En metod att studera sociala, psykologiska
och sexuella konsekvenser av gynekologisk
cancer hos kvinnor och deras partner

Ann Lalos

| denna artikel presenteras en tvarvetenskaplig metod for att studera sociala, psykologiska
och sexuella konsekvenser av gynekologisk cancer. Under en period av 1-1,5 &r intervjuades
kvinnor med cervix- och corpuscancer vid tre tillfallen och deras partners vid tva. Som ett
komplement till de semistrukturerade intervjuerna anvandes symtomcheck-listor, Beck De-
pression Inventory for att méta grad av dysfori och depression, Interview Schedule of Social
Interaction som kartlagger socialt natverk, personlighets-inventoriet Karolinska Scales of
Personality samt Locus of Control som mater grad av kontrollférlust. Medicinska data kartla-
des genom uppgifter fran patientjournaler och enkater. Salunda kombinerar denna studie-
design béde kvalitativa och kvantitativa forskningsmetoder.

For att rehabilitering efter gynekologisk cancer ska bli s& optimal som majligt maste hansyn
tas till patientens hela livssituation. Patienten/partnern/paret behéver, pa ett adekvat sétt,
informeras, férberedas och vagledas infér sjukdomens férlopp och behandlingens konse-
kvenser. For detta kravs ny och férdjupad kunskap om de sociala, psykologiska och sexuella
konsekvenserna av sjukdom och behandling. Svarigheter och méjligheter med den valda
undersdkningsdesignen belyses i artikeln.

Ann Lalos ar professor i folkhdlsovetenskap med inriktning mot genusforskning, Institutio-
nen for klinisk vetenskap, obstetrik och gynekologi vid Norrlands universitetssjukhus, Umea.

Introduktion

Overlevnaden i gynekologisk cancer har, trots
okade terapeutiska insatser, hallit sig relativt
ofdrandrad under de tva senaste decennierna.
Nérmare 15 procent av all cancer som drab-
bar kvinnor i Sverige hérrér fran underlivet.
Varje ar insjuknar cirka 500 kvinnor i cer-
vixcancer och néstan 1000 i corpuscancer (1).
Sjukdomen och behandlingen innebér akuta
och traumatiska fordndringar for de flesta av
dessa kvinnor. Férandringarna géller inte en-
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bart kvinnans kropp utan omfattar hela hen-
nes kontext med sociala, psykologiska och
sexuella konsekvenser som foljd.
Kunskapen om hur kvinnan upplever sin
sjukdom, behandling och rehabilitering dr
emellertid bristfillig och behovet av tvirve-
tenskaplig forskning inom omradet dr ddrmed
stort. Flera problemomraden &r ofullsténdigt
belysta, exempelvis hur patienten handskas
med forandringar i sin konsidentitet, kropps-
uppfattning, livskvalitet och kénslor av hjilp-
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Kunskapen om hur kvinnan upplever sin
sjukdom, behandling och rehabilitering dr
emellertid bristfillig och behovet av tvdir-
vetenskaplig forskning inom omrddet dr
ddrmed stort

16shet, beroende, kontrollforlust, dodsangest,
skuld och aggressivitet. Gynekologisk cancer
medfor dessutom som regel att fertila kvin-
nor utsitts for steriliserande behandling. Hur
kvinnan, och hennes eventuelle partner, upp-
lever den komplicerade situationen som upp-
triader nir det foreligger bade en cancersjuk-
dom och en steriliserande behandling 4r
otillfredstéllande utforskat.

Den frimsta kritiken som kan riktas mot
manga studier omfattande psykologiska och
sociala konsekvenser av gynekologisk cancer
ar att man har haft kontakt med patienten en-
dast vid ett tillfille och via enkdt eller inter-
vju stillt retrospektiva fragor (2-5). Man har
siledes forsummat att studera det dynamiska
forloppet. Upplevandet av cancer med dods-
angest och krisreaktioner dr, som kliniskt verk-
samma kinner till, inget statiskt tillstdnd.
Detta medfor att studier av psykosociala kon-
sekvenser av cancer bor ske longitudionellt
med upprepade kontakter med patienten och
helst ocksa med dennes eventuella partner.

Nir det géller studier av effekterna pa par-
relationen och sexuellt samliv vid gynekolo-
gisk cancer har man dven i dessa vanligtvis
dragit slutsatser utifran endast ett undersok-
ningstillfille och genom att enbart tillfraga
kvinnan (5-7). Vidare har oftast ett traditio-
nellt snévt forhallningssitt till sexualitet fatt
dominera med fokusering pa frdgor om sam-
lags- och orgasmfrekvens. Ett bredare per-
spektiv pa sexualitet, som mer vill finga kva-
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liteten snarare #n kvantiteten i samlivet, &ar
sdllsynt. For att kunna fa en adekvat bild av
hur det sexuella samlivet och parrelationen
péaverkas vid gynekologisk cancer boér dven
kvinnans partner inkluderas i studierna. En-
dast ett fatal projekt har fokuserat dven pa
partnern (2, 8-14), men tyvirr 4r flera av dessa
behiftade med ett betydande bortfall.

Syfte

Ny och fordjupad kunskap krivs for att for-
bittra det kliniska omhéndertagandet sé att
gynekologiskt cancersjuka kvinnor och nér-
stdende ska, pa ett insiktsfullt sétt, kunna for-
beredas pa de genomgripande fordndringar
som kommer att flja. Syftet med foreliggande
artikel r att beskriva en metod att uppna detta
genom att studera sociala, psykologiska och
sexuella konsekvenser av cervix- och
corpuscancer (cancer i livmodertappen resp
livmoderkroppen). I vidare bemirkelse syf-
tar studien #ven till att vidareutveckla en ti-
digare anvind forskningsmetod for att studera
béde kvalitativa och kvantitativa forandringar
hos patienter och partners.

Metod

Utgangslédget for studien var bildandet av en
tvirvetenskaplig och multidisciplindr forskar-
grupp bestaende av en professor i gynekolo-
gisk onkologi (U Stendahl), en professor i
psykiatri (L Jacobsson), en docent i obstetrik
och gynekologi (O Lalos) och en disputerad
kurator (A Lalos). En prospektiv intervju-
design valdes som innebar en vidarereutveck-
ling av en metod som tidigare provats i en
studie omfattande psykosociala och sexuella
konsekvenser vid utredning och behandling
av infertila par (15). Malgruppen for projek-
tet var kvinnor med nydiagnosticerad cervix-
eller corpuscancer. I de fall kvinnan hade en
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stadigvarande partner skulle d4ven han/hon
inkluderas i studien. Kvinnor som skulle
hysterektomeras pa grund av benign akomma,
samt deras partners, valdes som referens-
grupp.

Initialt genomfordes en pilotstudie ddr A.L
intervjuade 15 kvinnor, fem ur vardera pa-
tientgrupp. Kvinnorna informerades om att
syftet med samtalet var att utifran deras spon-
tana beréttelser och fria beskrivningar utforma
ett frageformuldr sa att en stérre grupp av
kvinnor senare skulle kunna intervjuas. Kvin-
norna delade generdst med sig av sina upple-
velser och nagra hdvdade bestdmt att de inte
skulle ha pratat lika fortroligt om bandspe-
lare hade anvints. Utifran dessa kvinnoskild-
ringar samt litteraturstudier kunde forskar-
gruppen i detalj bestimma vilka fragestall-
ningar som var centrala for projektet. Ett fra-

geformulir utformades och testades. Det kom
att innehalla bade strukturerade och semi-
strukturerade fragor. Frageformuliret avpas-
sades sa att det kunde anvéndas till savél kvin-
nor som mén i samtliga tre grupper. Dataex-
pertis fick avslutningsvis limna synpunkter
pa formuldrets utformning for att underlitta
en senare databearbetning. Ytterligare specia-
list tillfragades nér det géllde valet av stan-
dardiserade formuldr som samtalsintervjun
skulle kompletteras med. Valda blev Beck
Depression Inventory (16) for att méta grad
av dysfori och depression, Interview Schedule
of Social Interaction (17) som kartlagger det
sociala ndtverket, Karolinska Scales of
Personality (18) vilket dr ett personlig-
hetsinventorium samt Locus of Control (19)
som miter grad av kontrollf6rlust. Darutdver
valdes symptomchecklistor som hade utarbe-

Intervju Intervju Intervju
Symtomchecklista Symtomchecklista
Beck Depression Inventory Beck Depression Inventory
Interview Schedule of Social Interview Schedule of Social
Interaction Interaction
Karolinska Scales of Personality Locus of Control
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Figur 1. Studiedesign.
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tats i den tidigare nimnda studien av infertila
par (20). Figur I visar den slutgiltiga studie-
designen.

Datainsamlingen skedde via tre intervjuer
med kvinnorna och tva med deras mén (Fi-
gur 1). Alla intervjuer (n=406) utfordes av en
och samma person (A.L). Den forsta inter-
vjun med kvinnan genomférdes under
inskrivningsdagen da hon for forsta gdngen
kom till gyn-onkologiska kliniken vid Norr-
lands universitetssjukhus i Umea for att pa-
bérja sin behandling for cervix- eller corpus-
cancer. Den andra intervjun skedde sex ma-
nader senare och den tredje ytterligare sex till
tio manader senare. Kvinnorna i referens-
gruppen intervjuades vid motsvarande tid-
punkter. Ménnen i de tre grupperna intervjua-
des dé kvinnan skulle pabérja sin behandling
samt drygt ett ar senare. Pa grund av att den
nordligaste sjukvardsregionen motsvarar till
ytan nistan halva Sverige intervjuades méan-
nen per telefon enligt en tidigare testad mo-
dell. Aven om mannen hade rest med kvin-
nan till sjukhuset genomfdrdes aldrig par-in-
tervjuer. Forskargruppens instéllning i denna
fraga baserades framst pa tidigare genomforda
studier med infertila par (21).

Det ér ytterst viktigt att en studie av detta
slag har stark férankring hos den vardperso-
nal som finns kring patienten och hennes nér-
stdende. Om inte kommer missforstdnd och
negativa attityder att na paret. Det dr ocksa
angelédget att infor patienten, nérstdende och
personalen tydliggora den roll och det ansvar
intervjuaren har. Till exempel maste en ab-

Det dr ytterst viktigt att en studie av detta
slag har stark forankring hos den vardper-
sonal som finns kring patienten och hen-
nes ndrstaende
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solut tystnadsplikt rada gentemot vardteamet
nér det giller vad som framkommer i intervju-
samtalen med patienten/partnern. Intervjua-
ren far inte heller utféra nagra sarskilda so-
ciala eller psykologiska interventioner, det
skulle paverka den process som projektet syf-
tade till att studera. Innan studiens start sam-
lades dérfor all avdelningspersonal till ett in-
formations- och diskussionsméte. Personalen
erholl dérefter fortlopande information om
projektet eftersom intervjuaren néstintill dag-
ligen fanns pa avdelningen.

Genomforandet av denna studie har god-
kénts av etiska kommittén vid Umea univer-
sitet och ekonomiskt stod har erhallits av
Cancerfonden, Stocholm och Cancerforsk-
ningsfonden, Umea.

Undersékningsgrupp

Studien omfattar 60 kvinnor, 30 med cervix-
cancer och 30 med corpuscancer, samt 47
mén, 23 i cervixgruppen och 24 i corpusgrup-
pen. Kvinnorna tillfragades konsekutivt uti-
fran foljande inklusionskriterier; vara hogst
60 ar, svensktalande och inte ha nagon can-
cer eller psykisk sjukdom i anamnesen. Me-
delaldern for kvinnorna i corpusgruppen var
51 ar (Md=52.,5 range 33-60) och for
cervixgruppen 44 ar (Md=44 range 26-59).
For ménnen i corpusgruppen var medelaldern
55 ar (Md=56,5 range 34-73) och for méan-
nen i cervixgruppen 45 ar (Md=44 range 24-
62). Diagnostiskt klassades majoriteten av
kvinnorna som tidig cervix- eller corpuscancer
(stadium I). Tre kvinnor med corpuscancer
och sex med cervixcancer var emellertid i sta-
dium II och en kvinna med cervixcancer i sta-
dium III. Behandlingen omfattade radium-
inldgg med péafoljande total hysterektomi med
bilateral salpingooforektomi. Alla patienter
med cervixcancer och fem med corpuscancer
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fick dessutom extern stralterapi mot lilla
backenet.

Referensgruppen bestod av 30 kvinnor som
skulle genomga hysterektomi pa grund av
gynekologiska besvir av benign karaktir, hu-
vudsakligen myom och rikliga blodningar,
samt deras partners (n=24). Medelaldern hos
dessa kvinnor var 44 ar (Md= 44,5 range 34-
54) och hos deras partners 46 ar (Md= 46
range 33-56). Denna referensgrupp valdes
utifran det faktum att hysterektomi &r den mest
vanliga bukoperationen bland kvinnor i denna
aldersgrupp samt att ingreppet dr sterilise-
rande. I studien ingér saledes totalt 90 kvin-
nor och 71 mén.

Férsta intervjun med kvinnan

Kvinnorna hade inte fatt nagon information
om projektets existens fore det att intervjua-
ren presenterade studien i samband med hen-
nes inldggning pa gyn-onkologiska vardavdel-
ningen. Tidpunkten for detta forsta mote var
noggrant valt till ett sa optimalt tillfdlle som
mojligt vad giller lugn och avskildhet. Detta
var inte ldtt att uppna eftersom patienten ofta
var stringt upptagen av inskrivningsrutiner
och forberedelser infor planerad behandling.
Vid motet informerades patienten muntligen
om studiens innebord och syfte. Sekretessen
podngterades och kvinnan informerades om
att pa samtliga formulédr fanns ett kodnum-
mer som endast intervjuaren hade nyckeln till.
Kvinnan fick dessutom en lattldst skriftlig
information som hon uppmanades att noga
ldsa igenom samtidigt som tid och utrymme
gavs for att kunna avbgja deltagande 1 stu-
dien. Samtliga kvinnor visade sig emellertid
vara positiva till att medverka. Efter att kvin-
nan undertecknat den skriftliga informationen,
och dirigenom bekriftat sin villighet att delta,
fick hon sjélv avgéra vid vilket tillfille under
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dagen sjdlva intervjun skulle genomforas.

Intervjun genomfordes i ett avskilt rum pa
vardavdelningen. Inledningsvis betonades
annu en gang att patienten garanterades ano-
nymitet, att intervjuaren inte ingick i vard-
teamet pa avdelningen, att ingen bandspelare
skulle anvindas, att fragorna skulle stillas
utifran ett intervjuformuldr och att vissa stod-
anteckningar skulle goras under tiden. Inter-
vjun varade mellan 1,5 till tva timmar, oftast
med en paus. Manga fragor var av kénslig
karaktir och omfattade exempelvis nuvarande
och tidigare sociala forhallanden, tidigare livs-
héndelser, aktuella psykosociala problem och
livskvalitet, erfarenhet av rollen som kvinna,
upplevelse av diagnosbeskedet, rddslor och
fantasier infér behandlingen, tankar om do-
den, kinslor av straff och skuld, kénsorga-
nens innebdrd, relationen till eventuell part-
ner, sexuellt samliv, eventuella barns upple-
velser, omgivningens attityder, paverkan pa
forvédrvsarbete och umginge samt behov av
stdd och information. Kvinnorna ombads
ocksa vid detta tillfalle att pa en figur rita stor-
lek och form pé sin livmoder samt markera
var i kroppen den fanns placerad.

Vanliga spontana reaktioner efter intervjun
var att kvinnorna tyckte att tiden hade gtt
fort och att de kdnde tacksamhet Gver att fa
ha pratat om sina upplevelser trots att de
stundvis kunde ha ként sig mycket sorgsna.
De formuldr som kvinnan pa egen hand skulle
besvara (Figur 1) fick hon ta med sig till sitt
rum och sjilv bestimma lamplig tidpunkt for
att fylla i dem. I ett slutet kuvert fick de se-
dan ldmna formuldren pa skoterskeexpe-
ditionen. Nastkommande dag var patienten
inte antraffbar pa grund av behandling. Inter-
vjuaren aterkom dérfér dagen dérpa for att
samtala om eventuella reaktioner som formu-
laren kunde ha vickt men dven for att forhora
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sig om kvinnan hade behov av att ytterligare
ventilera nagot utifran intervjusamtalet.

Forsta intervjun med mannen
Kvinnor som hade en stadigvarande partner
informerades om att &ven han/hon skulle till-
fragas om deltagande i studien. Det var vik-
tigt att de kénde till att partnern skulle kon-
taktas for att undanrdja kanslor av kontroll-
forlust och hemlighetsmakeri. Kvinnorna var
behjilpliga med uppgifter om partnerns namn
och telefonnummer och féreslog dven tid-
punkt da det var mest lampligt att kontakta
honom (samtliga var mén). Vanligtvis hade
de ocksa redan informerat ménnen om stu-
dien da intervjuaren ringde och berittade om
projektets syfte och innehéll samt forsikran
om anonymitet. Tio kvinnor hade inte ndgon
stadigvarande relation och ytterligare tre ville
uttryckligen inte att deras partner skulle be-
hova “besviras® eller “behdva ha nagot som
helst att gora med min sjukdom®, vilket gi-
vetvis respekterades. Salunda tillfrdgades 47
partners om deltagande i studien och ingen
avbojde att delta.

Minnen fick sjédlva avgora nir telefon-
intervjun skulle ske, vilket ofta innebar pd
kvillstid eller under helger. Vissa kvinnor
hade uttryckt farhdgor nar det géllde mannens
vilja att intervjuas. Nagra sa att “min man
pratar ogérna kénslor - och aldrig med en ut-
omstaende* eller “han kommer aldrig att svara
pa nagra kinsliga fradgor. Reaktionen blev
emellertid ofta den omvinda. Ménnen visade
ett stort behov av att fi samtala om sina tan-
kar och reaktioner, telefonintervjuerna blev
darfor mellan en till tva timmar langa. De for-
mulir som de sjédlva skulle besvara skickades
till dem med ett frankerat svarskuvert. Vid ti-
den for forsta intervjun befann sig nigra av
ménnen pa vardavdelningen med kvinnan. Att
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i denna situation avtala tid for en telefon-
intervju med mannen hade férmodligen upp-
levts inadekvat. Intervjuerna med dessa mén
genomfordes dérfor pa sjukhuset.

Uppféljningsintervjuerna

Sex manader efter forsta kontakten intervjua-
des kvinnan per telefon eller pa vardavdel-
ningen om hon var inneliggande (Figur 1).
Samtalet baserades pa ett frageformulédr som
intervjuaren fyllde i och som inneholl fragor
om hur kvinnan méadde psykiskt och fysiskt,
hennes upplevelser av genomgangen opera-
tion och behandling, sociala problem, livslust,
relationen till nirstdende och sexuellt samliv.
Pa samma sitt genomférdes uppfoljnings-
intervjuerna i referensgruppen.

Nir ytterligare sex till tio manader hade gatt
utférdes sista intervjun med kvinnorna och
ménnen (Figur 1). Intervjuerna med kvinnorna
samordnades med ett planerat polikliniskt
aterbesok pa gyn-onkologen. Tva av kvin-
norna var inneliggande vid tiden for sista in-
tervjun. En pa grund av progressiv sjukdom
och den andra pa grund av svara biverkningar
av den externa strélterapin. De mén som hade
rest tillsammans med kvinnan till aterbeso-
ket onskade bli intervjuade vid detta tillfélle
och §vriga mén intervjuades per telefon. I
referensgruppen erbjéds kvinnorna ett extra
uppfoljningsbesok hos dverldkaren pa gyn-
avdelningen cirka ett ar efter hysterektomin
och i samband med detta utfordes den sista
intervjun. Deras partners intervjuades per te-
lefon pa likartat sdtt som vid forsta samtalet.

Denna sista intervju omfattade 88 kvinnor
eftersom tva kvinnor med cervixcancer hade
avlidit. Antalet intervjuade partners vid detta
sista tillfélle uppgick till 67 mén, fyra férre
an vid forsta intervjun. Bortfallet bestod av
en man vars kvinna avlidit i cervixcancer
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(med honom gjordes en sirskild uppfoljning)
och tre mén i referensgruppen som hade se-
parerat frn partnern. Fragestillningarna vid
denna sista intervju var av likartad karaktir
som vid den forsta men omfattade dven per-
sonens erfarenheter av genomgangen behand-
ling, rehabilitering och tankar inf6r framtiden.
Aven vid detta tillfille ombads kvinnorna och
ménnen att skriftligen besvara nagra standar-
diserade frageformulidr och dérefter skicka till-
baka dem per post (Figur 1). Ingen man eller
kvinna avbdjde att delta i den slutliga
uppfoljningen. Tva av médnnen ville emeller-
tid inte fylla i formuldren och ytterligare en
klarade inte detta pa grund av alkoholmiss-
bruk.

Under studiens gang tydliggjorde intervjua-
ren upprepade ganger sin roll som intervju-
are, jamfort med rollen som tjidnstgérande
kurator. Detta for att forhindra missf6rstand
och orealistiska forvdntningar. Om kvinnan
eller mannen var i behov av kuratorskontakt
eller annat stod fick detta ske utifran radande
rutiner vid avdelningen. I och med att de sista
besvarade formuldren hade atersénts var den
materialinsamlande delen av studien slutford
och kontakten med respondenterna skulle
avslutas. I det tackbrev som da skickades till
kvinnorna och méinnen erbjods majlighet att
fa aterkomma till intervjuaren, interventioner
i detta lage skulle inte paverka undersékning-
ens resultat.

Kompletterande dokumentation
Redan initialt kinde intervjuaren ett behov av
att i I1opande text skriva ner kommentarer uti-
fran intervjusamtalen. Detta systematiserades
och till varje intervjuformuldr finns sdlunda
en bilaga med bland annat citat, sérdrag, kvin-
nans/mannens reaktioner samt subjektiva in-
tryck och reflektioner.
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Kombinationen av kvalitativa och kvanti-
tativa analyser har genererat en mangfald
intressanta resultat

For att kunna urskilja de kvinnor som ge-
nomgatt sirskilt manga undersokningar och
behandlingar eller drabbats av uttalade biverk-
ningar kompletterades patienternas egna be-
skrivningar med checklistor. Patientansvarig
lakare for cancergrupperna respektive refe-
rensgruppen granskade patientjournalerna och
overforde uppgifterna till medicinska check-
listor. For att specifikt urskilja kvinnor med
miktionsbesvir och urininkontinens konstru-
erades en enkidt som efter sista intervjun
skickades till kvinnorna. Samtliga besvarade
denna enkdt.

Resultat
Kombinationen av kvalitativa och kvantita-
tiva analyser har genererat en mangfald in-
tressanta resultat som svarar mot studiens
syfte att ge ny och fordjupad kunskap som
kan leda till ett forbéttrat kliniskt omhénder-
tagande for de cancerdrabbade kvinnorna och
deras nérstaende. Delsyftet att vidareutveckla
en forskningsmetod for att studera bade kva-
litativa och kvantitativa férdndringar hos pa-
tienter och partners har dven uppnatts.
Syftet med foreliggande artikel &r dock inte
att presentera de resultat som studien hitin-
tills har genererat, av utrymmesskal kan en-
dast hianvisningar till ndgra redan publicerade
artiklar goras. En artikel har sdrskilt fokuse-
rat hur kvinnor och min upplevde cancer-
beskedet och deras initiala krisreaktioner (22).
Minnens specifika erfarenheter och reaktio-
ner finns beskrivet i flera arbeten, bade vad
giller mdnnen i cancergrupperna och i
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referensgruppen (23, 24, 25). Hur parrelatio-
nen och det sexuella samlivet paverkades re-
dovisas ocksa i nagra publikationer (23, 26,
27). Sérskilda problem med klimakterie- och
urinbesvir har dven beskrivits (27). Vidare har
cancergruppernas olikartade personlighets-
profiler redovisats (28) samt hur personlig-
hetsdrag och sexuellt beteende kan korrelera
(29). Vad som paverkade kvinnornas grad av
vilbefinnande efter avslutad cancerbehand-
ling finns dértill beskrivet i ett sarskilt arbete
(30). Som ett sista exempel kan ndmnas de
samband mellan social interaktion (ISSI) och
kontrollférlust (LOC) och sinnesstdmning
(BDI) som kartlagts (31).

Diskussion

Denna artikel har beskrivit en tvdrvetenskap-
lig metod att studera framf6rallt sociala, psy-
kologiska och sexuella konsekvenser av gy-
nekologisk cancer. Som inledningsvis pape-
kades dr prospektiva intervjustudier dir bade
patienten och partnern deltar ytterst séllsynta,
och ett flertal undersokningar har betonat be-
hovet av att framtida studier dven inkluderar
partnern och de partnerrelaterade faktorerna
(12, 24, 32-35). Sadana studier gor det moj-
ligt att kartldgga upplevelser och behov uti-
fran ett genusperspektiv, monster kan
utkristalliseras och sirskilt utsatta patient-
grupper som riskerar att fa omfattande sociala,
psykologiska och sexuella problem kan upp-
tickas. Tidigare studier som velat fanga reak-
tioner och konsekvenser av cancersjukdom
har i regel underlatit att studera det dynamiska

Ett flertal undersékningar har betonat be-
hovet av att framtida studier dven inklude-
rar partnern och de partnerrelaterade fak-
torerna
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1 intervjustudier dr det av stor betydelse att
intervjuerna med bade patienten och part-
nern utfors av en person som patienten inte
dr beroende av for sin behandling och vard

forloppet fran insjuknande till rehabilitering.
Vidare har man ofta forbisett att inkludera
dven de somatiska parametrarna. Méanga
ganger har ett avgrinsat psykologiskt, soci-
alt, sexuellt eller medicinskt synsitt fatt styra
projekten eftersom endast ett fatal forskar-
grupper har haft en tvirvetenskaplig och
multidisciplindr kompetens.

Det finns ett flertal studier vars langtgaende
slutsatser och jamforelser mellan grupper har
gjorts enbart pa retrospektivt stillda fragor.
Risken f6r bias dr ddrmed stor. I vér studie
kunde vi se att det ofta forelag diskrepans
mellan kvinnans/mannens beskrivning av hur
de mindes situationen vid forsta intervjun jam-
fort med det som fanns dokumenterat fran den
aktuella tidpunkten. En genomgang av olika
metoder i tidigare genomforda studier i 4m-
net visar pa ett flertal svéarigheter och mot-
stridiga resultat. Ibland saknas data, patien-
ter selekteras olika, behandlas olika, ldnga
tidsintervaller mellan behandling och under-
sokningstillfille tillats (fran 5 manader till 10
ar) och olika bedomningsmatt har anvénts.
Dirtill har fa longitudinella studier komplet-
terats med standardiserade skalor/formular for
att bedoma exempelvis psykisk och sexuell
funktion.

I intervjustudier &r det av stor betydelse att
intervjuerna med bade patienten och partnern
utfors av en person som patienten inte dr be-
roende av for sin behandling och vérd. Ris-
ken for prestigebias fran respondentens sida
minskar avsevirt om det exempelvis inte &r
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Detta majliggor avsldjanden av mer eller
mindre allvarlig karaktdr, utan risk for av-
visande eller andra negativa konsekvenser

den behandlande lakaren som intervjuar kvin-
nan. Detta mojliggor avslojanden av mer el-
ler mindre allvarlig karaktar, utan risk for av-
visande eller andra negativa konsekvenser.
Nagra exempel pa sadant fran var studie ar
kvinnan som misshandlats av sin man, kvin-
nan med dolt alkohol-missbruk och kvinnan
som for 12 ar sedan i en krissituation forsokte
ta bade sitt och sin femarige sons liv. Fortro-
enden av detta slag krdver givetvis sdrskilt
mycket tid och engagemang. Samtal om min-
nen och aktuella situationer av mindre dra-
matiskt slag kan ocksa upplevas mycket
starka, allra helst om man aldrig tidigare har
pratat med nagon om det. Detta var ett ritt
vanligt forekommande fenomen bland mén-
nen. Intervjusituationen i telefon &r i sig sa
neutral att den extra mycket kan uppmuntra
till samtal om kénsliga 4mnen.

Det finns méanga foérdelar med den forsk-
ningsmetod som hér har beskrivits, men det
finns dven svarigheter. Det tar lang tid att ge-
nomfora en studie av detta slag. Arbetet med
att koda, registrera, databearbeta och analy-
sera resultaten dr minst lika tidskravande som
sjdlva materialinsamlingen. De semi-struktu-
rerade fragorna skall uppdelas i svarsalternativ
och tolkas/bedomas pa ett likartat sitt. [ prak-
tiken innebér detta att alla respondenters svar
pa samma fraga bor bedémas och kodas vid
samma tidpunkt och av samma person. Detta
for att minska risken for skevhet och olikar-
tade bedomningar. I detta sammanhang &r det
viktigt att alla i forskargruppen &r 6verens om
vilka riktlinjer och bedémningsgrunder som
ska gilla sa att tveksamheter inte senare upp-
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star i samband med resultatanalyserna.

En studiedesign av detta slag stiller ocksé
héga krav pa intervjuaren. Kraven giller inte
enbart intervjumetodik utan dven insikt om
den medicinska processen och anpassnings-
formaga gentemot avdelningens rutiner samt
stor flexibilitet ndr det gdller arbetstider. Som
inledningsvis nidmndes kringgérdades inter-
vjusituationen av manga praktiska svarighe-
ter. Vidare stélls sédrskilda personlighets-
madssiga krav pa intervjuaren eftersom en nira
relation till ett stort antal patienter och part-
ners uppstar. I vissa fall dr det dessutom pé-
frestande att som intervjuare foérhalla sig pas-
siv och studera en process utan att fa interve-
nera. Detta har sarskilt géllt da missbruk, hot
och relationsproblem har uppdagats dér in-
tervjuaren i egenskap av kurator skulle kunna
gora en insats. Det positiva gensvar som kvin-
norna och minnen visade bidrog emellertid
starkt till att intervjuaren kidnde sig motive-
rad att fortsétta studien och genomfora de
drygt 400 intervjuerna. Att intressera sig for
nagon, att stilla fragor och aktivt lyssna inne-
bar samtidigt att man ger nagot till personen.
Detta avspeglas bland annat i att ingen kvinna
eller man avbrot medverkan i studien.
Intervjustudier medfor pa detta sitt en tera-
peutisk spinn-off som i sin tur kan underlatta
for mannen och kvinnan att tillsammans sam-
tala vidare. Denna konsekvens innebir en
ofrankomlig (positiv) bias i underskningar
av detta slag.

I framtiden kommer 6nskan att se patienten
utifran ett helhetsperspektiv att fa en allt storre
betydelse, inte minst mot bakgrund av radande
hélso-och sjukvardslagstiftning som féster allt
storre avseende vid patientens egen asikt och
ansvar i varden. Patienters behov och krav pa
saklig information skulle battre kunna tillgo-
doses om inte enbart de medicinska utan dven
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de sociala, psykologiska och sexuella konse-
kvenserna av sjukdom och behandling var
utforskade. Mojligheten att pa ett adekvat stt
informera, forbereda och vigleda patienten/
partnern infoér sjukdomens forlopp och be-
handlingens konsekvenser skulle darigenom
avsevirt 6ka. For att uppna detta behovs dven
en kvalitativt inriktad forskning som komple-
ment till de traditionella naturvetenskapliga
metoderna. Ett sadant synsitt medfor att fram-
tida forskning om patienters situation bor ef-
terstriva att dven inkludera patientens nérsta-
ende.

Denna artikel har beskrivit en forsknings-
metod som kombinerar ett kvalitativt och
kvantitativt synsitt med syfte att erhalla ny
kunskap och férdjupad insikt om gynekolo-
giskt cancersjuka patienters och deras part-
ners situation. Artikeln har velat visa pa en
framkomlig vig med forhoppning om flera ef-
terfoljare.
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