvert af de temaer, der blev udarbejdet

under analysen.

Informant 2 Informant 3 Informant 4

7 9
2

Informant 1

Hjeelpelgshed

Forstaerkning

Opmaerksomhed

Opslidende

Relation

Ruminering

Rutcheture

Uvished

Andret psyke
Tabel 4

Tabel 5 viser en oversigt over hvor mange gange en udtalelse er blevet kodet bade til enten Hjalpelgshed,

forstaerkning eller ruminering og til et af de resterende temaer.

Hjeelpeleshed Forstaerkning

1

Ruminering

Opmaerksomhed

Opslidende

Relation

Rutcheture

Uvished

/Andret psyke 1
Tabel 5

5.1.2.3 Ruminering

Begrebet ruminering, kommer til udtryk pa flere mader. Informant 1 og 4 naevner det direkte mange gange

interviewene, fx informant 1 (bilag 15, side 5):
”Jeg er hele tiden opmaerksom, har han ondt, hvordan ser det ud...”
Og senere i interviewet (side 7):

”Ah, jeg er sd treet af, at jeg laver alle de bekymringer, fordi jeg ved godt, tingene bliver tit anderledes end man tror...”
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Sa oven i at det er sveert at slippe bekymrende tanker, bliver hun ogsa selvbebrejdende. Og hun siger selv (side 6):
“Men jeg er blevet for meget opmaerksom, opmeerksom pa alt, ikk’. Det er blevet for meget!”

Informant 4 udtrykker det blandt andet pa denne made (bilag 18, side 5):

“Altsd. Hvor jeg kan se pa mig selv, jeg har utrolig sveert ved at pakke det vaek!”

Her taler han om den byrde, han og bgrnene ma leve med fordi hans hustru og bgrnenes mor er syg og sandsynligvis

kommer til at dg af sin sygdom indenfor en ikke alt for fjern fremtid. Og (side 5):

“Altsa jeg har en ufattelig... jeg kan ikke lzegge det fra. Altsa det kan jeg sige til mig selv en milliard gange i Igbet af en

dag, at “hvorfor skal hun have lov at fylde sG meget oppe i dit hoved...”

Men ruminering kommer ogsa til udtryk ved, at informanterne kredser meget om det samme tema som “rutcheture”,
hvor partneren bliver darlig i nogle dage, og informanterne tror det er nu, de skal dg, og sa far de det godt igen,

hvilket ofte gentager sig og det beskrives som opslidende at veere tilskuer til og skulle forholde sig til.
Igen er det informant 1 og 4, der har mest at sige om rutcheturene (bilag 15, side 1)

“Altsa jeg har oplevet flere gange, hvor han var rigtig darlig, hvor jeg taenkte nu er det nu, nu skal han dg. Og sa
vdgner han op som fugl Fgnix gang pd gang, og han er ikke selv klar over, hvor syg han har vaeret. Og det er mig det

sadan set gar ud over som pdrgrende. Og hver gang sd tror jeg at nu er det slut!”
Og (bilag 18, side 3):

“Det er jo de der rutcheture der, der er ufatteligt psykisk harde altsa...”

Og (side 13):

“Det ene gjeblik er det pissegodt, det nzaeste gjeblik, sd er det helt ad helvede til. Og den der... Men at det gdr sd
hurtigt... at man pludselig skal til at omstille sig til alverdens ting og der er en hel masse ting og sager, man skal til at

17

finde overskuddet til at ggre

Ligeledes er "uvished” et tema, der gentages mange gange gennem interviewene. Der rumineres generelt meget over
tiden frem til dgden og ikke mindst, hvordan selve dgden vil veere. Der er kodet til temaet i alt 22 gange fordelt pa alle

fire informanter, her fortzeller informant 2 (bilag 16, side 10):

“Ja, men det fylder egentlig mest med, hvad bliver forlgbet fra i dag — og et eller andet sted... ud... Bliver det hdrdt?

Bliver det nemt? Bliver det... ja...”
5.1.2.4 Forstzerkning

| forlengelse af ovenstadaende temaer, ruminering og uvished, kommer eksempler pa overdrivelse eller forstaerkning af
hvordan det frygtes at dgden kan se ud (og det kan den ogsa, men det er heldigvis sjeldent), fx informant 1 (bilag 15,

side 7):
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“Han har den der NET tumor i sine tarme, og i vaerste fald... Den ene sidder taet pd og omslynger aorta, og, altsd ja...
Jeg skubber tanken fra mig, men tanken er at den bider ind i aorta, sG det begynder at blgde. Og sa taenker jeg, nd ja,
men det kan jo ogsa gad stille for sig. Det kan ga stille for sig, og sd er det jo det. Men saet nu det ikke ggr... Og sddan

gdr jeg ogsd og laver bekymringer.”
| ovenstaende citat gar forstaerkning hand i hand med ruminering og bekymring.

Der er ogsa forstaerkning omkring selve sygdommens opstaen, som man ser det i interviewet med informant 3 (bilag

17, side 3):

”Og der kunne han jo lige pludselig heller ikke ga. Men det var jo sa fordi, at det var i hofteskdlen, at det var, og den
var jo begyndt at flaekke. Fordi der var jo naesten ingenting til at begynde med, det var to centimeter, ikke ogsd. Og nu

er det altsa sddan at hofteskdlen er delt i to, og sa er der en tumor imellem pG fem centimeter, seks centimeter.”
Og informant 4 giver fglgende beskrivelse af at komme til statussamtale pa kraeftafdelingen (bilag 18, side 3):

“Altsa det er vel lidt med, altsa nar du har faet den der kur i tre mdneder, jamen sa bliver du trukket op til

galgebakken, og sG om du skal tage den farste eller den anden.”
Og igen informant 4 om hvor opslidende, det fgles at veere pargrende og leve midt i uvished og rutcheture (side 4):

”... Jeg taenker sadan lidt, det kunne madske vaere det samme som at sidde nede i en skyttegrav i Afghanistan og sa har

du... Og ikke vide noget. (...) Jeg kunne forestille mig, at det er lidt a’la samme alarmberedskab, tror jeg.”

| de sidste to udtalelser findes doms- og krigsmetaforer som udtryk for hvor voldsom en pavirkning informant 4

oplever.
5.1.2.5 Hjeelpelgshed

Iseer informant 3 har mange ord pa hjlpelgshed, hvor hun forklarer det med konkrete eksempler p3, hvordan hendes

mand opleves meget egenradig og tager nogle uhensigtsmaessige beslutninger (bilag 17, side 7):

“Der er meget hdblgshed i alt det der. Fordi at han har de dramme og de tanker, men jeg ved jo godt de ikke kan lade

sig ggre. Men jeg er bare begyndt at sige: Jamen det der det g@r du bare! Og sa vender jeg ryggen til altsg.”
Informant 2 fortzeller om det at veere vidne til en syg aegtefelle (bilag 16, side 4):

“Det er altid sveert at se nogen have ondt eller, altsG uanset om det nu er psykisk eller fysisk eller hvad, sa er det altid

sveert, fordi man kan ikke ggre noget.”
Informant 4 forklarer sin oplevelse af hjelpelgshed pa denne made (bilag 18, side 1):

“Det gdr jo lynhurtigt, sa starter der jo et tog op, og sd stiller du dig bare pd det tog der, og sa satser man pa, at der er

styr pd sagerne, ikke.”
Og blandet med uvished (side 3):

”Der er i princippet ingen... Altsa der er ingen svar pd alt det her.”
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Og (side 3):
”... det hele er uoverskueligt...”
5.1.2.6 /ndret Psyke

| interviewene er der ogsa tegn p3a, at de pargrende oplever, at de @&ndrer sig psykisk. Informant 1 er helt bevidst om,

hvad hun maerker (bilag 15, side 2):

”Og jeg har oplevet mig selv gdende pG gaden med tdrerne Igbende ned ad kinderne uden egentlig at vide, hvad det

”

er.

Og (side 3):

”... Jeg far faktisk ondt i maven... (utydelig tale) Jeg har aendret psyke.”

Informant 4 oplever at (bilag 18, side 2):

”... altsa jeg har kunnet maerke pG mig selv det sidste halve drs tid, at jeg bliver ringere og ringere til at tackle det.”
Og (side 12):

“AltsG man bliver jo en anden person, ikke ogsa. Man bliver jo en an... alts@. Det bliver jo aldrig nogen sinde det samme

igen. Altsg det bliver... man skal til at... Det er jo som om man skal til at leere at kravle, ikke ogsd, altsa...”

Her beskrives bade det, at ens reaktioner bliver anderledes, men ogsa hele opgaven med at lzre sig selv at kende og

lere at leve og se frem i en helt ny kontekst. Det er maske tidlig sorg, altsa sorgreaktion fgr partneren er dgd.
5.1.2.7 Relation

Her fglger udtalelser som eksempler pa relationen mellem parrene pa det praktiske plan:

Informant 1 (bilag 15, side 2)

”Nu er jeg sadan naermest blevet hiemmegdende sygeplejerske og plejer, hiemmehjaelper og ergoterapeut og

fysioterapeut og renggringsassistent og indkgber og jeg skal passe biler...”
Informant 3 (bilag 17, side 10):
“Jeg er jo nok blevet mere mor, sygeplejerske, hjemmehjelper... Alt muligt.”

Der beskrives en hgj grad af ekstra arbejde i forbindelse med at have en syg partner, der naturligvis ikke har de samme

kraefter eller det samme overskud mere.

Og her er eksempler pa den emotionelle relation:

Informant 2 (bilag 16, side 7):
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“Men ved naermere eftertanke, sa straekker vi os jo, men det ggr vi jo nok begge to, taenker jeg, for netop at det skal

veere sd godt som muligt.”
Informant 1 (bilag 15, side 5):

“Altsd jeg synes jo han gar meget for at bevare sin egen personlighed og det er det jeg skal respektere uden at
invadere det. Det er det, jeg mener med det. Og han praver at beskytte mig og har heller ikke brug for at snakke sa

meget om tingene... Igen, det md jeg jo forstd, at det er sddan det skal vaere.”
Informant 3 (bilag 17, side 8):

”Og det er jo det der igen, “jamen altsa for f... Jeg har jo lige fortalt dig det!” Jamen det kan irritere mig meget, men

jeg ved jo godt, det kan han ikke ggre for...”
Informant 4 (bilag 18, side 7):

“Fordi (hun) er jo steerk, og det er jo den kampgejst der, og det der ga-pd-mod der, og det med at finde ud af hvordan
og hvorledes. Og sa har hun brug for at skulle... udfolde sig med det, ikke. Og sa er det jo sGdan det er. Altsd, jeg kan

0gsa se det fra den side, ikke ogsd, men altsa det er nedslidende.”
Og (side 11)

”... altsG man har en eller anden kampgejst inden i, og den er der ikke nogen speciel grund til, at jeg skal gé ind og

splitte ad med mine treelse ting. Altsa hvordan jeg gdr og har det.”

Informant 1, 3, og 4 beskriver deres oplevelse af hvordan de med deres fornuft og rationelle teenkning tager hensyn til
deres partner pa en made, hvor de faktisk selv bliver alene i det og ikke kan blive mgdt i deres egne behov. Det er
svaert at snakke om, fordi de vil beskytte deres partner, men bidrager maske til katastrofetaenkningen. Pa informant

2’s citat virker det til, at der er mere fallesskab og dbenhed om det svaere.
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6 Diskussion

6.1 Metode

Pain Catastrophizing Scale er brugt udbredt til mange patientgrupper ¥/, og faktisk ogsa til kreeftpatienter med fatigue
14 men ikke til kreeftpatienter i senpalliativt forlgb. Er det etisk forsvarligt at spgrge en pargrende til en palliativ
kraeftpatient i hvor hgj grad de taenker pa, om noget alvorlig kan ske (spgrgsmal 13 pa PCS-S)? Som
sundhedsprofessionel i et palliativt team, er jeg klar over at dgden er et vilkar, men at det kan vaere et spgrgsmal om
hvordan vejen derhen bliver, og selvfglgelig ogsa om det bliver en voldsom dgd. P4 samme vis er dgden blevet et
vilkar for parrene i min undersggelse, og muligvis af den grund har der ikke veeret nogen, der har givet udtryk for, at
det var nogle grenseoverskridende spgrgsmal, hverken i spgrgeskemaerne eller til interviewene. Tvaertimod har jeg

oplevet stor velvillighed til at deltage og stor talelyst hos de interviewede.

Det er vigtigt at maerke sine egen graenser som undersgger, da de pargrende kan vaere "graenselgse” pa grund af den

mentale udfordring de eri.

For at have haft et mere komplet datasat burde jeg have bedt om patienternes PCS ogsa, men jeg kalkulerede, at
dette ville nedsatte antallet af deltagere. Det ville dog have vaeret godt, sa jeg kunne sammenligne direkte med dels

min modul 7 opgave ° og dels andre, der har sammenlignet PCS og partnerens PCS-S 2.

DASS21 burde veaere blevet udleveret sammen med PCS-S. Dels for at fa et samtidigt billede af PCS i forhold til
depression, angst og stress, og en anden gevinst havde veeret, at der maske ville have varet 11 besvarelser i stedet for
6. Omvendt kunne jeg risikere, at besvarelsesprocenten havde vaeret mindre i fgrste omgang, hvis de adspurgte fandt

opgaven med to spgrgeskemaer uoverskuelig.

Analysemetoden, IPA, blev modificeret undervejs, da jeg jo vidste at det var katastrofetanker og hvordan de kommer
til udtryk, jeg var interesseret i. P4 den made blev min analyse ikke fuldstandig objektiv. Jeg synes dog det kan
forsvares, da alle informanterne har en hgj grad af katastrofetaenkning, og ikke som jeg havde planlagt, at der skulle
vaere to deltagere, der scorede hgjt og to, der scorede lavt. Til gengzeld har jeg faet fire bud pa, hvordan det er at

vaere pargrende med hgj katastrofetaenkning.

De tre kvindelige informanter er nogenlunde ens. Informant 4 skiller sig ud ved dels at veere en mand, dels vaere
yngre, og han har udover maximum score pa PCS-S ogsa selvrapporterede symptomer pa depression, angst og stress i
ekstrem grad, hvor kvinderne har normal til milde selvrapportrede symptomer. P4 den made er informanterne ikke en

homogen gruppe.

6.2 Resultater
Undersggelsen er et pilotprojekt med fa deltagere. Af den grund skal de kvantitative data fortolkes med forsigtighed.
Fx i korrelationsanalysen skulle der ifglge G¥Power have vaeret 111 deltagere for at undga type 1 og type 2 fejl (bilag

19).
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I modul 7 opgaven ° scorede 3 ud af 16 (18,8%) patienter 30 eller derover p& PCS, 8 ud af 16 (50%) scorede 20 eller
derover. | den undersggelse Sullivan et al  validerede PCS, havde han ogsa 50-percentilen ved 20 point og 75-
percentilen ved 30 point. | denne undersggelse scorer 10 ud af 11 (90,9%) pargrende over 30 pa PCS-S, den 11. scorer
23. | samme opgave fandt jeg ingen sammenhang mellem patientens symptombyrde malt pa EORTC og graden af

katastrofetaenkning. Heller ikke pa smerteomradet.

Selvom det er to forskellige stikprgver, synes jeg alligevel det er pafaldende, at de pargrende i langt hgjere grad end
patienterne selv er pavirket af katastrofetaenkning. Det kunne tyde p3, at det er meget svaerere at veere ramt indirekte
af livstruende sygdom med alt hvad det indebaerer af bekymringer og sorg. Desvaerre har jeg ingen interview med

patienterne at sammenligne med.

Der er lavet en sammenligning mellem PCS-S og patientens symptombyrde. Der er ingen signifikante korrelationer pa
naer mellem patientens fysiske funktion og den pargrendes katastrofetaenkning. Her ser det ud til, at jo bedre fysisk

funktion patienten oplever, des mere katastrofetankning rapporterer den pargrende (r=0,708, p=0,033).

| en underspgelse fra 2011 * beskrives hvordan kroniske smertepatienter, der katastroficerer, udviser mere synlige
tegn pa smerte, fx grimasseren, halten og sa videre, hvis deres partner ikke katastroficerer. Da katastrofetanker blandt
andet anses for at vaere en social konstruktion 2?8, der skal vise andre, at der er noget galt, kunne det haenge s&dan
sammen, at de pargrende i min undersggelse har mere behov for at ’kommunikere” at der er noget galt og der er

behov for opmaerksomhed fra andre, hvis patienten ser ud til at have det godt, men stadig er meget syg og livstruet.

Ligesom der ikke findes sammenhang mellem patientens smerter og den pargrendes katastrofetaenkning i denne
opgave (r=0,238, p=0.537), taler de pargrende meget lidt om smerter i interviewene. Informant 1 sagde i starten af
interviewet, at det var et interessant omrade, men selvom jeg spurgte ind til det senere, var det andre emner, hun
endte med at tale om. Det kunne tale ind i, at smerte er et komplekst og sammensat begreb bade set bio-psyko-socialt
og som total smerte. Cano 3 fandt sammenhang mellem PCS-S og patientens grad af smerter og pavirkningen af dem

(n=111, kroniske smertepatienter), hvilket jeg ikke har kunnet genfinde i mine to undersggelser (n=16 og n=11).

Der er naturligvis ogsa den mulighed, at det er en ikke-repraesentativ stikprgve, jeg har faet, og det ville have set
anderledes ud hvis jeg havde samlet data over et helt ar og maske faet 100 deltagere. Sa kunne det veere, at der
kunne ses nogle andre sammenhaenge, og det kunne ogsa veaere, at graden af katastrofetankning ville have delt sig
mere ud. Men nar det forbehold er taget, sa er der ingen tvivl om, at vi meget ofte ser traette og nedslidte segtefzeller i

ELB.

Gennem interviewene kommer det frem, at de pargrende oplever at de aendrer sig psykisk, at det i hgj grad er uvished
og opslidende rutcheture i partnerens helbred, der pavirker mentalt. Der rumineres generelt over uvisheden, hvad
kommer der til at ske, hvordan bliver dgden. Forstaerkning kommer til udtryk i beskrivelsen af sygdommen, frygten for
hvordan dgden kan se ud og billeder pa den mentale tilstand af slidthed og alarmberedskab, der opleves i
sygdomsforlgbet. Hjzlpelgshed beskrives som mangel pa kraefter til at klare det samt i forhold til smerter, de

pargrende ikke oplever, de kan stille noget op over for.
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Ud af interviewene sprang temaer som opslidende og bekymrende tanker. Noget af det, der beskrives at slide, er op-
og nedturene i sygdomsforlgbet, hvor patienten kan blive meget darlig, men sa alligevel fa det godt igen. Den
pargrende nar at forberede sig pa, at nu dgr patienten, men skal sa alligevel omstille sig til at livet fortsaetter lidt
endnu. Interviewene giver ikke noget svar pa om det er katastrofetankerne, der faciliterer bekymringerne eller om det
er omvendt. En dagbogsundersggelse blandt patienter med rheumatoid artrit 2° viser, at graden af katastrofetanker
kan @&ndre sig i takt med oplevelsen af fx partnerens stgtte. Partnerstgtte til den pargrende vil ofte vaere udfordret i

palliativt regi.

Ruminering og forstaerkning er mest dominant, men hjaelpelgshed fylder ogsa. Pence et al *> har fundet sammenhaeng
mellem det at fgle det opslidende og depression. | denne undersggelse blev der flere gange kodet til bade opslidende
og hjxlpelgshed, og alle gangene var det den yngre, meget udfordrede mand, der ogsa oplever mange depressive

symptomer pa DASS21, der udtalte sig.

Ligesom hjertepatienternes pargrende fortzeller i en interviewundersggelse og som forkvinden for Pargrende i
Danmark fortzeller, som jeg navnte i indledningen, er der to dimensioner af at vaere pargrende, nemlig den praktiske

og den emotionelle. Det stemmer overens med hvad de pargrende fortaeller i denne undersggelse.

| denne undersggelse er det fremtraadende, hvordan de pargrende ggr alt hvad de kan, for at deres syge partner ikke
skal bekymre sig om, hvordan det er for dem at vaere pargrende og hvor meget de slider i det ogsa mentalt. Med fare
for, at de pargrende ikke far den stgtte eller oplevelse tilbage, at de bliver set, hgrt og anerkendt af deres partner.

Maske det ogsa kan vzere en af grundene til, at de pargrende oplever sa hgj en grad af katastrofetankning i forhold til

hvad patienterne ggr.

7 Konklusion

Forskningsspgrgsmal 1: Katastrofetankernes pavirkning af den pargrende:

Der er i denne opgave fundet en meget hgj grad af katastrofetanker hos de pargrende. Det er subgrupperne
ruminering og forstaerkning, der dominerer, men hjalpelgshed fylder ogsa. Der bruges voldsomme billeder til at
beskrive pavirkningen og den konstante bekymring, og der beskrives ogsa aendring af psyken. Det er szerligt
opslidende rutcheture samt uvished, der giver bekymringer. | denne undersggelse peger korrelationsanalysen p3, at
de pargrende katastroficerer mere, jo bedre fysisk funktion deres partner har. Der ses ingen sammenhang med

patientens smerter eller livskvalitet.
Forskningsspgrgsmal 2: Pavirkningen af relationen mellem den pargrende og patienten:

De pargrende oplever pa det praktiske plan, at de fierner sig fra at have et normalt, ligeveerdigt parforhold til at kalde

sig selv for sygeplejerske, hjemmehjalper, indkgber, mor osv.
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Pa det mere emotionelle plan beskrives det, hvordan de pargrende viser stort hensyn, saetter sig selv til side for at
partneren kan opretholde sin identitet og ikke blive udfordret i sit hdb og kampgejst. P4 den made kan den pargrende

opleve at blive meget alene i forholdet.

8 Perspektivering

Selvom det ikke er overraskende, at pargrende til kraeftpatienter i palliativ behandling har katastrofetanker, er det
alligevel en meget hgj procentdel, der har en hgj grad af smerterelaterede katastrofetanker og interviewene viser, at
det fylder rigtig meget for de pargrende. Det kalder pa at vi i ELB evaluerer vores indsats overfor de pargrende og ser

pa, om der er noget der kan gg@res bedre.

For tiden er der i danske specialiserede teams ikke systematisk screening af de pargrende. Man kunne overveje om en
screening kunne veaere et velegnet middel til hurtigt at spore sig ind pa, om der skal veere en sarlig opmaerksomhed pa
denne pargrende og maske i hvilken retning. Som altid i palliativt regi, nar patienterne ofte ikke at veere tilknyttet sa
lenge inden de dgr. Det er min erfaring at mange pargrende takker nej til fx tilbud om at tale med psykolog, fordi de
ikke synes de har overskud til det i situationen. Maske det ogsa er fordi, at vi uden en screening har sveert ved at veere

specifikke i, hvad tilbuddet skal ga ud p3, hvor lang tid det tager og sa videre.

Keefe et al % har lavet en undersggelse, hvor der bliver givet undervisning i partnerguidet smertehadndtering hjemme
(kognitiv og adfeerdsmaessig smertehandtering) til senpalliative kraeftpatienter, og han konkluderede, at de pargrende
folte sig mere selvsikre i deres hjeelp til partneren omkring symptomkontrol, og der var ogsa tegn til, at de pargrende

ikke fglte sa stort slid.

| Danmark blev der i 2020 udarbejdet en retningslinje om indsats i forhold til tidlig sorgstgtte 3%. Der anbefales brug af
et spgrgeskema til pargrende, der afklarer om der mangler stgtte pa specifikke omrader. For ar tilbage under
tilblivelsen af denne retningslinje blev spgrgeskemaet ogsa afprgvet i ELB, Regionshospitalet Randers. Sandsynligvis pa
grund af tidspres er skemaet skubbet i baggrunden. Maske denne undersggelse kan vaere med til at saette fornyet

fokus pa de pargrende.

Som naevnt er denne undersggelse med et meget lille antal deltagere. Den viser dog tegn til meget hgj grad af
katastroficering blandt de pargrende og giver indblik i, hvad der fylder for dem. Som ovenfor naevnt skylder vi de
pargrende at veere mere systematiske og specifikke i vores tilbud til dem, der har behov for det, men der mangler
yderligere forskning pa omradet med de sen-palliative familier i forhold til hvornar og hvordan det kan give mening at

statte.
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9 Tak

En stor tak skal fgrst og fremmest rettes til de pargrende ved Enhed for Lindrende Behandling, der sa velvilligt har
stillet sig til radighed bade til besvarelse af spgrgeskemaer og til interview pa trods af, at de star midt i en sveer tid. Mit
gnske er, at denne afhandling yder deres indsats retfaerdighed.

Dernaest keempe tak til alle mine gode og dygtige kolleger pa Regionshospitalet, Randers samt Aarhus
Universitetshospital, der har veeret parat til sparring og gode rad omkring dette projekt.
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