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ABSTRAKT

Bakgrund: Tidigare forskning som rér cancersjukdomar i matstrupe, magsiack och bukspott-
kortel har beskrivits utifran olika perspektiv sdésom symtombild behandlingsméjligheter, ope-
rationsteknik och komplikationer och har i de flesta fall haft ett medicinskt perspektiv. Vilken
omvérdnad som behdvs i samband med det kirurgiska ingreppet och hur patienterna aterhim-
tat sig, har inte i ndgon storre utstrackning varit foremal for studier. Detta har méjligen medfort
att vardandet i samband med och efter det kirurgiska ingreppet inte har utvecklats optimalt.
Det ar viktigt att utveckla kunskap om patienters upplevelser av sin aterhdmtning efter det
kirurgiska ingreppet eftersom detta innebér en permanent funktionsnedséttning da flera organ
helt eller delvis avldgsnats.

Syfte: Avhandlingens Overgripande syfte ér att beskriva patienternas upplevelser av att ater-
hémta sig efter 6vre gastrointestinal kirurgi, deras upplevda livskvalitet och vélbefinnande fore
operation och vid tre och tolv ménader efter operation.

Metod: En beskrivande kvalitativ ansats har anvénts i tre delstudier och en delstudie har en
beskrivande kvantitativ design. I delstudie I deltog tio patienter. Femton patienter deltog i
vardera delstudien II och IV. Tjugofyra patienter var engagerade i delstudie III som besvarade
tre olika métinstrument samt ett frageformulér. Vid tolkningsprocessen i delstudie I och IV
har en en hermeneutisk ansats anvinds i delstudie II har kvalitativ innehallsanalys tillampats.
Beskrivande statistik anvindes i delstudie III.

Resultat: Vid patienternas aterhdmtning tre manader efter det kirurgiska ingreppet gav pa-
tienterna uttryck for kanslor som overgivenhet och besvikelse och att befinna sig pa djupet”.
Aterhimtning upplevdes forst nir kraft och energi bérjade aterviinda och de fysiska besviren
inte stdndigt var nirvarande. Behovet att fa tala med ndgon professionell for att fa svar pa
oroande fragor var ett onskemal som framfordes av de flesta patienterna. Fastandet fore un-
dersokningar, det kirurgiska ingreppet och avsaknad av aptit och hungerskénslor bidrog till
att patienterna forlorade i vikt, vilket innebar att kroppen foérdndrades och kéndes fraimmande.
Sammanfattningsvis kan sigas att patienterna upplevde vintetiden mellan diagnos och ope-
ration och vardtiden tre ménader efter operation som en tid med kénslor av oro, ridsla och
ensamhet. Resultaten vid tolv ménader visade att de flesta patienterna aterhdmtat sig och att
de kunnat dtervénda till vissa aktiviteter och vanor de hade fore operationen, men att antalet
patienter som kénde sig besvikna dkat med tiden. Kvarvarande besvir tolv manader efter ope-
ration framkallade tankar om att tumoren/cancersjukdomen inte var helt borta. Den arslanga
aterhdmtningen hade for de flesta patienterna inneburit ett kimpande for att komma 6ver och
att bli fri fran besviarande symtom och obehag som sjukdomen och operationen medfort. En
del patienter kéinde en underliggande oro och osékerhet om sjukdomens utveckling och krop-
pens reaktioner sérskilt som de fortfarande hade besvédrande obehag och inte fétt sina fragor
besvarade.

Konklusion: Tecken pé att dterhdmtning skett var att patienterna &terfick sina krafter och sin
energi och att fysiska besvir tonade bort eller forsvann. Trots att sjukdomen inte stindigt
var nirvarande innebar det inte att alla besvdarande symtom forsvunnit efter tolv manader.
Mainniskors instéllning till sin livssituation &r minst lika viktig som kroppens fysiologiska
begransningar och mgjligheter. En mojlighet fér méanniskan att g& vidare trots kvarvarande
besvir efter sjukdomen 4r att flytta fokus pé de fysiska besvéren/hindren och istillet fokusera
pa de mojligheter som kroppen har kvar. Det finns behov av fortsatt forskning som utvérderar
en kontinuerlig kontakt med sjukskoterska, och dér en fungerande och fortrolig vardrelation
etablerats

Keywords: cancer, gastrointestinal, hermeneutic, interpretation, quality of life, life-understan-
ding, nutrition, recovery, suffering surgery
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INLEDNING

Avhandlingen handlar om ménniskor som fatt besked om att de har en elakartad
sjukdom i ndgot av de 6vre bukorganen, att prognosen ar god och att de med stor
sannolikhet kommer att tillfriskna efter operation och eventuell annan behandling.
Det betyder att det &r en liten grupp av patienter eftersom dodligheten ar relativt hog
och prognosen darmed vanligtvis inte s god (Rouvelas et al. 2005, Grobmyer 2008).
Fokus i avhandlingen ar patienternas besvir efter ett omfattande kirurgiskt ingrepp
och om och hur dessa med tiden avklingar, det vill sdga hur aterhdmtningen sker och
vad aterhdmtning innebdr, samt hur det paverkar dem och deras rapporterade livskva-
litet.

Ovre gastrointestinal (GI) cancer ir en av de vanligaste cancersjukdomarna som #r
vil beskriven i olika studier (Parkin 2001, Enzinger & Mayer 2003). Den huvud-
sakliga forskningen har varit sjukdomsspecifik och koncentrerats pa den kirurgiska
behandlingen och orsaker till postoperativa komplikationer samt behandling av dessa.
Diaremot har studier med ett vardvetenskapligt perspektiv som beskriver patienternas
egna upplevelser av sjukdomen och under aterhdmtningsperioden inte dokumenterats
i lika stor utstrackning.

Detta har mojligen medfort att vardandet i det postoperativa forloppet inte har utveck-
lats optimalt eftersom vérdandet i stort sett dverldmnats till patienterna sjialva och
deras narstaende utan att vetenskapliga fynd finns som bekréftar att detta dr det bésta
for patienten. Vilken omvardnad som behovs i samband med det kirurgiska ingreppet
har heller inte varit foremal for studier i ndgon stdrre utstrackning och inte heller hur
patienterna aterhdmtar sig efter behandlingen.

Wiklund (2005) beskriver i en studie med kvantitativ ansats hur patienter som opere-
rats for cancer i matstrupen fortfarande efter sex manader lider av sdmre livskvalitet
och matstrupsspecifika komplikationer. Vardandet under den kirurgiska behandlings-
perioden sévil som under aterhdmtningsperioden liksom forskningen bor baseras pa
patienters upplevelser och perspektiv sé att de atgéarder som foreslas och genomfors
kan utvirderas om de verkligen ér till hjélp for patienten, och minskar patientens li-
dande. Mélet for omvéardnaden och aterhdmtningen efter sjukdom é&r att patienter upp-
nar en ur deras eget perspektiv acceptabel livskvalitet och hélsa. Darfor ar det viktigt
att 0ka forstaelsen for vad det ar patienterna genomgar och upplever i samband med
sjukdom och efter kirurgisk behandling och vad som ar viktigt for att de skall kunna
aterhdmta sig.

Avhandlingen avser darfor att bidra med en 6kad forstaelse for patienternas upplevel-
ser av aterhdmtning efter GI kirurgi sa att det kan leda till en utveckling av vérdat-
gérder och insatser som hjilper patienten att dter fa uppleva hélsa och vélbefinnande.
Dessutom vill avhandlingen bidra till en kunskapsutveckling om aterhdmtning och
hilsa inom vérdvetenskap. I bakgrunden behandlas avhandlingens problemomrade
med beskrivningar av forekomst, prognos och risker for komplikationer och dérefter
de vérdrutiner som forekommer samt tidigare forskning.



BAKGRUND

Problemomrade

Cirka 2300 ménniskor i Sverige drabbas érligen av cancer i matstrupen, magsécken
och bukspottkorteln (Cancer i siffror 2005). I samband med det kirurgiska ingreppet ér
sjukdomsvistelsen numera oftast kort trots att ingreppet dr omfattande. Det kirurgiska
ingreppet innebdr att delar eller hela organ sdsom magséck, matstrupe och bukspott-
kortel tas bort, vilket har till foljd att funktioner som intag av mat och dryck, aptit,
hungerskénslor och uttdmningar radikalt fordndras. Fransett den kroppsliga omstéll-
ningen och ldkningen kan patienten ocksé kénna oro for att operationen inte medfort
att tumdren ar borta. Till foljd av att fodointaget och andra mag-tarmfunktioner for-
andras eller paverkas kan det leda till att ocksa patienternas sociala liv pverkas. Detta
kan 1 sin tur resultera i att tidigare traditioner och vanor som varit géllande fordndras
for hela familjen vilket kan paverka patienten pa ménga olika sétt. Det som kanske
varit meningsfullt och betydelsefullt for patienten saknar forutséttningar eller &r inte
mdjliga langre. Det kan innebéra att tillvaron upplevs frimmande och svarbegriplig.
Att fa en cancerdiagnos eller fa veta att man har en hotfull och allvarlig sjukdom som
kréaver omfattande behandling och vard kan innebéra att tillvaron raseras eller att me-
ningssammanhang forloras.

Tidigare forskning som ror cancersjukdomar i matstrupe, magséck och bukspottkor-
tel har beskrivits utifran olika perspektiv sdsom symtombild, behandlingsmdjligheter,
operationsteknik och komplikationer. Wiklund et al. (2006) beskriver i sin studie att
hog alder, strél- och kemisk behandling innan operation samt stor blodning under det
kirurgiska ingreppet okar risken for komplikationer. Daremot paverkar inte kon el-
ler tumdrens typ och lokalisation forekomsten av komplikationer. Cirka 40 procent
av patienterna drabbas av nigon form av komplikationer i den postoperativa fasen
(Hulsher et al. 2002, Mc Culloch et al. 2003). Anastomosldckage, bukabscesser och
sarinfektioner &r vanligt forekommande komplikationer vid magséckskirurgi orsakad
av tumorer (Mackara et al. 1995).

Studier visar att overlevnadstiden édr beroende pé i vilket stadium cancern befinner
sig (Stenbeck & Rosen 1995). Jamieson et al. (2004) redogor i sin studie for perio-
den 1990-2000, inkluderande 70756 patienter som opererats for matstrupscancer att
dodligheten har minskat med 6-7 procent. Den dkade overlevnaden beror till storsta
delen pa forbéttrad véard fore operationen, béttre operationsteknik och eftervard samt
bittre nutritionellt support. Fyrtio procent av patienterna dverlever emellertid inte ett
ar efter operationen och nér aldrig den livskvalitet de hade fore operationen (Bartels
et al. 1998, Jamieson et al. 2004).

Patienter som genomgatt 6vre GI kirurgi orsakad av tumdrsjukdom behdver ur vérd-
synpunkt en langre tids uppfoljning avseende fodointag, fysisk och mental aktivitet,
vilket Ishihara (1999) beskriver i en studie omfattande 51 patienter som opererats
med magsécksresektion pa grund av cancersjukdom. Studien genomfordes tva ér ef-
ter operationen. Resultatet visade nddvéndigheten av att patienterna foljdes upp léng
tid efter operationen for att diskutera problem och fa svar pa oroande fragor som
géllde sjukdomen och operationen samt de fysiska och funktionella férdandringar som
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operationen orsakat. Patienterna hade ocksa behov av att obehindrat kunna diskutera
kansloupplevelser, upplevelser av angest samt olika mdjligheter att kontrollera kéns-
loutbrott.

De flesta studierna som hittills publicerats har som utgangspunkt ett medicinskt per-
spektiv. Studier som beskriver patienternas upplevelser av néringsintag, aptit och
hunger och aterhdmtning efter 6vre GI kirurgi saknas, vilket gor det svart att utveckla
vardandet av dessa patienter i samband med och efter operationen. Hur ménniskan
anpassar sig och lever med konsekvenserna av dessa fordndringar dr ocksé relativt
okant.

Forekomst av sjukdom i 6vre buken, vard och behandling

I avhandlingen avses med sjukdomar i ovre buken, cancer i matstrupe, magsick och
bukspottkortel. Inledningsvis beskrivs sjukdomarna och deras forekomst kortfattat
samt prognos och behandling.

Cancer i matstrupen

Cancer 1 matstrupen dr en sjukdom med hog dodlighet och klassificeras som den at-
tonde vanligast forekommande cancerformen i virlden (Parkin 2001). Cancer i mat-
strupen &r dubbelt sa vanlig hos mén som hos kvinnor. Av alla cancerfall i Sverige ar
2003 insjuknade 6,8 procent mén att jaimfora med 2.3 procent for kvinnor. Svenska
cancerregistret redovisar en femérsoverlevnad av 12 procent for bade mén och kvin-
nor ar 2003 (Cancer i siffror 2005).

Rouvelas et al. (2005) papekar i sin studie omfattande 764 patienter, att 6verlevnaden
for cancer 1 matstrupen sedan 1987 framtill ar 2000 6kat i Sverige. Resultaten for den
okade Gverlevnaden sattes i relation till tumdrens indelning i olika stadier, tidigare
diagnostik, forbéttrad operationsteknik, forbattrad anestesi- och intensivvéard samt att
operationerna utfordes vid specialiserade enheter.

Den daliga prognosen vid cancer i matstrupen anses bero pa den sena symtombilden
och att det sédllan genom kirurgiskt ingrepp gar att avlagsna all tumdrvdvnad. Svérig-
heter att svilja ar ett av de forsta symtomen och utgor ofta en anledning till att pa-
tienten sdker vard. Forsdmrad aptit och viktforlust dr andra symtom (Quinn & Reedy
1999).

Den radikala behandlingen &r kirurgisk som oftast kompletteras med strél- och/eller
cytostatikabehandling. Tumérens lige avgor den kirurgiska behandlingen. Ar tumd-
ren orienterad till antingen nedre tredjedelen av matstrupen eller vid 6vre magmunnen
g0rs en transiental oesophagoektomi (Wu & Posner 2003).

Cancer i magsédcken

Magséckscancer har tidigare ansetts vara en av de vanligast forkommande cancerfor-
merna och drabbar framforallt d4ldre médn 6ver 65 ar. Denna form av cancer har glad-
jande nog minskat kraftigt i Sverige. Av alla diagnostiserade cancerformer i Sverige
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under ar 2003 diagnostiserades 2.4 procent mén och 1.7 procent kvinnor. Femarsover-
levnaden var 17 procent for mén respektive 21 procent for kvinnor (Cancer 1 siffror
2005).

Symtomen vid magséckscancer dr smygande och upptécks vanligtvis forst i ett senare
skede av sjukdomen (O’Conner 1999). Sjostedt och Pieper (1986) genomférde en
studie inkluderande 141 patienter med syfte att undersdka faktorer som péaverkade
overlevnaden efter operation av cancer i magsidcken. Femarsoverlevnaden var sju
procent. Endast 30 procent av patienterna kunde radikalopereras och overlevnaden i
denna grupp var 25 procent. Det nedslaende resultatet ansigs bero péd svarigheter att
stélla en tidig diagnos.

Vid cancer i magsicken dr kirurgisk behandling den enda effektiva behandlingen
(Brennan & Karpen 1996). Tumorens lokalisation avgor hur det kirurgiska ingrep-
pet gors. Ar tuméren beligen i 6vre eller mellersta delen av magsiicken eller da tu-
morbildningen ér diffus innebar operationen att hela magsécken och nedre delen av
matstrupen opereras bort. Den dterstdende delen av matstrupen sammankopplas sedan
med tunntarmen. D4 tumdren ar lokaliserad till nedre delen av magsicken opereras
den delen bort och resten av magsécken ansluts antingen med en forbindelse mellan
magséck och tolvfingertarmen eller mellan magsédcken och tunntarmen (O’Conner
1999).

I en retrospektiv studie av Cunningham et al. (2005) dér 436 patienter opererats for
cancer i magsédcken de senaste 18 aren framkom att inga signifikanta skillnader fanns
mellan patienternas 6verlevnad och tumoérens lokalisation, behandlingstid eller kom-
pletterande behandling. Dessa resultat kan tyda pé att det finns méanga andra faktorer
som kan inverka och péverka 6verlevnaden.

Cancer i bukspottkorteln

Cancer 1 bukspottkorteln ar en besvérlig sjukdom som ger sena symtom vilket ocksa
komplicerar resultatet av operationen (Lerut, et al. 2005). Sjukdomen &r inte sa vanlig
i Sverige. Ar 2003 registrerades 893 fall av cancer i bukspottkdrteln i Sverige. Av
dessa utgjordes 427 av mén och 466 av kvinnor. Av alla cancerformer i Sverige utgors
1.7 procent av min med bukspottkdrtelcancer och 2 procent av kvinnor. Femarso-
verlevnaden var ungefar lika for mén och kvinnor 3,7 procent respektive 3,3 procent
(Cancer i siffror 2005).

Symtomen vid cancer i bukspottkorteln ér ofta vaga och sena varfor den kirurgiska
behandlingen kommer ganska sent och har till {6]jd att endast 20 procent av patien-
terna &r aktuella for ett kirurgiskt ingrepp (Lillemoe 1996). Det mest framtrddande
symtomet dr gulsot. Anledningen &r att tumdren oftast etablerar sig i ndrheten av stora
gallgdngen och hindrar gallflodet. Andra vanliga symtom &r trotthet, nedsatt aptit,
avmagring och smérta som stralar ut i ryggen (Sauter & Coleman 1999).

Vid kirurgisk behandling avlédgsnas vanligen den hdgra delen av bukspottkorteln dér

de flesta tumorerna etablerat sig. For att minska risken for metastaser avldgsnas som
regel ocksé tolvfingertarmen, gallblésa, gallgdngarna samt nedre delen av magsicken
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(Lillemoe 1996). Denna typ av operation kallas Whipples operationsteknik och anses
ha okat langtidsoverlevnaden (Crist et al. 1987). Oftast kompletteras den kirurgiska
behandlingen med stralbehandling (Neoptolemos et al. 2001). Flera studier betonar att
det kirurgiska ingreppet vid cancer i bukspottkorteln dr en komplicerad operation och
bor utforas vid specialistkliniker. (Lieberman et al. 1995, Lerut et al. 2005, Wenner
et al. 2005). Cooperman et al. (2002) beskriver i en dversiktsartikel omfattande aren
1990 till 1999 betydelsen av tidig diagnostisering for ett lyckat kirurgiskt resultat. Det
konstaterades att s& lange det inte finns kéinsliga biokemiska markorer kan inte cancer
i bukspottkdrteln upptiickas pa ett tidigt stadium. Overlevnadstiden efter operation
okade om den kirurgiska behandlingen kombinerades med stralbehandling.

Vard- och behandlingsrutiner

I de flesta fall soker patienter sig till sjukvarden pa grund av att de har besvérande
symtom sdsom svarigheter att svélja, blodiga uppstdtningar, forsdmrad aptit, trotthet,
avmagring, smérta och virk frdn magtrakten eller gulsot. Efter diagnosens faststél-
lande planeras vanligtvis operation. En behandlingsplan faststills beroende pé di-
agnosen, som kan innebéra att strdl- och kemisk behandling med cytostatika ocksa
inkluderas. Tiden mellan faststillande av diagnos och operation kan variera mellan
en och sex veckor. Rutinerna i samband med operation &r att patienterna kommer en
vecka innan operation till avdelningen for provtagning. Dagen innan det kirurgiska in-
greppet ldggs patienten in pa den kirurgiska vardavdelningen. Infor operationen infor-
meras patienterna om operation och behandling av sjukgymnast, dietist, och ldkare.
Sjukskoterskans information innehéller vanligtvis vad alla forberedelser infor opera-
tionen innebdr. Sweed et al. (2002) betonar betydelsen av att informera och forbereda
patienten pé de problem som kan uppsta efter det kirurgiska ingreppet for att pa sa sétt
minska upplevelser av osdkerhet och kénslor av angest.

Efter operation vérdas patienten i de flesta fall ndgot eller ndgra dygn pé intensiv-
vardsavdelningen och dérefter pa vardavdelningen i cirka en vecka beroende pé pa-
tientens aterhdmtning och medicinska tillstind. Omvardnaden omfattar vanligtvis att
mota patientens grundldggande fysiska behov, men ocksé arrangemang av eventuell
konvalescenstid pé vardinrattning eller i hemmet inkluderande kontakt med distrikts-
sjukskoterska. Beroende pa den nutritionella behandlingen har patienten fortlopande
kontakt med bade distriktsskdterska och dietist. De patienter som erhéller artificiell
nutrition far assistans av distriktssjukskoterska foretrddesvis nattetid for att inte stora
de dagliga rutinerna. Samtliga patienter har fortsatt kontakt med dietist vid 1, 3, 6
och 12 ménader. Omvardnaden préiglas huvudsakligen av generell omvérdnad, in-
formation som ar av betydelse for patienten samt att identifiera patientens uttalade
och outtalade behov. Patienterna f6ljs sedan upp med aterbesok hos respektive lidkare
beroende pa deras tillstdnd och kvarvarande besvir.

Kirby (1999) betonar vikten av att samarbetet fungerar mellan patient och sjukskoter-
skor, dietister och lékare i varden efter operationen. I studien diskuteras ocksé bety-
delsen av att patienten far kontakt med andra patienter som genomgatt liknande ope-
rationer och som kan dela med sig av sina erfarenheter. Dessutom pépekas att forutom
de mer traditionella vérdatgérderna bor ocksé sjukskoterskan tdnka pé att tillgodose
patientens andliga och existentiella behov genom samtal. I en studie omfattande 120
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patienter som nyligen fatt diagnosen cancer betonar Papadimitriou, et al. (1998) be-
tydelsen av emotionellt stdd. Aven Kulik och Mahler (1993) framhaller sambandet
mellan livskvalitet och emotionellt stdd i sin uppfoljningsstudie av hjartopererade vid
en, fyra och tretton manader inkluderande 85 méin. I studien beskrivs hur patienter
som saknar stod blir mer dngestfyllda, indtvinda och mer sarbara.

Tidigare forskning

Den forskning som hitintills gjorts har i huvudsak koncentrerats p& funktionsforiand-
ringar och komplikationer som foljd av sjukdomen och operationen, sdsom viktned-
gang och avsaknad av aptit och hunger.

Komplikationer

[llaméende &r en vél kdnd komplikation efter 6vre bukkirurgi liksom diarré och for-
stoppning (Quinn & Reedy 1999). Trotthet efter operationen paverkar det postope-
rativa forloppet och forsvérar de dagliga rutinerna (Yarbro 1996). Edell-Gustafsson
och Hetta (1999) intervjuade 38 mén en manad efter kédrlkrampsoperation och f6ljde
upp med ett frageformulér sex manader senare. Syftet var att undersdka hur kanslor
av angest och depression paverkade ménnens somn. Resultatet visade att postoperativ
trotthet leder till kénslomaissig stress och mer splittrad soémn dir behovet att sova pa
dagen blev storre. Den postoperativa trottheten kunde ocksa ge upphov till dngest-
kénslor.

En inte s& ovanlig komplikation som kan uppsté efter magsiacksoperationer &r dumping.
De mest uttalade symtomen ar smirta som atfoljs av illaméende, yrsel, svettningar,
blekhet, hjéartklappning och diarré. Sa fort tarmen har tomt sig forsvinner symtomen
(Scholmerich 2004). Andra komplikationer &r sarinfektioner, lickage fran anastomo-
ser, tarmvred, postoperativ lunginflammation samt forsdmrad hjart- och njurfunktion,
vilket ytterligare kan komplicera aterhimtningen (Leite et al. 1987, Shchepotin et al.
1996). Komplikationer efter 6vre bukkirurgi leder till reoperationer, forlangd sjukhus-
vistelse innebédrande 6kade kostnader samt for patienten ett 6kat lidande (Niedergeth-
man et al. 2004).

Viktnedgang och avsaknad av aptit och hunger

Aterhdmtningen efter dvre GI kirurgi paverkas bland annat av mojligheten att fa till-
racklig néring genom intag av mat och dryck. Tidigare studier visar att patienter som
genomgatt 6vre bukkirurgi pa grund av cancer visar en signifikant viktnedgang (Sym-
reng et al. 1983, Eagon et al. 1992, Bae et al. 1998, Waitzberg et al. 2004). Anled-
ningen till viktforlusten utgdérs manga ganger av ett minskat intag av mat och dryck
(Symreng et al. 1983, Avinoah et al. 1992, Bae et al. 1998, Wilmore 1999, Liedman
1999). Bozetti (1992) beskriver i en studie att viktforlusten var mer uttalad hos pa-
tienter dér hela magsédcken opererats bort jamfort med patienter som hade en del av
magsicken kvar. Gupta och [hmaidat (2003) anser att de flesta patienter med gastroin-
testinal cancer redan vid diagnostillféllet har forlorat 1 kroppsvikt. Samtidigt papekas
i studien att patienternas livskvalitet och psykologiska funktion péverkas negativt av
ofrivillig viktforlust.
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Den storsta viktforlusten sker under de tre forsta postoperativa manaderna (Solem et
al.1963, Hessow 1978, Braga et al. 1988, Bae et al. 1998). Liknande resultat framkom
i en studie av Yu et al. (2002) som omfattade 672 patienter som opererats for mag-
cancer. Miyoshi et al. (2001) anser att for tidig méttnadskénsla hos patienter dar mag-
sdcken opererats bort dr orsaken till forlorad aptit. Studier beskriver ocksé att forlust
av smak kan utgora en anledning till forsdmrad aptit (Harris & Griffin 2003).

Livskvalitet och hilsorelaterad livskvalitet

Redan Aristoteles talar om livskvalitet som att ett gott liv ar att uppleva lycka (Morgan
1992), vilket tyder pa att livskvalitet &r komplext och innehaller manga olika aspekter.
I samband med sjukdom och ohélsa méste darfor flera olika infallsvinklar beaktas d&
livskvalitat skall undersokas eller utvarderas. Izsak och Medalie (1971) till exempel
beskriver betydelsen av att inte enbart utvirdera postoperativa komplikationer utan
ocksa patienternas upplevda livskvalitet.

Begreppet livskvalitet har alltsa ett brett spektrum och anvinds inom manga discipli-
ner till exempel litteratur, filosofi, vardvetenskap, medicinska och sociala vetenskaper.
Inom omvérdnad beskrivs livskvalitet frdn en helhetssyn pa minniskan (Oleson 1990,
Padilla et al. 1990, Farquhar 1995) medan andra inkluderar symtom fran specifika
sjukdomstillstand i deras uppfattning och métning av livskvalitet (Laborde & Powers
1980, Ferrans 1990, Ferrell et al. 1992). Det finns saledes ingen konsensus om defini-
tionen av begreppet livskvalitet, utan livskvalitet beskrivs utifran olika perspektiv och
discipliner (Melin-Johansson 2007).

Generellt kan ségas att fysisk hilsostatus, psykologisk status och social funktion in-
kluderas i begreppet. The WHOQol (1998 sid 551) group redogor for begreppet som
”individuals perception of their position in life in the context of the culture and value,
systems in where they live, and in relation to their goals, expectations, standards and
concerns”. Smith et al. (1999) dokumenterar i en metaanalysstudie att livskvalitet och
hilsorelaterad livskvalitet (HRQOL) dr tva olika begrepp. De péstar att livskvalitet dr
mer relaterat till mental hélsa medan hilsorelaterad livskvalitet &r relaterad till fysisk
upplevelse av hélsa.

Vid utvérdering av en persons livskvalitet utifran ett hdlsoperspektiv har det blivit mer
vanligt att anvinda begreppet HRQOL (Anderson et al. 1999). Begreppet HRQOL
skiljer sig fran begreppet livskvalitet genom att HRQOL, har ett varierande spektrum
som inkluderar arbete, ekonomisk situation, religion, fysisk psykisk och social hilsa
det vill séga en persons hela livssituation. Begreppet HRQOL anses mer ldmpat for
att bedoma livskvalitet ur ett hdlsoperspektiv vilket 6verensstimmer med WHOs de-
finition av hélsa.

I litteraturen ar beskrivningen av begreppet HRQOL varierande. Schipper (1990) be-
skriver begreppet som patientens upplevelse av sjukdom och sjukdomens behand-
ling. Aaronson et al. (1993) anser att HRQOL innehéller minst fyra komponenter:
fysisk aktivitet, effekter av sjukdom och dess behandling, psykologiskt status samt
social funktion. De anser ocksé att andra begrepp sdsom body image bor observeras
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vid olika cancersjukdomar, cognitiv funktion vid hjarntumdr och sexuell funktion vid
brost- och gynekologisk cancer, vilket inte alltid inkluderas i de instrument som méter
HRQOL.

Apolone (1998) anser att HRQOL é&r en subjektiv upplevelse varfor varje komponent
kan upplevas olika, vilket resulterar i olika svar vid en enkdtundersdkning trots likar-
tad diagnos och kondition hos patienten. Hjortswagn et al (2003) betonar att HRQOL
bor utvirderas utifran bade ett professionellt och personens eget perspektiv. Att mita
hilsorelaterad livskvalitet kan ddrmed ocksé ses som motsidgelsefullt och omojligt. 1
avhandlingen som anvénder ett hélsorelaterat och symtominriktat livskvalitetsinstru-
ment sétts den métbara hilsan i relation till de besvér och upplevelser som patienten
har av sjukdomen och sjukdomens péverkan péd det dagliga livet, men livskvalitets-
méitningar kan inte finga alla hilsans dimensioner.

Endast ett fatal vardvetenskapliga studier finns publicerade som beskriver patienters
upplevda livskvalitet efter 6vre GI kirurgi. Watt och Whyte (2003) beskriver i en stu-
die med bade kvantitativ och kvalitativ ansats hur dysfagi paverkade patienternas psy-
kiska, kdnsloméssiga och sociala vélbefinnande negativt och dédrmed deras livskvali-
tet. Spector et al. (2002) fann att det fanns ett samband mellan symtom och livskvalitet
efter GI kirurgi det vill sidga ju fler symtom desto sdmre livskvalitet. Resultaten fran
studien baserades pa svaren fran méitinstrumenten Gastroenterology Quality of Life
Index (Eypasch et al. 1995) samt ett av studiens forfattare konstruerat och validitets-
och reliabilitetstestat instrument Life after Gastroesophageal Surgery. Instrumenten
anvinds for att beskriva och jimfora patienters upplevda livskvalitet efter kirurgisk
behandling vid GI kirurgi. Risdnen et al. (2001) beskriver i sin studie hur &terhdmt-
ningen efter GI kirurgi sker langsamt och att patienternas upplevda HRQOL bor foljas
minst 12 manader efter operationen.
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SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Avhandlingens Overgripande syfte ar att beskriva patienters upplevelser av att ater-
hamta sig efter Ovre gastrointestinal kirurgi, deras upplevda livskvalitet och vilbefin-
nande fore operation och vid tre och tolv manader efter operationen.

Delstudie I syftar till att fokusera pé patienters beskrivningar av sina upplevelser av
konvalescent- och aterhdmtningsperioden tre méanader efter stor bukkirurgi.

Foljande fragor stélldes: Vad dr karakteristiskt for dterhdmtningsprocessen? Vad ér
patienternas upplevelser? Finns det en aterhdmtning fran patienternas perspektiv?

Delstudie II syftar till att redogdra for och beskriva patienters upplevelser av intag
av mat och dryck, aptit, hunger och viktférdndringar under tre manaderna efter GI
kirurgi.

Delstudie III syftar till att undersdka patienternas upplevda livskvalitet, vidlbefinnan-
de och symtom béde fore dvre GI kirurgi och tre respektive tolv ménader efter opera-
tionen. Studien syftar ocksa till att beskriva och jamfora patienternas upplevelser av
aptit, fodointag, viktforandring, trétthet och sovmonster under aterhdmtningsperioden
tre och tolv méanader postoperativt.

For att besvara syftet har foljande fragor stillts: Finns det nagon skillnad i patien-
ternas livskvalitet, vilbefinnande och upplevelser av gastrointestinala symtom fore
och efter operation vid tre och tolv manader? Upplever patienterna nédgon skillnad i
sinnesstimning vid tre och tolv ménader i jimforelse med innan operationen? Har pa-
tienterna upplevt nagra forandringar i sovvanor eller deras vanliga aktiviteter upptill
12 manader efter operationen? Har patienterna upplevt fordndringar betréffande aptit,
fodointag, och kroppsvikt tre och tolv ménader efter operation.

Delstudie IV. Studien syftar till att beskriva och utforska patienternas upplevelse av
deras aterhdmtning fran 6vre GI kirurgi under tolv manader efter operationen.
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TEORETISK REFERENSRAM

Den teoretiska referensramen presenteras hér eftersom den har betydelse for hur forsk-
ningen har planerats, genomforts och hur tolkning och analys av resultaten skett. De
vardvetenskapliga studierna har genomforts utifran en hermeneutiskt inspirerad an-
sats, vilken innebér att kunskap kan nas genom forstéelse och tolkning av manniskors
utsagor i olika sammanhang och utifrén den tid d& de uttrycks. Hermeneutik ses som
forstaelsens vetenskap. Bdde Heidegger (1993) och Gadamer (1997) framhaller att i
all forstaelse finns ocksé en brist pa forstaelse och forstaelsen kan aldrig vara absolut.
Enligt Gadamer (1997) ér forstéelse forst och framst samtycke i den meningen att man
ar overens om vad som skall bli forstétt och att dialogen vilar pa den sak som samtalet
handlar om, det vill sdga sprakets och sammanhangets inforstaddhet (Coster 2001).

Livsforstaelse

Att drabbas av en allvarlig sjukdom &r en livshidndelse som aktualiserar frigan om
manniskans existens och hur livet kan forstas. Darfor har tankar om méanniskans livs-
forstaelse valts som teoretisk bakgrund. Med ménniskans existens menas hér tillgdng-
en till livet genom den kroppsliga och sjilsliga existensen.

Ett livsforstaelseperspektiv har valts nér det géller tolkningen av patienternas utsagor
om deras upplevelser av att vara och kédnna sig sjuk och ha olika besvér, samt att for-
soka dterhdmta sig och i viss man éterfa ett "normalt” liv. [ samband med detta kan det
som kénns meningsfullt och betydelsefullt vara en hjilp. Med livsforstaelse menas det
som dr meningsfullt, betydelsefullt och vérdefullt f6r den enskilda ménniskan i livet
(Coster 2001) och i detta sammanhang ér en fungerande kropp vésentlig for att kunna
gora det som kénns meningsfullt. Tankar om livsforstaelse dr enligt Logstrup (1994)
baserade pa antaganden om ménniskors beroende av varandra, dels de ménniskor man
lever tillsammans med och dels de vardare som &r involverade i vard och behandling.
Beroendet mellan ménniskor kan ocksa ses som ett ontologiskt beroende bendmnt in-
terdependens. I samband med allvarlig sjukdom som cancer tydliggdrs detta beroende
patagligt for de narstaende men det finns ocksa ett interrelaterat beroende.

Nér en ménniska drabbas av allvarlig/dodlig sjukdom eller &r i ett livsavgorande
skede kan livet upplevas oforutsdgbart, obegripligt eller meningslost. Rhensfeldt och
Eriksson (2004) menar att médnniskans livsforstaelse i sddana skeenden blir fordndrad
och mianniskan kan befinna sig i ett livsforstdelsemodrker och ddrmed ett outhirdligt
lidande. Grundvalarna for det som i ménniskans tillvaro utgjort det trygga och me-
ningsfulla eller fundamenten i tillvaron har ryckts undan genom denna avgdrande
héndelse och méanniskan forstar sig inte langre pa livet och sitt eget liv. Livsforstaelse
utgdr grunden for ménniskans medvetenhet om forstaelsen av sitt liv bade konkret
och abstrakt, det vill sdga vad som géller i den konkreta situationen att sta hir och
nu” med problem och méjligheter. Men livsforstaelse innefattar ocksa medvetenheten
om upplevelser och erfarenheter av existentiell eller andlig natur och livsyttringar
(Coster 2001, Rehnsfeldt & Arman 2005). Nar ménniskan borjar reflektera over al-
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ternativ till ”dér hon star” s& menar Coster (2001) att bilder och sprék utvecklas som
kan uttrycka vad minniskan skulle kunna vara eller var andra ”’stir”. Dessa uttrycks i
olika kulturella fenomen sdsom berittelser, riter, seder och bruk, artefakter och sociala
strukturer.

Livsforstaelse utgdr grunden for det som ménniskan betraktar som de avgorande vér-
dena i livet och det som ger livet virde och mening, det till vilket man sétter sin yt-
tersta tilllit (Coster 2001). Utan dessa forlorar livet sitt fundament och sitt véarde eller
mening. Det viktigaste 4r att den enskilda ménniskan upplever att hennes liv har en
mening. Barbosa da Silva (1991) diskuterar meningen med livet och menar att det kan
ses som objektivt ontologiskt, fenomenologiskt eller utgoéra en kombination av dessa
tvd, medan mening i livet kan betyda att ménniskan sjilv och dven andra upplever el-
ler tror att livet har en mening. I en begreppsanalys av Nyman och Sivonen (2005) kan
begreppet livsmening forstds som sittet att leva, att livet ger mojlighet till att fullfolja
tankeyttringar och handlingar mot ett visst mal, samt att meningsinnehéllet i livet ar
individuellt.

Inledningsvis beskrevs att sjukdomen och operationen medfort omfattande kroppsliga
forandringar for patienterna, men ocksa fordndringar 1 deras dagliga liv och tillvaro
liksom for de nérstdende. Aterhdmtningen efter operationen sker vanligtvis i patien-
tens eget hem, vilket innebar att patienten och de nirstaende, om sddana finns, méaste
forsoka klara av “’situationen”, det vill sdga den stora omvilvning och férdndring som
sjukdom och behandling medfort. I tidigare forskning har framhallits att patienterna
kan uppleva osdkerhet och dngest och ha behov av bade emotionellt och existentiellt
stod 1 aterhdmtningsperioden (Papdimitrou et al. 1998, Sweed et al. 2002). Detta efter-
som omstéllningen efter operationen och vetskapen om den allvarliga sjukdomen kan
omkullkasta det som tidigare i patientens liv upplevts som meningsfullt. Méanniskans
inre oro for sjukdomen och dess eventuella utveckling, besvirande symtom och hur
livet skall forstds dr formodligen ett svart lidande. Detta bekraftas ocksa av Browalls
(2008) studie som beskriver brostcanceropererade kvinnors upplevelser vid cytosta-
tikabehandling och hur kdnsloméssiga reaktioner hade den stérsta paverkan pa den
upplevda livskvaliteten. Om &terhdmtningen dr lyckosam upplever patienten att en
forbattring sker, att besvarande symtom avtar, krafterna atervander och darmed frihe-
ten att gora det som upplevs meningsfullt det vill sdga att ohdlsa Gvergar i hélsa och att
livskvaliteten forbattras. Med utgangspunkt fran detta kan ett livsforstaelseperspektiv
i tolkningen av patienternas utsagor vara visentligt for forstaelsen av hur vardandet
kan utformas for att mojliggora ett upplevt aterhamtande efter 6vre GI kirurgi och
elakartad allvarlig sjukdom.

De kroppsliga besvir som sjukdomen och operationen innebér dr for manniskan livs-
avgorande upplevelser av lidande och som tydliggér hennes livsforstielse. En sjuk
kropp ger en dualistisk upplevelse av den egna kroppen, vilket innebéar en splittrad
sjalvupplevelse varvid kroppen blir oforutsdgbar och okontrollerbar (Heggdal 2004).
Dessutom kan det kirurgiska ingreppet framkalla obehag och smarta, vilket ocksa ger
upphov till en kénsla av att befinna sig i en delad kropp (Galpin 1996). Den dualistiska
upplevelsen av den sjuka kroppen innebér ocksé en fordndring i ménniskans livsvarld.
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Att insjukna och plotsligt anses vara sjuk kan upplevas som att hamna i ndgot oként,
vilket ocksd medfor att de forvéntningar som ménniskan haft pa livet fordndras och en
helt ny situation rader (Berterd 1998).

Tidigare studier (Arman et al. 2002) har visat att konfrontationen med fragor om ex-
istensen, om hotande dod leder till en djup 6nskan om starka, medlidande, stédjande
och nira autentiska relationer. Lidandet kan, fastdn det ses som meningslost i sig,
leda till en fordjupad livsforstaelse och kanske ddrmed en atervunnen upplevelse av
hilsa.

Halsa, ohalsa och lidande

Enligt WHO:s definition innebér hilsa ett fullstindigt fysiskt, psykiskt och socialt
vélbefinnande och inte endast frAnvaro av sjukdom (WHO 1998). Hilsa ér ett centralt
begrepp inom omvardnad och vardvetenskap och ér ett av de konsensusbegrepp som
angetts av International Nursing Council (ICN) (Fawcett 2001) och ddrmed ett grund-
laggande begrepp (Nightingale 1989, Eriksson 1989, 1992, King 1990, Henderson
1991). De flesta omvérdnadsteorier understodjer en helhetssyn pa hélsa (Reynolds
1988) och en viss enighet finns om att hilsa &r ett multidimensionellt begrepp som
inbegriper fysiska, psykiska och sociala dimensioner (Ferell et al. 1992, Ferrans 1990,
1996).

Upplevelsen av hélsa ar alltid individuell och enligt Gadamer (2003) ses hélsan som
gatfull. Den kan inte patvingas eller mitas efter nagra standardvarden. Hélsa &r livets
rytmik det vill sdga ett oavbrutet skeende dér jamvikt efterstrdvas och pa nytt sta-
biliseras. Till livets rytmik hor andningen, &mnesomséttningen och somnen. Dessa
tre rytmiska fenomen astadkommer energi, ateruppbyggnad och aterhdmtning. Det
innebér en rytmisk harmoni som det géller att atervinna om den blivit rubbad. Hélsa
ar ocksa ett tillstdnd av att vara involverad, att vara i vérlden och att vara tillsammans
med andra i aktiviteter och engagemang. Det verkliga mysteriet dr dolt i hilsans ka-
raktir och hédlsan presenterar sig inte for ménniskan, den blir enbart pataglig nir den
ar forlorad (Gadamer 2003). Hilsa handlar alltsa inte enbart om ingrepp och resultat
utan om en harmoni som skall &tervinnas och som ligger bakom tillfrisknande.

Halsa sett ur ett humanvetenskapligt perspektiv bygger pa antagandet att ménniskan
ar en helhet/enhet av kropp, sjil och ande (Eriksson 1989). Hélsa kan alltsa inte delas
upp 1 kropp och sjal — i somatiskt och psykiskt — den utgor ett helhetstillstind dér vi
lever i samklang med virlden runt omkring oss. Eriksson et al. (1995) beskriver ocksa
hélsa i en vidare bemérkelse som inbegriper friska och goda hélsovanor, goda mén-
niskorelationer, relationer till naturen och goda relationer till abstrakta andra. Hilsa
ses som en helhet och en rorelse mot helhet och integration, medan ohélsa &r desinte-
gration. Eriksson (1976) definierar hélsa som ett tillstind av sundhet, friskhet samt
en kénsla av vilbefinnande men inte nddvindighetsvis franvaro av sjukdom eller lyte”
(s.59). Med stod av Frankls (1947) teori att livet maste ha en mening anser Eriksson
(1984) att livet har en subjektiv och en objektiv dimension. I det vardvetenskapliga
hilsobegreppet innefattas den subjektiva hilsan i védlbefinnandedimensionen och det
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objektiva innefattas i ett biologiskt, medicinskt och psykologiskt vilbefinnande som
inte kan paverkas av ménniskan (Eriksson 1977).

Utgéende fran dessa tankar kan hélsan ses som unik trots att ménniskor beskriver
sina hédlsomonster olika. Fagerstrom et al. (1998) beskriver att hélsa kan ses som ett
individuellt och dynamiskt tillstind, som stdndigt varierar och kan betraktas som en
process. Vidare beskrivs att hilsa for ménga ménniskor innebér ett sammanhang mel-
lan hélsa och vérd. Ménniskors uppfattning om hilsa grundar sig pé erfarenheter av
och upplevelser av hélsa och ohélsa och ar ett uttryck for varderingar om ett liv som ar
viart att leva. Helheten kropp, sjél och ande utgdr en forutséttning for en integrerande
hilsoprocess, en process som forutsétter att manniskan kdnner sig bekrédftad och har
en egen plats i tillvaron.

Sjukdom och ohilsa eller dd manniskan forlorar sin hilsa innebér att ménniskan for-
lorar sin ”ostorda frihet”, vilket alltid innebér ett slags exkluderande fran livet. Ohilsa
beror hela personen och ger dven en viss maktloshet. Uppmérksamheten riktas av en
sjalv mot sig sjdlv genom lidandet. Genom detta visar sig varje sjukdom/ohélsa pa ett
unikt sitt. Fromm (1968) menar att vid ovisshet om en svar sjukdoms utgang utgor
hoppet en motkraft och en mdjlighet att ga vidare och att ta kontroll 6ver sjukdomen.
I vardandet ges mojlighet att hjdlpa patienten att uttrycka hopp och att uppleva det
som en resurs att dvervinna sitt lidande och att hoppet kan ses som en resurs forbun-
det med liv och vixt (Cutcliffe 1995). Calman (1984) ansag att hilsa dr beroende av
en individs upplevelser av hopp och forvéntan vid ett givet tillfalle och individens
verkliga upplevelser vilket forutsitter en beddmning utifrén patientens perspektiv och
att hoppet kan ses som en motkraft mot lidande en mdjlighet for en person att klara
av sjukdom och lidande. Heggdal (2003) menar att information som styrker hoppet
frigor patienten fran onddig dngest och dimpar den ovisshet som dr knuten till att for-
lora kontrollen 6ver kroppens funktioner. Denna process beskrivs av Heggdal (2003)
som ovissheten att inte forstd symtomen och hur lidandet skall lindras. Symtomen blir
skrammande och kroppen blir okontrollerbar. Patienten forsoker fly fran det onda och
hoppas att symtomen skall férsvinna.

Eriksson (1984) anser att lidande och hilsa utgdr tva olika sidor i ménniskans livs-
process som &r integrerade med varandra och alltid nérvarande i manniskans liv. En
forutsittning att ha hélsa ar att lidandet upplevs uthardligt (Eriksson 1992). Enligt
Casell (1996) kan lidandet inte enbart beskrivas i medicinska termer, utan hinsyn
maste ocksa tas till fysiska, psykiska och sociala aspekter. Vidare definierar Casell
lidandet som ett tillstand av svara plagor, vilka har samband med handelser som hotar
manniskans helhetsupplevelser och att lidandet dr en personlig fraga - endast den li-
dande vet om i vilken omfattning hon eller han lider. Frankl (1986) havdar att lidandet
innebir avsaknad av mening i livet men det kan uthirdas sé linge en ménniska ser
en mojlig mening i lidandet. Casell (1996) anser ocksa att lidandet kan av en person
upplevas positivt sa ldnge det leder fram till andra dimensioner i ménniskans tillvaro
an de som sjukdomen orsakat. Efter svéar sjukdom kan meningen med lidandet utgo-
ras av ett hopp och en tro pé ett tillfrisknande. Morse och O'Brien (1995) anser att
det kravs en emotionell styrka for att ménniskan skall kunna vidkdnnas sitt lidande,
som inkluderar smérta, hjdlploshet och osékerhet inte bara pé ett fysiskt utan dven ett
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andligt/existentiellt plan. Oftast &r patienterna rddda for att de skall bli en borda for
andra (Dildy 1996), men enligt Morse & O’Brien (1995) kan néirstdende bidra till att
lidandet blir uthardligt.

Eriksson (1994) beskriver olika former av lidande i samband med vérd, sjukdom och
ohiélsa som sjukdomslidande, vardlidande och livslidande. Sjukdomslidande é&r ett li-
dande som har ett samband med sjukdom och behandling, dir smérta oftast har tva
dimensioner; kroppslig smirta som orsakas av sjukdomen och behandlingen samt ett
sjélslig lidande. Vardpersonalens fordomande attityd kan vara en anledning till sjals-
ligt och andligt lidande. Vardlidande innebér ett lidande som hor ihop med vardsi-
tuationen och &r inte ndgot symtom pa sjukdom utan ett svar pa otillracklig vérd. En
kriankning av patientens virdighet och hennes virde som ménniska dr exempel pa
vardlidande. Livslidandet innebér att det invanda livet rubbas och tas plotsligt ifran
ménniskan och dr relaterat till vad det innebér att leva. Livslidandet hos en ménniska
kan innebéra att en ménniska som upplevt sig som hel kinner att hela identiteten blir
upplost. En mojlighet att lindra livslidandet &r att bekréfta hennes lidande och vérdig-
het.

Stettbacher (1991) beskriver det lidande som drabbar ménniskor vid akut sjukdom
det vill siga att kroppsliga och sjélsliga skador som tillfogats omedvetet, lidande som
orsakats men inte tycks ha nadgon grund, bestimmer hur ménniskans krafter anvénds.
Lidande som orsakas av sjukdom innebér att livsbehoven stors och att patienten inte
kan uppleva ndgon ro. Slutligen hamnar lidandet i en slutposition dir en kinsla av
fruktan ér forharskande.

Lindholm och Eriksson (1993) beskriver att patienter kan uttrycka sitt lidande pé olika
sétt. Den “direkte” patienten beréttar om sitt lidande och vad som smaértar. Den “’ver-
bale” patienten ger uttryck for sitt lidande bade kdnslomaissigt och verbalt. Aggres-
sivitet dr ytterligare en annan uttrycksform av lidande. Det finns ocksé patienter som
isolerar sig och inte vill berdtta om sitt lidande utan doljer eller uttrycker det med
tystnad, lidandet blir instdngt.

Det dolda lidandet ar svart att uppticka och forsta vilket finns dokumenterat i flera
studier (Morse & Johnson 1991, Eriksson 1992). Det tysta svarfingade lidandet kan
inte lindras i det konventionella virdandet da patienten inte med ord kan beskriva sitt
lidande (Frank 2001). En mojlighet &r da for patienten att komma in i ett aktivt lidande
vilket mojliggors genom att vardaren bekréftar dennes lidande och forsoker ge trost.
Patienten kan dock uppmanas att forsoka ge lidandet en rost men det forutsétter att
det finns en annan manniska som kan bekréfta patientens lidande och som visar med-
lidande eller forsoker trosta. "The way out of isolated, mute suffering leads through
expression of suffering with a compassionate other* (Younger 1995 s. 66).

Eriksson (1992) betonar att lidandet kan vara en rorelse fran obearbetat lidande till
mojligheten att bearbeta sitt lidande. Forutséttningen for att lidandet skall vara en del
av hilsa &r att den bearbetas. Nar lidandet blir s svart eller outhérdligt att det 6ver-
skuggar ménniskans hela tillvaro behover minniskan hjélp att bearbeta sitt lidande
(Fagerstrom et al. 1998). Ocksd Morse och O’Brien (1995) beskriver det nddvindiga
i att erkénna sitt lidande som en forutséttning for att det skall kunna accepteras och
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bearbetas. Forst nar ménniskor blir medvetna om sitt lidande och kan uttrycka det i
ord nér patienten en “viandpunkt” och kan bdrja bearbeta det (Rehnsfeldt & Eriksson
2004).

Aterhdmtning

Patienternas aterhdmtning efter dvre GI kirurgi kan ses som en process som gér fran
ovisshet och fruktan for den sjukdom som drabbat dem till att forsoka fa ett svar pa
fragan om det onda som drabbat dem och sedan forsoka atervinda till ett normalt”
men annorlunda liv. Processen kan sidgas na ett slut da patienten férsonats med det
nya liv som sjukdomen medfort. Det kan emellertid diskuteras nir aterhdmtningen
egentligen borjar och avslutas. Aterhimtningen kan alltsd bide ses som en process
och ett tillstdnd. I den hér studien finns en tidsaspekt, eftersom patienternas upplevda
aterhdmtning efterfragats vid flera tillféllen upp till ett ar efter genomgénget kirurgiskt

ingrepp.

Nér ménniskor blir sjuka och maste leva med olika besvér och hinder genomgar de en
komplex process som innehaller bade vindpunkter och strategier (Neill 2002). Lawler
(1993) beskriver hur aterhdmtningsprocessen kan jamforas med dodsprocessen be-
skriven av Glaser och Strauss (1965). Likheterna bestar i exemplifiering av “’turning
points”, kritiska dgonblick i ddendet och aterhiimtning. Aterhimtningsprocessen #r
dock baserad pé patientens Onskan att 6verleva.

Att fa besked om sjukdom eller att fa en diagnos kan innebéra att tvivel kan uppstéd om
det besked som givits (Wainwright 1997, Sutherland & Jensen 2000). Detta kan liknas
vid en process, som inleds med att patienterna forst forsoker samla sina inre resurser
for att soka efter den identitet som forlorats i och med att de blivit konstaterade sjuka
eller att de soker efter mening med den situation de befinner sig i. Detta resulterar ofta
1 att patienten drar sig undan, ett skeende som ar néra forknippat med ménniskans
ovriga livserfarenhet (Wainwrigth 1997). Stettbacher (1991) beskriver processen fran
att vara frisk till sjuk som en konstant inre oro, fruktan, skuld, angest och kampbe-
redskap. Detta lidande inkluderar ett skande efter fordndring eller ett undvikande,
en Okad inre spanning med bade ilska och fruktan, men ocksa fortvivlan, resignation,
sorg och utmaning.

I forsta hand strivar patienten att aterfa sina fysiska och kognitiva funktioner i an-
dra hand sina sociala forhallanden (Kirkevold et al. 1996). Emellertid konstaterade
Wyatt, et al. (1996) i sin studie hur existentiellt vilbefinnande prioriterades framfor
fysiskt vélbefinnande under aterhdmtningsperioden. Om ménniskan ses som en enhet
dar kroppsligt vilbefinnande samspelar med ett psykiskt/existentiellt védlbefinnande
kan kanske prioriteringar skifta fran tid till en annan. Tankar som paverkar aterhdmt-
ning fran trauma &r tron pa sig sjdlv och sin egen férméga, en tro pé att livet har en
mening och en existentiell tro pa att livet dr unikt for var och en (Wagnild & Young
1993). Heggdal (2003) betonar att detta inte dr detsamma som att acceptera den nya
situationen utan i stillet ett liv med den nya kroppens mdjligheter. Att forsonas med
sin diagnos och behandling kan liknas vid en sorgeprocess som tar och maste fi ta
lang tid. Sorgeprocessen nar ett slut nér patienten ser en mojlighet att gé vidare i livet
med de forutséttningar och moéjligheter som den “nya” kroppen har (Heggdal 2003).
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Salik och Auerbach (2006) fann liknande i en kvantitativ studie, déir patienterna efter
stort trauma kom till en vindpunkt, och kunde se framét, genom att se en mojlighet att
leva sitt liv trots sina motgangar.

Aterhimtningen har en inre saviil som en yttre sida, vilket innefattar det minniskan
upplever och erfar och sddant som har att géra med nérstdende, andra och livet. Rela-
tionerna till bdde nérstdende och personens eget liv far stor betydelse for forstaelsen
av vad det innebér att leva med sin sjukdom. Flach (1988) beskriver aterhimtningen
som en process dér stress kan orsaka storningar i normala rutiner och till och med ge
upphov till en kiinsla av kaos. Aterhiimtningen fran kaoset leder till reintegration och
en hogre funktionell niva. Eriksson (1993) anser att begreppen upplevd aterhdmtning
och upplevd hélsa hor intimt samman och kan ses som en rorelse mellan en kéinsla av
att kénna sig bra och délig.

Relationerna till ndrstaende och patientens egen vilja och sjélvstindighet berors ocksa.
Om processen att forsonas med de férdndringar som sjukdom och behandling medfort
forloper lyckosamt kan ett nytt perspektiv pa livet véxa fram och ménniskan kan ta
stéillning till hur livet skall gestalta sig och levas. Taylor (2000) anser att denna process
initieras av hotet om dod och att ménniskan oroas av att leva med dédens nérhet och
att processen paverkas av bade positiva och negativa faktorer och av hur svart lidandet
ar. Taylor (2000) menar att patienten sjilv kan paverka aterhdmtningsprocessens rikt-
ning och att det ar viktigt for den upplevda hélsan att ménniskan sjéalv ger sig ett virde
och ett ansvar. Detta ar beroende av de livs- och hilsostyrkor midnniskan har.
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METODOLOGI
Hermeneutisk ansats

Eftersom det dvergripande syftet i delstudier I, II och IV var att undersoka, beskriva
och belysa patienters upplevelser av att aterhdmta sig efter stor Gvre bukkirurgi, samt
deras upplevda livskvalitet, védlbefinnande och vardande tre och tolv ménader efter
ingreppet har en hermeneutisk ansats anvénts. Forskningens fokus har varit hur ater-
hémtningen har upplevts och vilken mening och inneboérd den har, vad den bestod av
och vilken betydelse den har for manniskan.

Den hermeneutiska filosofin har sitt fokus i motet med den existens som formedlas
genom sprak (Gadamer 1997). Intervjuer har anvints eftersom det som inte kan bli
spréak inte kan bli forstatt (Grondin 2003). Att forsta en fras eller mening, tystnad eller
gester, vilka alla dr sprék, dr att hora ett svar pa en fraga, ett lidande eller en konstella-
tion. Om vi verkligen vill forstd maste vi tringa in i detta sprak, vilket krdver en sam-
manséttning mellan vad som skall forstas och den person som forstar. Dialogen eller
det som samtalats om har, i den hér forskningen dverenskommits att vara upplevelser
och erfarenheter av sjukdomen och operationen upp till 12 ménader efter ingreppet. I
samtal ménniskor emellan gors alltid tolkningar av vad som ségs och sagts, men det &r
emellertid forst nér utsagorna transkriberas till text som en forstielsens spiral mellan
delar och helhet och mellan forforstdelse/antaganden och forstaelse varit mojlig.

Spréket &r instrumentellt men ménniskan dr ocksa sitt sprak. Ménniskan kan alltsa
inte sérskiljas frén sitt sprak, vilket gor att spraket dr bundet till tid, rum och historia
(Gadamer 1997). Det kan betyda att de ord som anvénts kan ha en annan betydelse
eller betonad nyans dn det som ldsaren ldgger i ordens betydelse. Mélet for den her-
meneutiska forskningen &r att sdka efter mdojliga innebdrder hos uttalande av sina
informanter, vilka studeras som texter och sprak (Odman 2001). Huvudtemat for her-
meneutiken &r att meningen i en del av texten endast forstds om den sétts i samband
med helheten och helheten kan endast forstas ur delarna. Analysen sker systematiskt
dér svar soks pa handlingar, utsagor och sekvenser vilka ingar i undersdkningen (Od-
man 2001). Tolkningen &r central i hermeneutik, vilket innebér att inte enbart beskriv-
ningar av forskningspersonernas upplevelser presenteras. Det dr den som tolkar som
far texten att tala genom att veta vilka fragor som skall stillas till texten (Grondin
2003). I den hir forskningen stélldes fragor som avsag att fa svar pa hur aterhamt-
ningen upplevdes, vad som upplevdes och vilken innebord, betydelse eller mening
detta kunde ha for patienten. For att forsta tolkades dessa beskrivningar och tolkning-
arna analyserades sedan i relation till den valda teoretiska referensramen. Den herme-
neutiska undersékningsmetoden har som utgangspunkt forskarens forforstaelse t ex i
form av professionella kunskaper, tidigare forskning och valda teorier eller teoretiska
referensramar. Det dr av vikt att forskaren &r medveten om sin forforstaelse och kan
anvinda den i tolkningen av utsagorna sé att ny forstaelse eller annorlunda forstaelse
néds som i sin tur blir den nya forforstaelsen. Genom detta kan nya fragor stillas till
texten. I foreliggande forskning utgors forfattarens forforstaelse av yrkesmaéssiga er-
farenheter av patienter med cancersjukdomar samt de teoretiska utgangspunkter som
beskrivits i den teoretiska referensramen.
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I de delstudier dér intervjuer dr gjorda har forskningspersonerna fokuserat pa sina
upplevelser och erfarenheter over tid, det vill sdga upp till ett ar efter det kirurgiska
ingreppet. Forstdelsen av dessa upplevelser och erfarenheter och deras inneborder
bygger pé tolkningar. Den hermeneutiska ansatsen avser delstudierna I, Il och IV.

Empirisk analytisk ansats

En empirisk analytisk ansats har anvénts i delstudie I1I. Kvantitativa undersoknings-
metoder omfattar ett systematiskt insamlande av data i numerisk information. Statis-
tiska metoder anvénds for att analysera sddan information. Denna metodik bygger pa
en empirisk analytisk ansats eller positivistisk forskningstradition och avsikten &r i
huvudsak att gora uttalanden om orsak/verkan, forhallanden och variablers variation
och samband (Notter & Hott 1994). Det ér forskaren som bedomer vilka problem som
skall studeras bland annat genom att anvinda relevanta métinstrument och fragefor-
muldr som forskaren kontrollerar och utgar ifrdn. Det ar dessa pa forhand utsedda
fragor eller foreteelser som forskningspersonen skall svara pa. Forskaren ar pa detta
sdtt en auktoritet. I den empiriskt analytiska forskningstraditionen efterstriavas exakt-
het och objektifierande statistik och hypoteser forkastas eller accepteras. Detta for att
kunna diskutera resultatens generaliserbarhet utanfor undersdkningssituationen (Ruth
1991).

Den grundldggande tanken har varit att forsta vad i forskningspersonernas aterhdmt-
ning efter det kirurgiska ingreppet som varit problematisk och om dessa fynd harmo-
nierar med det som framkommit i de Ovriga delstudierna. Det har ocksa funnits en
ambition att undersoka omfattningen av de fysiska besviren eftersom det kirurgiska
ingreppet sa radikalt och oéaterkalleligt fordndrat kroppsliga funktioner som har att
gbra med intag av mat och dryck, samt elimination.

I delstudie III har en kvantifiering av svar p forutbestimda fragor skett, utgaende fran
problem och fragor som delvis bygger pa tidigare forskning och delvis pa behovet av
kunskaper om patienters problem, svérigheter och besvir efter 6vre GI kirurgi. Tan-
ken med studien har varit att komplettera intervjustudierna och att gora jimforelser
av patienternas rapporterade livskvalitet och besvar mellan tre och tolv manader efter
operationen for att se vilka fordndringar som sker i en tidsperiod.

Forskningsprojektets bakgrund

Delstudierna i foreliggande avhandling utgjorde en del i ett forskningsprogram vid ki-
rurgiska kliniken Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg. Forskningsprogram-
mets syfte var att studera effekten av langre tids postoperativ nutritionsbehandling
genom att anvinda olika métinstrument sdsom antroprometri, biokemiska méitningar,
fysisk prestationskapacitet och livskvalitetsmétningar under och efter postoperativ
nutritionsbehandling efter 6vre GI kirurgi (Hyltander et al. 2005).

Patienter som inkluderades i forskningsprogrammet genomgick 6vre GI kirurgi av
matstrupe, magséck och bukspottkortel. Studien omfattade 126 patienter; matstrupe
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(n=48), magsédck (n=28) och bukspottkortel (n=50). De patienter som var tillgingliga
for deltagande i studien bedomdes att ha en god prognos efter kirurgisk behandling.
Samtliga patienter led av malign sjukdom forutom 10 patienter som diagnostisera-
des med kronisk inflammation i bukspottkorteln (n=6) eller akalasi (n=4). Patienterna
inkluderades i forskningsprogrammet utifrdn kriterierna: kirurgisk resektion i dvre
gastrointestinala omradet med RO resektion och radikal operation av den maligna tu-
moren. Exklusionskriterier var: forsdmrad njur- eller leverfunktion, utbredd malign
sjukdom och pagéende corticosteroid behandling. Patienterna randomiserades under
det operativa ingreppet till att erhalla antingen total parenteral nutrition (TPN), enteral
nutrition (EN) eller konventionell nutritionsbehandling. De stratifierades ocksa uti-
frdn medicinsk behandling med beta-blockerande agenter, NSAID corticosteroid eller
en kombination av dessa.

Patienternas upplevda fysiska, mentala och sociala status utvirderades med hjilp av
fem olika mitinstrument: Eating Dysfunction Scale (EDS) ar ett sjukdomsspecifikt in-
strument som associeras till patienters dtande efter gastrectomy (Svedlund et al. 1999),
Gastrointestinal Symptom Rating Scale (GSRS) ér ett instrument som utvérderar pa-
tienters GI symtom (Svedlund et al. 1988) och Psychological General Well-Being
Index (PGWB) beskriver forndjsamhet eller sorg (Dupuy 1984). Detta instrument ar
en forkortad form av Comprehensive Psychopathological Rating Scale (CPRS). Detta
fjarde instrument beskriver patienters upplevelse av psykiatriska symtom (Svanborg
& Asberg 1994) samt det femte och sista instrumentet European Organization for
Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire (EORTC QLQ-C30)
som midter patienters livskvaliteter vid cancersjukdom (Aaronson et al 1993). Instru-
menten fylldes i av patienterna innan operation och i samband med deras aterbesok
hos behandlande ldkare 3 och 12 ménader efter operationen.

Delstudiernas upplagg och genomférande

I den aktuella forskningen fanns 62 patienter som skulle opereras tillgéngliga for del-
tagande i studierna. Vid tre manader hade 21 patienter utgétt pa grund av olika skal
(se figur 1) och vid 12 ménadeer kvarstod 24 patienter, vilka besvarade frageformulé-
ret’. Femton patienter intervjuades 12 manader efter genomgéngen operation. I forsk-
ningsprojektet, som avhandlingen avser, ingér enbart de patienter som beddmdes ha
en god prognos. I tabell I beskrivs de olika delstudiernas design, antalet deltagare och
datainsamlingsmetoder.

Patienter

I delstudie I var patienternas upplevelser under aterhdmtningsperioden tre manader
efter det kirurgiska ingreppet i fokus. Studien omfattade tio patienter; fyra kvinnor
och sex mén, med olika sjukdomsdiagnoser sdsom cancer i matstrupen, dvre mag-
munnen, magsédcken och bukspottkorteln.

Femton patienter (sex kvinnor och nio min) delvis samma patienter (n=4) som i
delstudie I deltog i studie II. Alder och diagnos samt olika former av postoperativt

néringsintag sdsom parenteral, enteral och traditionell néringsbehandling varierade.
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Flodesschema som beskriver tillvigagangssitt och antal patienter som ingitt i studien.

Artikel 111 <

Patienter postoperativt
N=62

> N=62

Bortfall fore 3 manader
n=21

-Radikal operation inte mojlig (n=1)
-Avlidna (n=7)
-For svag att deltaga i studien (n=2)
-Avbojde deltagande i studien (n=4)-
-Kom inte till avtalat besok (n=3)
-Metastaser (n=4)

Enkiit och mitinstrument
besvarades

Artiklar I 11 11+

Artikel III IV

>N=41
Enkiit och miitinstrument
besvarades
15 patienter intervjuades

Bortfall fore 12 manader
n=13

-Metastaser (n=3)
-Avlidna (n=4)
-Kom inte till avtalat besok (n=6)

‘—» N=28

Bortfall vid 12 méinader
N=28
Exkluderade 4
-Ej besvarat mitinstrument (n=4)

N=24

Enkiit och miitinstrument
Besvarades
15 patienter intervjuades

Figur 1. Flédesschema som beskriver antalet patienter i de olika delstudierna samt bortfall
fére operation, tre och tolv ménader efter operation.

Tabell I. Delstudiernas design, antal patienter och datainsamling

Design

Antal patienter

Datainsamling

Delstudie I

Delstudie II

Delstudie ITI

Delstudie I'V

Beskrivande
kvalitativ ansats

10 patienter

Beskrivande
kvalitativ ansats

15 patienter

Beskrivande och
jamforande
kvantitativ ansats

24 patienter

Beskrivande
kvalitativ ansats

15 patienter

Intervjuer tre
maénader
efter operation

Intervjuer tre
manader efter
operation

Postoperativt,
tre och tolv
manader efter operation

Mitinstrument
EDS

GSRS
EORTCQLQ-C30
Enkét

Intervjuer tolv manader
efter operation
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I delstudie III ingick 24 patienter (9 kvinnor och 15 min) med olika diagnoser. Fyra
patienter som inkluderades i delstudie I och II aterkom ocksa i delstudie II1.

I delstudie IV intervjuades femton patienter (5 kvinnor och 10 méin) med varierande
diagnos. Fyra patienter fran studie I och II deltog ocksa i denna studie.

Urvalet av informanter till intervjustudierna gjordes med syfte av att fa en sé stor
variation som mojligt betrdffande kon, alder, postoperativ nutritionsbehandling och
kirurgisk behandling &ven om gruppen av informanter var relativt begrénsad. Enligt
Malterud (1998) okar mdjligheten att uppvisa olika reaktioner och upplevelser med
variationen pa unders6kningsmaterialet.

Datainsamlingsmetoder och tillvagagangssatt

Intervjuer

Forskningsintervjun &r ett samtal mellan tva personer dir den intervjuade personen
ombeds att beritta vad han/hon upplevt i en speciell situation (Kvale 1997). Intervjua-
ren forsoker skapa en situation dér den intervjuade kan berétta och formedla kunskap
om det som samtalet avser. Fragor bor stéllas pa ett sadant sitt s att svaren blir spe-
cifika for det som vi vill veta (Malterud 1998). Intervjuaren bor skapa ett klimat som
inbjuder till fortrolighet. Upplevelsen av intervjun bor vara en positiv upplevelse for
patienten och utformas sa att patienten upplever trygghet. Intervjuerna gjordes i form
av en konversation dir patienterna ombads att berdtta hur de upplevt sin tid efter ope-
rationen. Den inledande fragan var: ”Hur har du upplevt tiden efter operationen” ofta
foljt av frdgor som “’vad tinkte du d&, hur kénde du da”.

Intervjuer har gjorts med tio patienter tre manader efter operation i studie I och med
15 patienter i studie II. I studie IV gjordes intervjuerna 12 manader efter operation
med 15 patienter. Av dem som deltog i intervjuerna vid tre ménader deltog dven fyra
vid tolv manader vilket innebar att fyra patienter intervjuades tvd ginger. Patienterna
inbjods till intervjuerna i samband med planerat ldkarbesok pa sjukhuset bade vid
tre och tolv méanader. Intervjuerna skedde i ett ostort rum pa sjukhuset. Pa grund av
svarigheter att samordna tva av patienternas intervjuer med liakarbesok forlades dessa
intervjuer till respektive patients bostad.

Patienterna informerades att deltagandet var frivilligt och att de hade mojlighet att
avbryta nir de onskade. Det finns alltid en risk att patienter glommer vad de upplevt
endast berittar delar darav, varfor foljdfragor stilldes. Foljdfragor stilldes ocksa med
utgdngspunkt fran syftet for att fa forstdelse och/eller forklaringar samt att klargdra
det som sagts sé att missforstdnd kunde undvikas. Under den forsta intervjun stélldes
ocksé fragor om patienternas upplevelser av intag av mat och dryck, lukt och smak
samt hunger och aptit (delstudie II). Varje intervju tog mellan 45 och 60 minuter. Alla
intervjuerna spelades in pd band som sedan transkriberades ord for ord. Efter utskrift
kunde det konstateras att intervjutexterna var rika pa bade innehall och nyanser. Den
forsta intervjun med tio patienter resulterade i 75 A4 sidor text och andra med 126 A4
sidor.
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Matinstrument

I delstudie III besvarade 24 patienter fore operation, tre manader och tolv ménader
efter operation foljande métinstrument: European Organization for Research and Tre-
atment of Cancer Quality of Life Questionnaire (EORTC QLQ-C30), Eating Dysfun-
ction Scale (EDS) och Gastrointestinal Symptom Rating Scale (GSRS).

EORTC QLQ-C30 ar ett cancerspecifikt och viletablerat instrument och bestar av fem
funktionsskalor; fysisk funktion (5 fragor), fysisk rollfunktion (2 fragor), kdnslomés-
sig funktion (4 fragor) kognitiv funktion (2 fragor), social funktion (2 fragor) hélso-
relaterad livskvalitet (2 fragor) samt tre symtomskalor; trotthet (3 fragor), illamaende
och krikning, smérta (2 fragor vardera), och enstaka fragor fér andnéd, sémnproblem,
aptitloshet, forstoppning, diarré och ekonomiska problem. Fragorna var konstruerade
som en Likert skala med fyra alternativa svarsmojligheter forutom héalsorelaterad livs-
kvalitet som inneholl sju svarsalternativ. Instrumentet innehéller inte manga fragor
vilket underlittar ifyllandet speciellt da patienterna genomgatt ett stort kirurgiskt in-
grepp. Instrumentet dr anvént i svenska studier och ér reliabilitets- och validitetstestat
(Lonroth 2000, Strid et al. 2002).

EDS ir ett instrument som bestar av en fraga med sju steg (0-6) dar 0 indikerar inget
atande. Instrumentet dr konstruerat speciellt for de symtom som &tandet ger efter bort-
tagandet av magsédcken. Instrumentet ar reliabilitets- och validitetstestat (Svedlund et
al. 1999).

GSRS ér ett instrument konstruerat for att anvéndas vid utvardering av GI symtom.
Instrumentet bestar av en sjugradig Likert skala med svarsalternativ fran “inga be-
svar” till "mycket svara besvar” och inkluderar foljande frigeomraden: regurgations-
problem (2 fragor), buksmartor (3 frdgor), obstipationsbesvér (3 fragor), matspjalk-
ningsbesvér (4 fragor) samt diarréer (3 fragor). Instrumentet har testats i studier av
Junghard et al. (1998) och av Strid et al. (2002) i en undersokning av gastrointestinala
symtom hos patienter med kronisk njursjukdom. Cronbach’s alpha anvindes for att
beddma métinstrumentens reliabilitet och denna prévning visade virden mellan .76
och .98 vilket enligt Altman (1995) motsvarar god reliabilitet.

Frageformular

Da det inte finns ndgot etablerat médtinstrument som beskriver patienters upplevelser
av specifika forandringar efter GI operationer nér det géller aptit, fodointag viktfor-
lust, trotthet, sovvanor, aktiviteter och sinnesstdmningar konstruerade forfattarna ett
frageformulér. Detta formulér inneholl 86 fragor indelade i olika teman: intag av mat
och dryck (20 fragor), vikt och kroppsfordndringar (7 fragor), somn, vila och aktivitet
(16 fragor), tankar som berorde hopp och vilbefinnande (35 fragor), samt fysiska
obehag (8 fragor). Nitton fragor utgjordes av en Likert skala med fyra svarsalternativ
frén "instdimmer helt till ”instdmmer inte alls”, tre frigor hade fem svarsalternativ och
64 hade tva alternativ Ja och Nej. Fragor som beror viktforlust, aptit, intag av mat
och dryck baserades pa en studie omfattande 230 patienter pa olika medicinska och
kirurgiska vardavdelningar (Olsson et al. 1998). Svarigheter att dta och dricka samt
malnutrition stddjer sig pé resultat fran studier av Bruera et al. (1984) och Windsor
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och Hill (1988). Studier som utgjort underlag for fragor som trétthet och motion grun-
dar sig pa studier av Mock et al. (1998) och Magnusson et al. (1999).

Tolkning, bearbetning och analys av intervjutexter

Delstudie | och IV

I delstudie I var patienternas upplevelser i fokus under aterhdmtningsperioden tre ma-
nader och i delstudie IV 12 manader efter det kirurgiska ingreppet i fokus. Patienterna
ombads beritta i en intervju om hur aterhdmtningen upplevts efter operationen och
hur de kénde sig vid intervjutillfdllet. En hermeneutisk ansats har anvints som bygger
pa Gadamers (2003) tankar om att en analys forutsitter bade tolkning och forstaelse,
men sjilva analysen har varit systematisk och kan liknas vid det analysforfarande som
sker i en innehallsanalys dock utan att vara reducerande. Enligt Odman (2001) bestar
analysen av en rorelse mellan forstaelse och forklaring och det har funnits en strdvan
att i tolkningen och analysen bade forsté och forklara. Tolkningen av texterna ar base-
rad pa forskarnas forforstaelse. Samma analysforfarande av intervjutexterna anviandes
i bade delstudie I och I'V.

Den transkriberade intervjutexten ldstes flera ganger av tva av forfattarna for att fa en
overblick 6ver innehallet i varje intervju. Darefter ldstes varje text aterigen med syfte
att identifiera speciella uttryck och fraser som kan ses som meningsbirande enheter
och som sade ndgot om vad som upplevdes av sjukdomen och aterhdmtningen efter
operationen. Dessa meningsbirande enheter bildade unika monster. Darefter jAimfor-
des de meningsbédrande enheterna i varje intervjutext med 0vriga intervjutexter i syfte
att soka efter bdde motsidgande och likartade utsagor. Liknande utsagor av upplevelser
samlades sedan i olika grupper och gavs rubriker. Dessa rubriker var beskrivningar pa
patienternas upplevelser och kdnslor under aterhdmtningsperioden.

I ndsta steg sammanstélldes alla meningsbarande enheter varvid ett gemensamt mons-
ter for alla intervjutexter framtrddde. Detta gemensamma monster sammanstélldes i
subkategorier, vilket ledde fram till nya fragor, dar svar soktes i Erikssons, Frankls
och Stettbachers teorier och tankar om lidandet. Som ett exempel pa en sadan fraga
kan ndmnas ”Vad dr innebdrden i att kdnna sig sjuk och hur kan detta forstas”. Svaret
kunde vara att kdnna sig sjuk var att leva med diarréer, illaméende och att alltid kdnna
sig orkeslos. Nér svaret sattes i relation till Stettbachers (1991) tankar om lidandet kan
det forstds som att manniskan forlorat sitt “normala” liv och sin hélsa och ar inne i
ett lidande. Processen mellan fragor och svar kan ses som en rorelse mellan forstaelse
och forklaringar (Odman 2001) men ocksé som en rorelse mellan forforstaelse forsta-
else och ny forforstaelse 1 en hermeneutisk spiral. Efter detta atervidnde vi till texten,
de meningsbirande enheterna och subkategorierna, for att se om denna tolkning var
rimlig. Resultatet av tolkningarna har i artikel I presenterats som sammanfattningar
av huvudkategorin och inte detaljerat for varje subkategori for sig. I delstudie I kunde
femton kategorier urskiljas och dessa grupperades under fem huvudkategorier.

I delstudie IV dér fragor stilldes till texten om hur patienterna hade upplevt aterhamt-
ningstiden 12 manader efter det kirurgiska ingreppet, genomfordes analysprocessen
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i enlighet med de steg som beskrivits av Lagerstrom och Bergbom (2007). Utgdende
frdn de meningsbarande enheterna bildades subteman som i sin tur bildade fem hu-
vudteman och slutligen ett gemensamt huvudtema.

Delstudie Il

I delstudie II beskrevs patienternas upplevelser och erfarenheter av intag av mat och
dryck efter det kirurgiska ingreppet och fram till intervjutillfillet tre ménader efter
operationen. Studiens fokus var patienternas erfarenheter av intag av mat och dryck,
aptit, hunger- och viktfordndringar. Vid tre ménader kan det antagas att patienterna
aterhémtat sig fran sjélva det kirurgiska ingreppet och kanske borjat vénja sig vid ett
visst sétt att dta och dricka och att en viss stabilitet i de nya vanorna skett.

Vid analys av innehéllet i intervjuerna anvindes kvalitativ innehallsanalys. Enligt
Berg (2001) innebér innehéllsanalys ett systematiskt och objektivt analyserande av
olika former av kommunikation i1 verbal, visuell eller skriven form. Fokus var det
latenta innehallet i intervjuerna vilket forutsatte ett sokande efter underliggande data i
intervjumaterialet som beskrev patienternas upplevelser i samband med intag av mat
och dryck tre méanader efter det kirurgiska ingreppet. Motsatsen till latent innehélls-
analys beskrivs som ett sokande efter ett manifest innehéll som enligt Kondracki et
al. (2002) beskriver vad en text sdger. Analysforfandet skedde induktivt dér slutsatser
utvecklades frdn de enskilda intervjuerna till att gélla en allmén niva (Krippendorf
2004). Vid anvéndandet av latent innehallsanalys maste det enligt Krippendorf (2004)
vara klart fran vilken population den &r tagen, vilket i den hér studien &r angivet. Vid
intervjutillfillet ombads patienterna berédtta hur de upplevde intag av mat och dryck,
upplevelser av aptit och hunger, lukt och smak samt upplevelsen av viktforandringar.

De transkriberade intervjutexterna listes flera ganger av tva av forfattarna for att f en
overblick dver materialet. De analyserades sedan med anvéndande av tematisk inne-
héllsanalys, vilket innebar att frdgor stélldes till texten t ex. vilka problem att dta hade
patienterna? Detta utgjorde en fOrsta organisation av materialet. Nésta genomgang av
texten innebar identifiering av fraser och ord som hade olika innehall och dessa be-
ndmndes subtema. I den tredje fas grupperades subteman i teman. Enligt Graneheim
och Lundman (2004) avses med subtema en mening, ord, asikter eller paragrafer som
ar relaterade till varandra genom sitt innehall och kontext. Vid analysen systematise-
rades textens meningsbédrande enheter i koder som hade ett samband med de teman
som identifierades. Koderna kontrollerades flera gdnger mot de meningsbirande en-
heterna samtidigt som en revision skedde av koderna i forhallande till de meningsbé-
rande enheterna. (Denzin & Lincoln 2003)

Statistisk analys

Delstudie Il

Delstudie III 4r en deskriptiv och jamforande studie som fokuserar pa patienters sub-
jektiva symtom, livskvalitet, intag av foda fore operation och vid tre och tolv ménader
efter det kirurgiska ingreppet dr i fokus. Data frén de aktuella métinstrumenten och
frageformuléret har redovisats med beskrivande statistik sésom median och medelvir-
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de, frekvens och variationsvidd. Spridningsmattet som anvidndes var median for kvar-
tilavstand och motsvarande for medelvirde var standardavvikelse (Altman 1995).

Pé grund av urvalets storlek och variabler pd ordinalskalenivé har icke-parametriska
tester anvints for att analysera méitinstrumentens och frageformulirets svar. McNe-
mars test har anvéants for att jimfora tva lika grupper dé variabler &r pé ordinalskale-
niva. Vid analysen anvéndes fyrfaltstabell, varfor frigeformulérets svarsalternativ har
dikotominiseras till att bara innehélla tva svarsalternativ “Ja eller Nej” (McNemar
1969). Vid uppdelning av métning fore operation, efter tre ménader och tolv ménader
och dé& materialet var mindre &n 30 samt att analysen omfattades av tre eller flera be-
roende stickprov har Friedmans test anvénts (Altman 1995). Wilcoxon's tecken range
test har anvénds da materialet utgjordes av tva beroende observationer och variabler-
na var pa ordinalskaleniva. Statistisk signifikans accepterades om p<0.05. Insamlade
data analyserades med hjilp av statstikprogrammet Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS).

Etiska dvervagande

Patienter som just fatt veta att de har en cancer &r sarbara. En forfrdgan om deltagande
i ett forskningsprojekt vid sddan tidpunkt eller situation kan innebéra eller upplevas
som ett visst tvang och upplevas som ett tving eller att de i den situationen inte vet
riktigt vad de svarar ja till, eftersom de kan befinna sig i ett chockartat tillstand. I detta
forskningsprojekt tillfragades patienterna forsta gdngen av behandlande ldkare. Vid
varje intervjutillfalle och da de skulle fylla i méitinstrumenten och frageformularet
tillfragades de pa nytt om deltagande.

I intervjuerna har hansyn tagits till informanternas integritet och sékerhet. Patienterna
har informerats bade skriftligt och muntligt om studien och dess syfte. De informera-
des ocksé om att de utan forklaring kunde avbryta sitt deltagande samt att intervjuerna
omfattades av full konfidentialitet. Det storre forskningsprogrmmet vilket inkluderats
i avhandlingens ingdende delstudier har godkénts av Forskningsetiska kommittén vid
Goteborgs universitet 1995.

31



RESULTAT

Delstudie |

Tolkning och analys av patienternas utsagor om sin aterhdmtning vid tre manader
efter 6vre GI kirurgi resulterade i fem huvudkategorier: Att befinna sig pa “djupet”,
Ensamhet, besvikelse och overgivenhet, Att dela, Att aterfa kraft och energi som ett
tecken pa aterhdmtning och att finna sig sjalv och Att na en vindpunkt och att ater-
vénda till livet om 4n med en viss tvekan.

Kategorin “att befinna sig pa "djupet”” sammanfattades av subkategorierna forlust
av det normala livet, hot mot hopp, Overlevnad, tillfrisknande och hilsa, franvaro
av frihet” och ™att ej bli sedd”. Ensamhet, besvikelse och dvergivenhet inbegriper
kategorierna “att forlora sina vanner och krinkande behandling”. Att dela innebar ett
sokande om att ha ndgon att dela sina tankar och upplevelse av sjukdom och behand-
ling med. Att aterfa kraft och energi som ett tecken pa dterhdmtning och att finna sig
sjalv innebar att patienterna borjade bli fria fran fysiska besvir, och att en fordndring
och omvirdering av livet skedde. Att nd en viandpunkt och atervinda till livet om &n
med en viss tvekan medforde en kénsla av att det normala livet borjade ta storre plats
en kénsla av att sjukdomen inte var stdndigt ndrvarande.

Niér patienterna tre manader efter operationen ser tillbaka pa det som hént uppgav de
att vantetiden mellan diagnos och operation innebar en tid med kénslor av oro, ridsla
och ensamhet. De gav uttryck for ett behov av att samtala med professionella sé att
de kunde 4 svar pa oroande frigor. Aven under vintan pa operation gav patienterna
uttryck for behov av att fa tala med ndgon som kunde besvara de fragor som bekym-
rade dem. Sjukdomsdiagnosen innebar att de tyckte sig ha forlorat sitt normala liv, sin
frihet och att de blivit beroende av andra. Efter det kirurgiska ingreppet dominerades
tillvaron av fysiska besvér sdsom diarré, smérta, infektioner i saret, illaméende, sva-
righeter att behalla maten, trotthet, kraftloshet och allmén svaghet. En patient utryckte
det: ”Du ar sé djupt nere utan nagon kraft i musklerna och ingen energi”. Patienterna
kinde sig tvungna att anpassa sig till sin nya kropps begransningar. Detta framkallade
kénslor av daligt humdr och en kénsla av hopploshet, kdnslor som hade till f61jd att
de inte orkade ta initiativ att be om hjélp. Patienterna forlorade ockséa kontakten med
vanner och bekanta da de inte orkade ta egna initiativ till kontakt.

Patienterna uttryckte att de hade ett behov av att fi veta orsaken till sjukdomen och
om de sjilva bidragit till den. De trodde att likarna hade all information om deras
sjukdom, operation och vad som eventuellt kunde intrdffa i framtiden i form av kom-
plikationer. Patienterna urséktade emellertid ldkarna for att de inte gav information
eller samtalade med dem, for de upplevde att likarna hade s& mycket att gora att ”de
hinner inte”. En patient sa: ”Dom har all information men dom har aldrig tid.....jag
tycker att de kan ge mer tid till patienterna. Ibland far man svar men manga ganger
inte”. D& patienterna inte fick mdjlighet att diskutera sina problem med lékarna upp-
levdes en kinsla av 6vergivenhet, de blev indtvanda och upptagna av sina egna tankar
och fick inte ro i sinnet.
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Under tiden pa vardavdelningen berittade patienterna att de delade sina tankar om
sjukdom och behandling med medpatienterna - till exempel nér de skulle kunna ater-
vinda till arbetet och om mojligheten att 6verleva operationen. Anhdriga och barn
var till stort stod for patienterna bland annat genom att de hjélpte dem med praktiska
goromal men ocksé att de kunde prata med dem om sjukdomen och andra oroande
tankar. Flera patienter upplevde att de blev beroende av sina anhdriga och oroades av
att de skulle bli det for alltid. Det fanns ockséa en kénsla av otillfredsstéllelse av att
vara beroende av nérstdende och vénner. Det fanns dock patienter som saknade moj-
ligheten att samtala med anhoriga om sina oroande tankar.

Tecken pa aterhdmtning upplevdes di smirtan, svarigheterna att svélja och diarréer
avtog samt nér aptiten forbattrades. Patienterna hade ocksé lart sig att lyssna till sin
egen kropps begransningar. Nagra kénde att bara om de kunde aterga till sina arbeten
och uppleva kontakten med arbetskamraterna skulle det ge en kéinsla av dterhdmtning.
De flesta patienterna lédngtade efter och vintade pa att de skulle kénna sig battre och
ma bittre. Om forbattringen gick sakta upplevde de en besvikelse och frustration.
Tecken pa aterhdmtning var nér orken aterkommit och de fysiska besviren forsvunnit
eller var 6verkomliga och nir de kunde aterga till det liv de hade innan operationen.
Nér de aterfatt kraft och energi kunde de omvérdera sina liv och det liv de levt innan
sjukdomen, vilket innebar att de kénde en viss hoppfullhet.

Delstudie Il

I delstudie II sammanfattades patienternas upplevelser av att dta och dricka tre mana-
der efter 6vre GI kirurgi i tre teman med ett antal underteman: 1. Kampen att kunna
dta och dricka med underteman: forlust av aptit och hunger, svérigheter att dta och
dricka, illamaende samt ett kdmpande och anpassande. 2. Kroppsligt frimlingskap
med underteman: sinnesfordndringar och fordndrat utseende. 3. Nutritionella behand-
lingsregimer med underteman: beroende och anpassning, isolering och intrdng samt
fysiska besvir.

De flesta patienter kénde varken aptit eller hunger utan fick tvinga i sig maten, sva-
righeter som en del patienter ocksd upplevt innan operationen. Jag har forlorat min
aptit, jag maste tvinga mig att dta” uttryckte en patient. Avsaknad av aptit och hunger
innebar ocksé for en del patienter en kénsla av sorgsenhet. Patienter som fick tvinga
i sig maten upplevde dtandet som ett obehag istéllet for glddje. Flera patienter upp-
gav dock att aptiten aterkom nér de kom hem och kunde tillreda den mat de var vana
vid. Samtliga patienter uppgav svérigheter att dta och dricka sd mycket som de blivit
rekommenderade och de niringsdrycker de blivit rekommenderade upplevdes som
smakldsa och “ackliga”.

Patienterna beréittade att de hade svarigheter att folja de kostrad de fatt. Oftast kol-
liderade de med den 6vriga familjens kostvanor. Mén med ingen erfarenhet av mat-
lagning kénde sig tvingade att dta den mat som serverades. Ett problem som f6ljande
citat illustrerar: ”Problemet &r att min fru &r lite ‘knubbig’. Hon behover ga ner i vikt
men tycker det dr svart hon kan inte dta den mat jag maste 4ta s& nu maste vi kompro-
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missa”. De patienter som levde ensamma och inte lagade mat sjédlva utan var vana vid
att ”ga ut och dta” kinde sig generade att berdtta om sin situation och &t den mat som
serverades. Flera patienter upplevde smakfordndringar som innebar att de onskade
mer kryddad mat. Nagon forlorade sin smakupplevelse helt och lingtan efter kaffe
hade forsvunnit for flera patienter.

Patienterna anség att fastandet fore undersokningar och det kirurgiska ingreppet lik-
som avsaknad av aptit och hungerskanslor gjorde att de forlorade vikt. Viktforlusten
innebar ocksa en sorg over att kroppen blivit fordndrad och att den kindes fraimman-
de. Nagra framholl att de stindigt tinkte pa att 6ka sin vikt sa att de kunde anvinda de
klader som de tidigare haft. De kénde sig isolerade da de inte kunde bestimma 6ver
sin tid pa grund av den nutritionella regimen och att de inte kunde umgés med sina
vanner pa kvéllar och helger och upplevde ocksé ett visst beroende av anhdriga.

Delstudie Il

I delstudie III gjordes jaimforelser av patienternas upplevda livskvalitet och besvér
under tre tidsperioder; med métningar fore operation, tre och tolv manader efter ope-
ration Patienternas besvér av refluxsymtom hade 6kat mellan tre till tolv ménader
(p=0.008). Genom att méta besvéren av diarréer med hjilp av GSRS instrument fram-
kom att dessa besvér dkade frén perioden strax fore operation. Ddremot minskade
besvéren efter tre ménader och vid mattillféllet tolv manader efter operation. Den fy-
siska funktionen mitt med EORTC QLQ-C-30 var efter tolv manader jamforbar med
fore operationstillfillet men hade forsdmrats vid tre ménader jaimf{ort med fore opera-
tionen (p=0.027). Den emotionella funktionen enligt EORTC-QLQ-C-30 forbéttrades
déremot efter operationen (p=0.001). Nio patienter kénde sig nedstdmda vid tre mé-
nader jaimfort med 5 patienter (p=0.001) vid 12 manader. Vid tre manader uppgav en
patient sig vara besviken och vid tolv manader hade antalet stigit till tolv (p=0.004).
Vid tre manader uppgav 58 procent av patienterna att de dgnade sig at fysiska aktivi-
teter jamfort med 79 procent (p=0.007) vid 12 manader. En majoritet av patienterna
(96 %) hade tre manader efter operationen fordndrat sina sovvanor, medan vid tolv
manader var motsvarande siffra 48% (p=0.001). Nir patienterna ombads att jaimfora
sitt intag av mat vid tre respektive tolv ménader i forhallande till situationen fore ope-
rationen uppgav 50 procent att de vid tre ménader atergatt till att 4ta samma méngd
mat som innan operationen. Vid tolv manader var motsvarande siffra 75 procent. Vid
tre ménader deklarerade 68 procent att deras favoritréitter smakade detsamma som
fore operation och vid tolv ménader var motsvarande siffra 20 % (p=0.014).

Sammanfattningsvis hade de flesta besvirande symtom avtagit eller férsvunnit vid
tolv méanader och var ungefir pd samma nivé som fore operationen. Det verkar som
att patienterna aterhdmtat sig och att de har kunnat atervénda till vissa aktiviteter och
vanor som de hade fore operationen. Antalet besvikna 6kade dock med tiden.

Delstudie IV

Patienternas utsagor av sina upplevelser av det gadngna éret efter operationen sam-
manfattas i delstudie IV i ett huvudtema ”Allting tycktes sa blekt och gratt” och fem
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teman: 1. Att kénna osédkerhet, 2. Att kéinna besvikelse, 3. Att aldrig kdnna sig bra, 4.
Att kinna sig fordndrad och 5. Att kdnna sig fri frdn sjukdomen.

Den éarslénga aterhdmtningen hade for de flesta patienterna inneburit ett kimpande
for att komma &ver och bli fri fran besvirande symtom och obehag som sjukdomen
och operationen medfort. Det hade upplevts svart och arbetsamt. Livet hade varit
farglost och inneburit ett balanserande av kénslor och tankar som att overleva eller
att inte dverleva, det vill séga, som att leva ”pé en knivsegg”. En del patienter kénde
en underliggande oro och osidkerhet om sjukdomens utveckling och kroppens reak-
tioner sirskilt da de som fortfarande hade besvirande obehag och inte fitt sina fragor
besvarade, fragor om vad som hénde under operationen och vad som kunde intréffa
efter operationen i form av komplikationer och sidoeffekter. Att inte fa information
om komplikationer ledde till en misstinksamhet om att cancern egentligen inte hade
forsvunnit eller inte kunnat tas bort helt och hallet.

De aterkommande besoken hos ldkaren upplevdes positivt men samtidigt kdnde pa-
tienterna en viss ovisshet ndr de inte fick svar pa alla provtagningar/och undersok-
ningar som gjorts. Deras fragor blev ofta obesvarade och dterbesoket upplevdes som
ineffektivt och mindre véardefullt. Patienterna beskrev ocksa kianslor som besvikelse,
brustna forvéntningar och att de alltid kimpade mot upplevelser av oro och tankar om
livets meningsloshet nér de inte kunde leva ett normalt liv och inte fick ndgon hjilp
eller stod fran andra. En besvikelse var att tillfrisknandet tog sé l4ng tid och tirde pa
deras hopp om tillfrisknande. En patient forklarade: ”Jag forvintade mig att jag skulle
vara ‘uppe’ ganska snabbt efter utskrivningen, men det var jag inte sd dom talade inte
om hela sanningen eller hur?” En annan besvikelse var att de inte kunde gora sadant
som de kunnat fore sjukdomen pa grund av svaghet. Trots alla negativa tankar upp-
levdes ocksa tecken pa aterhdmtning sdsom att kunna &ta som innan sjukdomen, att
aptiten hade terkommit, samt att de aterfatt sin ork och att de inte lingre behovde vila
flera gdnger om dagen, samt att de kidnde sig mer lugna inombords, médde béttre och
kunde borja planera for framtiden. En del kunde trots detta inte forsona sig med det
liv de levde utan upplevde att de inte hade ndgon framtid da livet inte riktigt kunnat
aterga till det normala.

Patienterna upplevde att det som de gatt igenom hade fordndrat dem som ménniskor.
Négra ville eller kunde inte acceptera fordndringar utan kidnde sig svikna. De levde
i ett liv av misstrostan och besvikelse dver att inte m4 béttre. Andra hade fordndrat
sin livsinstillning, ansag att livet hade fatt en annan mening och att de hade fatt an-
dra vérderingar och gladde sig at ”de smaé tingen i livet”. Attityder och vérderingar
som tidigare hade varit betydelsefulla ansags inte s& viktiga ldngre och att planera
for framtiden var inte ldngre s& viktigt, man tog dagen som den kom”. Néarstaendes
stod var till stor trost for patienterna. Men da stodet sviktade upplevde patienterna en
kéinsla av besvikelse och det paverkade dem negativt. Besvikelsen innebar en kinsla
av att inte ma sé bra och att de var till besvir.

Da patienterna efter ett &r informerades om att nu var allt bra, kunde eller vigade de
inte tro pa beskedet utan kénde sig osdkra speciellt om de fortfarande hade kvar besva-
rande symtom sdsom diarréer, gaser i magen, magknip, dalig smak i munnen, illaluk-
tande uppstdtningar och rapningar, dverproduktion av saliv och sviljningssvérigheter.

35



Infekterade sar som forlingde sérldkningen och orsakade smirta innebar svérigheter
att planera for framtiden. De kvarstdende symtomen och att inte kinna sig helt alert
innebar ocksa en begrinsning i det sociala livet. De flesta patienterna hade atergatt till
tidigare matvanor men uppgav att de at oftare och mindre portioner. Orsaken var att 4t
de for mycket eller for fort kunde det leda till illamaende och krékningar.

Upplevelsen av forbéttring horde enligt patienterna samman med att deras kondition
forbéttrats, att de hade aterfatt sin ork I feel as if I could go on for ever”. Inte alla
patienter upplevde en positiv livsfordndring. Nagra sa att de hade gett upp och kidnde
sig Overgivna, deprimerade och virdeldsa “Jag trodde att allt var bra nér dom sa att jag
skulle vara frisk nu. Men fortfarande kédnner jag mig inte bra jag har ingen energi eller
styrka”. Upplevelsen av att ha ndgon framtid saknades, aptiten var forlorad, intresset
for arbetet hade forsvunnit.

Viktforlusten innebar for flera patienter att kroppens utseende hade forandrats. Spegel-
bilden visade forandringar som ett skrynkligt ansikte och en kropp som hade sjunkit
ihop. De kroppsliga fordndringarna innebar att patienterna blivit mer uppmérksamma
pa vad den fordndrade kroppen gav for signaler. Mojligheten att &terga till sitt tidigare
arbete och att kunna ateruppta det sociala liv de tidigare levt innebar en bekréftelse
pa att sjukdomen forsvunnit. Da tankarna pé sjukdomen inte stindigt var nirvarande
upplevdes det som ett tecken pa aterhdmtning fran sjukdomen.
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DISKUSSION OCH REFLEKTIONER

Resultatdiskussion

I diskussionen diskuteras négra av de viktigaste resultaten avseende patienternas fy-
siska besvir, viktforlust, nutritionella behov, de fordndringar sjukdomen och operatio-
nen medfort, samt om och hur en aterhdmtning upplevts och hur dessa livshindelser
paverkat deras liv och livsforstaelse.

Fysiska besviér och ovisshet

Fysiska besvér var for de flesta patienterna dominerande tre méanader efter operatio-
nen. Tecken pa att de blev béttre” eller aterhdmtade sig var att de aterfick sina krafter
och sin energi genom att de fysiska besvéren tonade bort eller forsvann. Smérta, bort-
fall av viktiga kroppsfunktioner sdsom kontroll av urinbl&sa och tarm liksom svérig-
heter att inte kunna &ta som tidigare gav upphov till en kéinsla av osikerhet och fun-
deringar om tumoren i sin helhet verkligen var borta. Det var viktigt att dessa besvir
minskade eller forsvann for att patienterna skulle tycka och kénna att de aterhamtat
sig. Upplevelsen av att befinna sig i ”ingenmansland” det vill séga en ovisshet om de
skulle “klara sig eller ej” var dverskuggande. Vid tre, men éven vid 12 manader hade
patienterna fortfarande besvirande diaréer och reflux besvér. Refluxsyndromet &r en
vanlig komplikation efter 6vre GI kirurgi (Whitney & Burrows 2004) och var fort-
farande efter tolv ménader besvarande for flera patienter. Orsaken dr den forédndrade
anatomin efter det kirurgiska ingreppet. En adekvat information som forklarar varfor
patienten drabbas av reflux kan kanske bidraga till att patienten béttre tolererar obeha-
get och kanske da inte forknippar det med misstankar om att tumdren inte blivit helt
avldgsnad. Det diskuteras ocksd om orsaken till reflux kan minimeras med hjilp av
fordndrad operationsteknik (Aly & Jamieson 2004).

Patienternas sovvanor var fordndrade vid tre manader efter operationen. Mer én 50
procent av patienterna angav i studie I och III att de vaknade flera gdnger per natt i
jamforelse med vad de gjort innan operationen och fortfarande efter tolv ménader var
somnbristen besvarande. Standigt aterkommande somnbrist orsakar en trotthet som
inte kan kompenseras genom att ta igen den forlorade somnen nésta dag eller natt
(Wu & McSweeny 2007). Tidigare forskning om éndrade somnvanor efter kirurgiska
ingrepp beskrivs bland annat av Edell-Gustafsson (2001) i en studie omfattande 92
personer. Fortfarande ett ar efter hjért-kérloperation led 42 procent av deltagarna i stu-
dien av somnproblem som orsakade onormal trétthet, vilket gjorde att patienterna inte
orkade deltaga i det sociala livet pd samma sitt som innan operationen. Detta over-
ensstimmer med de resultat Curt et al. (2000) kom fram till i sin studie. I litteraturen
beskrivs ocksé hur ettarsoverlevnaden paverkas negativt vid brist pd somn (Healy et
al. 2008). Patienters upplevda HRQOL paverkas ocksa enligt Orwelius et al. (2008)
negativt pa grund av brist pa somn i det postoperativa forloppet

Flera patienter upplevde en besvikelse efter operationen som var storre vid tolv ma-
nader i jamforelse med tre ménader. En anledning kan vara att patienterna saknade en
minniska att dela sin oro och sina tankar om sjukdom och behandling med. Flera pa-
tienter hade behov av att f tala med professionell hélso- och sjukvéardspersonal som
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hade mojlighet att ge svar pa fragor som: sjukdomsorsak, om deras livsstil var orsak
till sjukdomen och hur livet skulle gestalta sig i fortsdttningen, det vill sédga fragor av
bade fysisk och existentiell karaktér. Detta kréver emellertid att en fungerande fortro-
endefull relation byggts upp och varar under en léngre tid. Den oro patienterna upp-
levde pa grund av sina kroppsliga besvir efter operationen kan till viss del undvikas,
enligt Sweed et al. (2002), genom att ge adekvat information om kroppens forvéntade
reaktioner och att olika fysiska besvir kan uppsté flera ménader efter operationen och
ar att betrakta som “normala”. Flera patienter kunde dela sin oro med anhoriga och
med andra patienter men nigon professionell vardare att samtala med saknades.

Néden och Saeteren (2006) anser att det dr sjukskoterskans uppgift och ansvar att
hjilpa patienterna i sin kamp i lidandet att nd en helhet som ménniska och dd maste
sjukskoterskan vara tillgdnglig och erbjuda samtal. Frankl (1986) beskriver att genom
samtal med andra finns det en mdjlighet att finna en mening med lidandet vilket ocksé
Heggdal (2003) anser - att prata om sin sjukdom med nagon som forstar ar en hjilp
att forsona sig med sin sjukdom. I dialogen upplever patienterna ocksa en bekréftelse
pa vad de sjélva uppfattat att kroppen gett signaler om, vad kroppen har uttryckt. Att
inte bli sedd och inte kunna diskutera sina innersta tankar om oro och fruktan for hur
livet kommer att gestalta sig i framtiden innebér en stor ovisshet och kan medfora att
patienten inte aktivt orkar soka information (Mishell 1981). Att inte fa veta vad som
hént under operationen vad som tagits bort och hur det skulle paverka dem i fortsatt-
ningen ingav stor ovisshet. Ovisshet menar Heggdal (2003) upplevs nir patienten tap-
par kontrollen 6ver sin egen kropp. Att tappa kontrollen 6ver kroppen att inte kdnna
sin egen kropps reaktioner innebér en isolering som &r svér att bryta. En konsekvens
av ovissheten i studien blev att patienterna inte visste hur de skulle leva for att kunna
hjilpa sig sjilva.

Att kunna éta och dricka och att inte ga upp i vikt

En viktig del i minniskors liv dr intag av mat och dryck, dar formégan att ha aptit, att
vara hungrig och torstig ar forenad med en kénsla av att vara frisk eller atminstone
att inte vara sjuk. Vid sjukdom paverkas vanligtvis torst-, aptit- och hungerskanslor. I
delstudie II fokuserar pa patienternas upplevelser av niringsintag efter det kirurgiska
ingreppet. I intervjuerna framkom att patienterna tappade bade aptit och lusten att
4ta och dricka och att de fick tvinga i sig mat. Atandet #r inte bara en fysisk aktivitet
utan inbegriper ocksa sociala relationer. I en studie omfattande 110 patienter beskri-
ver Fang (2004) hur minskat intag av mat och dryck blir forknippat med obehag och
isolering och resulterar i en sdmre dverlevnad. Liknande resultat framkom i en mindre
studie av Blazeby et al (1995) omfattande 59 patienter.

Fortfarande ett ar efter operationen var aptiten simre an fore operationen hos delta-
garna i foreliggande studie. Nér inga forbattringar av aptiten intrdder tycks det som
om patienterna forlorar tron pa att de skall &terhdmta sig och kunna fa ett “normalt”
liv och didrmed tycks de bli fast i nuet och kan inte se framat. Samtidigt verkar det som
att de sorjer de uteblivna funktionerna och att det liv de inte kan leva men har kunnat
leva. De beskrev ocksé olika svarigheter att f6lja givna ordinationer om vad de fick
och inte fick &ta och dricka. En svérighet var att givna ordinationer inte var anpassade
till patienternas och den 6vriga familjens tidigare matvanor. De patienter som erhdll
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traditionell diet uttryckte att de kunde &ta och dricka den mat de tidigare étit, trots
vissa restriktioner. Lassen et al. (2008) fann i sin studie att patienter som tilldts dta vad
de onskade frdn forsta dagen efter Gvre bukoperation inte hade fler komplikationer
an de patienter som erholl traditionell diet eller enteral nutrition efter operationen. |
litteraturen finns inte mycket beskrivet hur patienter som genomgatt GI kirurgi skall
uppmuntras att kunna dta igen men Wainright (2007 sid 759) betonar i sin studie hur
mojligheten till en god aterhdmtning péverkas av ”Successful recovery depends on
patients” learning how to eat again”. Vidare framhaller Wainright att 14ra en patient
att dta efter matstrupsoperation kriaver lika mycket professionell hjdlp som att lara
patienten att gé efter en underbensamputation. En forutséttning att kunna f6lja givna
instruktioner om néringsintag &r att anpassa dessa till varje patients livssituation, till
det liv de lever tillsammans med andra. Resultaten i studien pekar pé att patienterna
1 storre utstrackning bor vara delaktiga i kostbehandlingen efter 6vre GI kirurgi och
att mer héinsyn tas till de omstéindigheter patienten lever i. Atandet skall inte i forsta
hand ses som en behandling utan bor ocksa innebéra bade en umgingesform och ett
tillfélle till njutning.

Den grupp av patienter som erholl parenteral nutrition upptill tre ménader efter ope-
ration hade daglig kontakt med distriktsskdterska och fick dé majlighet att diskutera
olika problem som uppstod under konvalescenstiden. Hyltander et al. (2005) redo-
visar i sin studie att de patienter som fick parenteral nutritionsbehandling upplevde
battre livskvalitet bade vid sex och tolv méanader efter operation i jimforelse med de
patienter som fick traditionell diet eller enteral nutritionsbehandling. Vid tre ménader
forelég en signifikant skillnad, ddremot inte efter tolv manader. Detta kan tyda pa att
patienternas livskvalitet 6kar om det finns ndgon kontaktperson (sjukskoterska, sak-
kunnig) som kan besvara oroliga patienters fragor dven efter sjukhusvistelsen. Men
det kan ocksa vara sé att den parenterala tillforseln av néring tillater patienten ett
andrum nér det géller intag av mat och dryck, dir ldngtan att fa 4ta och dricka som
tidigare gor att patienten har ett tidsbestimt mal. A andra sidan kan det ocksé vara sa
att intag av mat och dryck inte blir férknippat med obehag som d& de méste tvingas i
sig mat trots att de mér illa och inte har ndgon matlust.

En annan sida av den regelbundna kontakten med distriktssjukskoterskan var ocksa
att patienterna kunde eller fick tillfélle att diskutera sina tankar till exempel om att de
sjédlva varit orsak till sjukdomen genom sitt sétt att leva. Genom samtal med distrikt-
sjukskoterskan kanske de ocksa fick bekréftelse pa vad de sjélva uppfattat att kroppen
givit signaler om och vad kroppen uttryckt (Heggdal 2003), eftersom patienterna ként
ett matt av ovisshet och osékerhet infor sina fordndrade kroppsliga funktioner. Att fa
samtala om detta skulle kunna underldtta for patienter att forsta sina egna kroppars
signaler och fordndringar, men kanske ocksé bidraga till att forsté sig pa livet och att
vara drabbad. Genom samtal om den fordndrade” kroppen skulle kanske ocksé de
existentiella frdgorna kunna diskuteras och det lidande som upplevs kunna lindras.
Trots bade dkad méltidsfrekvens samt lika stora maltider som innan operation hade
sjuttio procent av deltagarna inte atergatt till den vikt de hade innan operationen.

En anledning kan vara att jaimforelsen gors med det matintag patienterna hade da de
redan insjuknat i sin cancersjukdom. Martin et al. (2008) fann i sin studie, omfattande
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340 patienter som opererats for cancer i matstrupen, att de patienter som forlorat i
vikt innan operation hade mindre viktforlust efter operationen. En mojlig forklaring
ansags vara att dessa patienter dgnades mer uppmairksamhet dé det géllde kostintaget.
En anledning till patienternas viktforlust kan vara att den mat de &ter inte &r rétt sam-
mansatt eller att de faktiskt inte hunnit “4ta upp sig” och dkat i vikt eftersom de vid tre
manader fortfarande hade problem med matlusten och intag av mat och dryck, samt
besvirades av illamdende. Svarigheter att fordndra den negativa viktutvecklingen be-
skrivs i en studie av Copland et al. (2006) dér patienter fortfarande fem ar efter total
gastroectomi inte hade nétt den vikt de hade innan operationen. Trots intensiv kostbe-
handling under ett ar hade endast 50 procent av patienterna 6kat i vikt men den andra
hélften snarare minskade sin vikt i jimforelse med vikten innan studien startade.

Viktforlusten efter operationen innebér inte bara ett fordndrat utseende utan kan ocksa
upplevas av patienten som att behandlingen inte lyckats och att sjukdomen inte &r be-
segrad. nagot som ocksé bekriftas i en studie av (Wainwright et al. 2007). Viktforlust
associerades till forsdmrad livskvalitet och kan utgdra en risk for olika komplikationer
och 0kad dodlighet vilket Ravasco et al. (2004) bekraftar i en studie, som inkluderade
271 patienter, dér hals, matstrupe , mage och tjocktarm opererats pé grund av cancer.
Bristfalligt nutritionellt intag paverkade den upplevda livskvaliteten mer &n sjilva
sjukdomsprocessen. Déremot var en atergang till den preoperativa vikten en bekréf-
telse pa att cancern var forsvunnen. Waitzberg (2003) beskriver ocksé i en studie om-
fattande 709 patienter med kardiovaskuléra, gastrointestinala, gynekologiska, urolo-
giska sjukdomar samt respiratoriska problem hur livskvaliteten paverkas negativt vid
malnutrition. Sextiofem procent av patienterna anségs vara malnutrierade och tjugotre
procent var svart malnutrierade. Liknande resultat fann ocksa Nourissat (2008) i sin
studie som beskriver patienters upplevda livskvalitet efter att ha drabbats av cancer
1 matsmaéltningsorganen. Patienternas nutritionsproblem samt andra problem under
det postoperativa forloppet aktualiserar fragor som har med en fortlopande vardande
relation att gora.

Skulle kontakten med en sjukskoterska underlétta konvalescenstiden for patienterna?
En saddan atgird skulle kunna erbjuda patienterna kontinuitet och en fortroendefull
relation, men ocksé mojligheter att fa hjélp med de sidoeffekter som det kirurgiska
ingreppet inneburit och eventuella komplikationer. Denna kontakt skulle ocksa kunna
underlitta for patienterna att forsta den information som de fatt av lékare, sjukskoter-
skor och dietister under vérdtiden.

Det "normala” livet tar mer och mer plats

I den fjarde delstudien beskriver patienterna det ar som gétt, efter operationen, som
svart och arbetsamt. Trots att patienterna tolv manader efter operationen hade olika
kvarvarande besvér upplevdes dessa inte vara lika besviarande som i borjan av konva-
lescenstiden. Att na hilsa begrinsades av att patienterna fortfarande vid tolv manader
hade vissa fysiska besvir och att de kénde sig besvikna dver att de inte kunnat atergd
till det liv de levt innan sjukdomen. I delstudie III beskriver patienterna ocksa hur
de kvarstadende besviren/illabefinnandet tolv ménader efter operationen framkallade
tankar om att tumdren/cancersjukdomen inte var helt borta och allt fler rapporterade
att de kénde sig besvikna.
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Besvikelsen bestér inte enbart av att patienterna hade kvar besvirande fysiska sym-
tom utan ocksé i osdkerheten och ovissheten om sjukdomen och vilka begransningar
som dr konsekvenserna av operation och annan behandling. Detta kan forstds som en
misstrostan over att framtiden inte innehéller en forbéttring jamfort med det nuva-
rande tillstdndet. Kénslan av besvikelse ligger ocksa i "utestingdheten” frdn vérden,
att de inte vet eller formar fa kontakt med nigon hilso- och sjukvardspersonal som
har tid att samtala med dem och besvara alla fragor de samlat pa sig. For att gi vidare
i processen behdver patienten ndgon som de kénner tillit till som kan mota dem med
sin egen livsforstaelse och kunskap.

Arman et al. (2002) forklarar det som att vara 6ppen for existensens grundvillkor. Det
innebaér att lidandet blir en realitet i livet och patienten nér en vindpunkt med andra
ord en fordndring frén livsforstadelsemorker mot livsforstéelseljus eller fran ett out-
hérdligt lidande till ett uthérdligt lidande. Méanniskans instéllning till sin livssituation
ar minst lika viktig som kroppens fysiologiska begrédnsningar och mojligheter. Ett satt
for ménniskan att ga vidare trots kvarvarande besvér efter sjukdom ér att flytta fokus
fran de fysiska besvéren/hindren till de mdjligheter som kroppen har kvar ( Heggdal
2003). Det innebir att patienterna far ett nytt perspektiv pa livet, att de fokuserar
pa positiva upplevelser och kan uppleva hélsa trots kvarvarande besvir. Wainwright
(2007) beskriver det som en ndodvandighet for patienterna att kénna att de har kontroll
over kroppen och att den inte sviker dem framforallt inte i umgénget med andra.

Eriksson (1993) menar att ett accepterande av konsekvenserna av sjukdomen och dess
behandling och en forsoning med lidandet mojliggdrs genom att patienten blir sedd
i sitt lidande av vardpersonal eller andra profesionella som finns i nirheten. Att bli
sedd i sitt lidande kraver ocksa kontakt med vardpersonal dven efter det att patienten
lamnat sjukhuset. For manga patienter riacker det inte med att det finns anhoriga efter-
som de vanligtvis inte vill diskutera sina farhdgor med dessa for att inte orsaka dem
ytterligare lidande. Om inte lidandet kan delas med ndgon annan tycks det som om
aterhdmtningen avstannar eller att minniskan aldrig kénner sig aterhdmtad eller fri
fran sin sjukdom. Trots att sjukdomen inte stindigt var nirvarande innebar det inte for
patienterna att alla besvirande symtom forsvunnit efter tolv manader. Det kirurgiska
ingreppet innebdr en permanent funktionsnedséttning eftersom vitala organ inte kan
erséttas. De mekanismer som orsakar en permanent funktionsnedséttning r okénda
vilket gjorde det svért for patienterna att forklara varfor de inte kédnde sig bra. Saledes
kunde de inte forvénta sig att fa tillbaka den kropp de hade innan operationen, men att
livet 4ndé kunde édtervénda till relativt normala former. Heggdal (2003) uttrycker det
som att den fordndrade kroppen inte kan véljas bort men man kan vilja att leva med
den, som for patienten ofta innebér en omstédllning. Denna omstillning tycks ta tid,
men en klar forbattring av det fysiska tillstdndet for de flesta patienterna rapporterades
dock.

Sammanfattande reflektioner och forstaelse

De forsta ménaderna efter det kirurgiska ingreppet upplevde patienterna som omvél-
vande och som om de tappade fotfdstet och sjonk ner i djupet eller in i ett morker,
vilket uttrycktes som att hamna i djupet. Detta kan ses som att de drabbades av ett
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outhirdligt lidande. Aven om de fatt veta att operationen skulle medfora att tumoren
togs bort och att prognosen for 6verlevnad och tillfrisknande var god, var det 4nda en
kamp, att befinna sig i ett tillstind mellan liv och déd. Aterhimtningen efter beskedet
om sjukdomen och efter genomgangen operation &r priaglad av vetenskapen om sjuk-
domen som tar sig uttryck i upplevd ofrihet. Denna ofrihet innehéller tvivel, en upp-
tagenhet av sig sjdlv och sina fysiska besvir, initiativloshet och beroende. Eriksson
(1994) anser att ofrihet dr ohédlsa och ohilsan ar ofrihet. En ménniska som &r ohélsa
behdver mota minniskor i varden som kan styrka manniskans hopp om forbattring.

I ett livsforstaelseperspektiv kan ofriheten framst forstds som det som gor livet obe-
gripligt, det som gor att det som tidigare var menings- och vérdefullt inte l&ngre dr det
eller kan vara det. Ofriheten tvingar till nagot vérdefullt eller till en resignation, en
rorelse mot hélsa eller en ororlighet i lidande. De tvivel som utgér en del av patien-
ternas oftrihet &r tvivel pa livet, om sjukdomen &r borta, om de kommer att 6verleva
eller om de skall do. Dessa tvivel ar plagsamma och patienterna langtar efter nagon
att samtala med som kan svara pé alla deras fradgor, om sjukdomen, operationen, vad
som tagits bort, vilka besvir som &r “normala”, vilka komplikationer man kan rékna
med, hur lang tid det tar att "komma igen”, hur man skall leva och om man sjélv kan
paverka sjukdomsforloppet.

Sjukdomen som “drabbar” slar ménniskan till marken, det vill séga kraften i detta
ar storre 4n ménniskan sjélv. Stettbacher (1992) menar att bli akut sjuk™, att fa en
allvarlig diagnos att man &r svart sjuk, innebdr att ménniskan blir upptagen av sig
sjilv, vind mot sig sjilv eller tvingas méta sig sjilv. Aven Gadamer (2003) beskriver
hur ohélsa &r att vara fangen i sig sjdlv medan hilsa &r att vara vind utét. Det sker
en stindig ateruppbyggnad av hélsan, som enligt Gadamer (2003) &r beroende av
andning, &mnesomsattning och sémn, och dér en stravan efter jamvikt sker. Hilsa
ar ett tillstdnd att vara involverad, att vara tillsammans med andra 1 aktiviteter och
engagemang. Det verkliga mysteriet dr dolt 1 hélsans karaktir och hilsan presenterar
sig inte for ménniskan, den blir enbart pataglig da den ar forlorad. Sjukdomen inne-
bér att ménniskan forlorar sin hdlsa och dédrmed sin jamvikt och att hon inte lingre
ar densamma. Vardarens uppgift blir da att inte enbart korrigera det biologiska sam-
manhanget utan ocksa att lyssna och tolka och att ta hand om patientens egenvérde.
Ofriheten och upptagenheten i och med sig sjilv gor det omojligt for ménniskan att
sjdlv 1 den situationen ta initiativ och soka kontakter och hjilp. Méanniskan kan inte
vrida och vinda sig utt i mening att vara beredd att mdta andra. Underlatenheten att
ge vard i dessa sammanhang ar att dstadkomma ett lidande som Eriksson (1994) be-
ndmner vardlidande. Vardaren skulle hédr kunna méta med sin egen livsforstaelse och
enligt Rhensfeldt och Arman (2005) lindra den andres lidande.

Oftriheten kan ocksa innebédra en kénsla eller tankar om skuld, att man sjélv bidragit
till sin sjukdom, att det &r ett straff, eller att man inte lyssnat pa sin kropp. Nar man
inte brytt sig om att vara rddd om sig sjélv eller levt ett liv som kanske inte varit
s& hdlsosamt kan ménniskan uppfatta att kroppen forrader henne. Kroppen kan hysa
sjukdom utan att signalera det tydligt och man kan da uppleva att man far betala sin
”skuld” (Lindwall 2004). Kroppen och de kroppsliga besviren blir patagliga hinder
for ménniskan att gora det hon vill och tycks styra hela tillvaron, vilket forstiarker
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sjalvupptagenheten och gor det omojligt att vara vind utdt och ddrmed glomma sig
sjélv. Istdllet gor kroppen hela tiden minniskan medveten om sin existens. Den &r inte
langre en tjdnare utan en “herre” 6ver mianniskan sjalv.

De kroppsliga symtomen efter operationen gor patienten beroende av andra for sitt
dagliga liv. Inledningsvis &r de beroende av andra for praktiska géromal och for att f4
mat eller nutritionsbehandling. Men de dr ocksé beroende av andras nérvaro for att fa
mojlighet att slippa tankar pé sjukdomen, skulden och tvivlen. I beroendet finns négot
negativt det vill séga patienterna tror att deras beroende av de néirstdende dr térande
och besvérande och att det inte kommer att orka eller att de kommer att trottna. Alla
har sina liv att leva och patienterna vill inte besvira eller slita pé sina relationer med
barn, anhoriga och vinner. De vill inte vara beroende, eftersom det upplevs som en
ofrihet. Dessutom upplever de att de redan genom sin sjukdom dsamkat de nérstdende
ett lidande. Traditioner i samband med maltiderna har rubbats pé grund av att det inte
ar tillatet att dta vissa matritter, dta oftare, dta mindre portioner och att dricka en viss
méngd. Alla dessa fordndringar pdminner och signalerar ohélsa, att man inte &r frisk.
Det fordndrade utseendet, att ménniskan blivit magrare, gor att hon upplever ett fram-
lingsskap infor sin kropp, en upplevelse som é&r forenad med sorg.

Ur ett livsforstaelseperspektiv kan denna ofrihet forstas som ett lidande som innehal-
ler en ldngtan. Denna ldngtan uttrycktes av patienterna som en onskan att ha nagon
att samtala med, till vilken man kunde prata med om fragor och farhigor, ndgon som
kunde ge svar, ndgon som sdg lidandet. Emellertid fanns inga vardare (ldkare och
sjukskoterskor) till hands, de hade inte tid. Patienterna orkade inte sjdlva ta initiativ
eller kontakt. Under vardtiden pa sjukhuset blev medpatienterna de som lyssnade och
blev samtalspartner, med andra ord patienterna blev varandras vardare och kunde trots
det egna lidandet, dela varandras bordor. Anhoriga och nérstdende var ocksa till stor
hjilp, men det fanns en sparr hos den sjuke att utnyttja” de nirstaende. Det kan bero
pa att det i dessa relationer inte gar att samtala om allt. Kanske att oron och tvivlen
inte gar att prata om for att det skulle vacka den andres oro och kanske ddrmed lidan-
de. Daremot kan det upplevas enklare att prata om praktiska géromal som till exempel
matintag och matlagning. Finns det inte ndgon som kan ge svar, ndgon att friga och
samtala med upplever patienten en dvergivenhet, som tvingar denne in i sig sjélv, sina
tvivel och kroppsliga besvir, det vill sdga ofrihet, lidande och ohélsa.

I den tredje delstudien framkom att med tiden upplevde fler patienter besvikelse. En
viktig fraga &r om denna besvikelse star for 6vergivenhet och om denna brist pa vér-
dande kan hindra ménniskan i hennes livsforstaelse? Kan det dé innebéra att dterhdmt-
ningen inte blir en dterhdmtning — att aterfi en kénsla av hélsa och vilbefinnande utan
istéllet ett kvarhallande i upplevd ohélsa och lidande.

Livsforstaelse innebér en forstaelse av livet i den konkreta situationen men det handlar
ocksé om hur ménniskan forstar sitt liv ocksa i ett existentiellt och ontologiskt/andligt
perspektiv. Patienterna upplevde de forsta ménaderna efter det kirurgiska ingreppet
som omvilvande och som om de tappade fotfédstet och sjonk ner i djupet eller in i ett
morker. Detta kan ses som att de drabbades av outhirdligt lidande. Aven om de fatt
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veta att operationen skulle medfora att tumoren togs bort var det 4nda en kamp att
befinna sig mellan liv och dod.

Aterhimtningen efter beskedet om sjukdomen, efter genomgangen operation &r prig-
lad av just vetskapen om sjukdomen som tar sig uttryck i en upplevd ofrihet. Ocksé
i ett livsforstaelseperspektiv kan ofriheten forstds som det som gor livet obegripligt,
det som gor att det som tidigare var menings- och vérdefullt inte langre ar det eller
kan vara det. Oftriheten tvingar till véirdefullt reflekterande det vill sdga en rorelse
mot hélsa eller resignation — en ordrlighet i lidande. De tvivel som utgér en del av
ofriheten dr tvivel pa livet, om sjukdomen ar borta, om de kommer att 6verleva eller
om de skall do.

Sammanfattningsvis dr dterhdmtning i samband med allvarlig sjukdom och kirurgiskt
ingrepp av komplex natur som kan ses bade som en process och ett tillstdnd. Som pro-
cess framstar den kontinuerliga kinslan av forbattring som central det vill sdga somn-
vanor och aptit atervinder, man borjar delta i sociala aktiviteter, har mindre fysiska
besvir och en kinsla av att bli mer och mer fri fran sjukdomen och de konsekvenser
den medfort. Som tillstand &r kdnslan av frihet central, det vill séga att kunna gora det
som kinns meningsfullt i livet och en kédnsla av att ma bra hir och nu. Detta betyder
en befrielse frén lidande och tankar pa sjukdomen och déden och att livet atervander
till att vara “normalt” iven om vissa forindringar intriffat. Aterhimtning ir nira for-
knippat med béde subjektiva och objektiva foreteelser, men som tillstdnd forutsitter
aterhdmtning en subjektiv dimension av att ma bra som béde relaterar till kroppsliga,
kdnslomaissiga och andliga/existentiella aspekter. Om aterhdmtningsprocessen inne-
haller tillfalliga och ofta forkommande fordndringar eller inte innebér kontinuerlig
forbattring minskar hoppet till forman for tvivel och fragor om mening och darmed
svarigheter att forstd sig pa livet, vilket gor att ménniskan stannar kvar i ett lidande.
Detta lidande tycks enbart kunna lindras genom att fi dela det med andra.

Metoddiskussion

En hermeneutisk ansats har valts som metod darfor att den erbjuder mojligheter och
Oppenhet i tolkningssituationen och att ingen exakt analysmetod i tolkningsproces-
sen foreskrivs. Déremot skall forskarens forforstaelse inklusive antaganden eller for-
domar” redovisas, samt hur forskaren arbetat med texten. Forfattarens forforstaelse
har redovisats bland annat i den presenterade tolkningsramen och i metodkapitlet dér
tidigare yrkeserfarenheter av vard av patienter med cancer beskrivits. Tolkningen
startar ofta med en genuin missuppfattning nigot som Odman (2001) menar &r en
forutsattning for tolkningen, vilken dr néra forknippad med uttolkarens forforstaelse.
Ett sédant missforstdnd kan vara forfattarens antagande om att dterhdmtningen sker
tidsméssigt successivt och att en patient som &r vl forberedd och informerad infor
operationen kommer att ha realistiska forestéllningar om aterhdmtandet. Missforstan-
det utgér enligt Odman (2001) en utmaning, och en ppen uttolkare ser att tolkningen
ar felaktig och gar vidare genom att fordjupa sig i data och struktur. Den forklarande
fasen tillsammans med den kritiska distansen till objektet gér det mojligt att betrakta
objektet som ett ting, ett fenomen i virlden och i denna fas utvecklas den strukturella
forstaelsen. Efter denna del inleds den existentiella tolkningen, dér malet &r att n en
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hermeneutisk forstaelse. Den existentiella tolkningen skall leda fram till att uttolkaren
sétter sig i samma stol som den andre och ser den horisont som framtrider (Odman
2001).

I resultatdelen har dérfor resultaten beskrivits och tolkats utifran patientens utsagor
bade beskrivits och tolkats. Denna forsta tolkning utgér d& grunden for ytterligare
tolkning i relation till den teoretiska referensramen det vill sdga livsforstaelse, hilsa,
lidande och aterhdmtning. Nér tolkningen av intervjutexterna paborjades i delstudie
IV hade séledes forforstaelsen fordandrats i forhéllande till tolkningen vid tre manader.
Forstéelsen av patienternas situation ingick alltsd som forforstaelse da tolkningspro-
cessen inleddes vid tolv manader.

Det har funnits en ambition att inte fragmentera och reducera intervjutexterna i pre-
sentationen av teman/kategorier och ddrmed riskera att enbart presentera en beskriv-
ning av patienternas utsagor. | hermeneutiskt inspirerade studier r resultatet bade be-
skrivningar och tolkningar. Den forforstaelse som erhéllits har sedan reflekteras mot
tidigare forskning och den redovisade teoretiska referensramen. Att verifiera resulta-
ten 1 termer av validitet, reliabilitet och generaliserbarhet &r begrepp som ér himtade
fran den kvantitativa forskningstraditionen och kan inte direkt overforas till kvalitativ
forskningstradition. I kvalitativ forskning &r begrepp som trovirdighet som erséttning
for intern validitet, bekridftande som erséttning for extern validitet och Sverforbar-
het som erséttning for generaliserbarhet &r mer adekvata uttryck (Miles & Huberman
1994, Kvale 1997).

Larsson (1993) anser att kvalitet i studier kan sammanfattas i f6ljande tre rubrikni-
véer: 1. Kvaliteter i framstillningen som helhet, det vill séga, perspektivmedveten-
het, intern logik och etiskt véarde, 2. Kvaliteter i resultaten sdsom innebordsrikedom,
struktur och teoritillskott. Slutligen framhélls 3. Validitetskriterier sdsom: diskurskri-
teriet, heuristiskt virde, empirisk forankring, konsistens och det pragmatiska kriteriet.
Perspektivmedvetenheten i den hermeneutiska traditionen innebér en redovisning av
det egna perspektivet i tolkningsprocessen. Redovisningen utgdr da ett kvalitetskrav
antingen i form av en redogorelse av forskningsldget genom att presentera tidigare
forskning inom omrédet. I foreliggande avhandling innebér detta patienternas upple-
velser av aterhdmtningen efter Ovre bukkirurgi, val av tolkningsteori eller redogorelse
av personliga erfarenheter i form av yrkeserfarenhet och ett professionellt kunnande.
Perspektivet har redovisats under rubrikerna “Tidigare forskning” och “Teoretisk re-
ferensram” och i beskrivningen av forforstaelsen.

Den interna logiken innebér att det finns en idé om en helhet som alla delar relateras
till. Larsson (1993) beskriver det som: "Harmoni bor rada mellan forskningsfragan,
antaganden om forskning och det studerade fenomenets natur, datainsamlingen och
analystekniken” (sid. 199). I foreliggande forskning &r ideén aterhdmtning.

Det etiska virdet star i relation till forskarens sanningsenlighet, vilket innebar att fors-
karen redovisar allt som framkommit vid undersdkningen, att slutsatserna ar forank-
rade, att inte nagot ar tillagt som inte hor hemma i studien, att slutsatserna &r forank-
rade i materialet och att inte olika vikt har tillmétts resultaten for att passa studiens
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syfte (Ekholm et al. 1983). Det har funnits en ambition att behandla allt material pa
ett sanningsenligt och rittvist sétt. Tolkningar och analyser har hela tiden kontrolle-
rats med patienternas utsago. Dessutom har materialet lasts och analyserats av tvd av
forskarna.

Etiskt virde innebér ocksa att skyddet for individer som deltar i studien skall vigas
mot intresset av ny kunskap. Detta kan innebira att forskaren maste avsta fran full
tydlighet i slutsatserna. Detta kan i sin tur innebdra en konflikt mellan validitet och
etik. De etiska principerna har foljts enligt lagen (2003:460) om etikprovning som av-
ser minniskor. Etiskt virde innebar ocksa individskydd dér patienternas integritet och
sdkerhet maste skyddas och att deltagandet inte upplevs som ndgot tvang. Infor varje
datainsamlingsmoment har patienterna dérfor ater tillfragats om fortsatt medverkan i
forskningsprojektet.

Det andra kvalitetsbegreppet, kvaliteter hos resultaten, innefattar inneboérdsrikedom,
struktur och teoritillskott. Antalet patienter som intervjuats har varierat mellan tio
och femton personer per studie. Patienterna gav intrycket av att de kidnde sig fria
att berétta om sina upplevelser, vilket delvis kan forklaras av att forskaren som ge-
nomforde intervjuerna inte tillhorde vardpersonalen pa det aktuella sjukhuset. Att de
flesta intervjuerna skedde i samband med ldkarbesoket kan ha inneburit att patienterna
aktualiserade fragor och funderingar som rort sjukdomen och aterhdmtningen, samt
reflekterat Gver sin situation.

Antalet personer i en kvalitativ undersdkning dr inte det mest betydelsefulla diremot
att ett tillrackligt antal kvaliteter finns representerade hos informanterna och att text-
materialet ar rikt (Kvale 1997). I urvalet av patienter som intervjuades efterstravades
en variation avseende alder, kon, diagnos, olika former av nutritionsbehandling och
kirurgiska ingrepp. I kvalitativ forskningstradition ar det helt legitimt att handplocka
individer for att s méanga sidor som mojligt skall kunna belysas. Det intressanta ar
ocksé att finna de kvaliteter som skiljer foreteelserna at (Ruth 1991). Det kan tyckas
att samtliga 24 patienter som fanns tillgéngliga vid tolv ménader kunde ha intervjuats
men efter 15 intervjuer upplevdes textmaterialet frn intervjuerna vara bade omfat-
tande och nyansrikt. Enligt Kvale (1997) kan ett alltfor stort material grundat pé ett
stort antal intervjuer leda till att det inte gér att gora ndgra mer ingdende tolkningar.

I hermeneutisk tradition innebar struktur en spidnning mellan innebordsrikedomen och
strukturkravet men ocksa en balans sé att viktiga fakta fir mer utrymme dn mindre
viktiga fakta. I foreliggande forskning har fakta som &r grundade pé patienternas upp-
levelser av aterhdmtning bedomts som viktiga. Enligt Larsson (1993) innebér teo-
ritillskottet hur vil man kunnat relatera sig till tidigare teorier. Resultatet i den hir
forskningen kan ses som en borjan pa en teoriutveckling av aterhdmtning efter allvar-
lig sjukdom och operation men ocksa som ett bidrag till redan befintlig kunskap om
aterhdmtning.

Det tredje kvalitetskriteriet dr de s kallade validitetskriterierna sdsom diskurskrite-

riet, heuristiskt viarde, empirisk forankring och konsistens. Diskurskriteriet innebér att
det pastadda resultatet i en studie kan hévda sig vél i jimforandet mellan olika alterna-
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tiva resonemang. Bernstein (1991) forklarar det som ett dialektiskt sanningsbegrepp,
dér sann kunskap soks genom rationell argumentation av den som deltar i en diskurs.

Att formedla kunskap till andra med utgédngspunkt fran forskning i syfte att ge ldsaren
en okad forstielse for att kunna se verkligheten innebér ett heuristiskt véirde. Forsk-
ningen har ett sidant virde eftersom den skildrar patienternas verklighet och pé detta
sétt kan lasaren 0ka sin forstaelse for patienterna och deras upplevelser.

Enligt Odman (2001) blir foSrmedlingens uppgift att 6ka den intersubjektiva forsta-
elsen. Formedlingsproblemet har flera aspekter som kan paverka: uttolkarens sprak-
bruk, hur forstaelsen ér redovisad och vilken mdjlighet l4saren har att kontrollera tolk-
ningarna. Med redovisning av meningsbédrande enheter kan lasaren sjélv kontrollera
tolkningarna, det vi har forstatt av resultatet och tolkningen. Larsson (1993) uttrycker
det i vilken utstrackning som ldsaren genom framstéllningen kan 6vertygas om att se
nagon aspekt av verkligheten pa ett nytt sétt” (sid 206). Kunskapstillskottet kan ses pa
ett annorlunda sétt och inte enbart som en tidsméissig process.

Empirisk forankring innebér att det som tolkats har en forankring i verkligheten det
maste med andra ord finnas beldgg for det som kan hdvdas vara en rimlig tolkning.
Det kan alltid diskuteras om tolkningar ar rimliga. Emellertid kan l4dsaren beddma
rimligheten genom att de meningsbiarande enheterna, citaten och tolkningarna har
redovisats. Inga ansprék gors pa att dessa dr de enda tolkningarna som kan goras.
Odman (2001) forklarar det som en kontroll mot tolkningsmaterialet. Larsson (1993)
beskriver tolkningens forankring i ett empiriskt underlag som ett resultats kvalitetskri-
terium. I foreliggande forskning finns ett empiriskt material i form av intervjutexter.
Trovérdigheten kan bedomas av hur noggrant analysforfarandet &r beskrivet. Denna
beskrivning star ocksé i proportion till styrkan i reliabiliteten (Schulz Jorgensen 1989).
De olika stegen i analysprocesserna har beskrivits mer ingdende i de olika delstudier-
nas artiklar och kompletteringar har gjorts i ramberittelsen. En styrka med tolknings-
forfarandet har varit att alla de transkriberade intervjutexterna léstes och tolkades av
tva av forfattarna var for sig. Dérefter diskuterades teman/kategorier gemensamt tills
enighet uppnaddes.

Konsistenskriteriet innebar hog kvalitet dd delarna i en text beskrivs pa ett sddant
sétt att det rader sa liten motségelse som mdjligt mellan helheten och delarna vilket
beskrivs som inre logik av Odman (2001). Lisaren kan kontrollera i de tabeller som
presenteras hur underkategorier och kategorier eller teman och underteman stér i for-
hallanden till huvudkategorier eller huvudteman.

Slutligen beskriver Larsson (1993) det pragmatiska kriteriet som konsekvenserna
av en studies resultat. Larsson (1993) hanvisar till Marton (Muntlig kommunikation
1991) som menar att kvaliteten i analysen dr beroende av i vilken mén resultatet av en
studie dr anvéndbar i undervisning for att ge okad forstéelse av ett visst innehéll. Re-
sultaten i denna studie skall 6ka forstaelsen for patienters upplevelser av aterhdmtning
efter 6vre bukkirurgi. De fynd som gjorts har en klinisk relevans som kan forbéttra
inte bara virdandet av patienterna, utan ocksé kunskapen om aterhdmtningens kom-
plexa natur efter Ovre gastrointestinal kirurgi.
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Den kvantitativa forskningen har som uppgift att beskriva och forklara resultatet av
genomforda métningar. Sa langt det 4r mdjligt skall det subjektiva inslaget neutrali-
seras och informationen skall behandlas sa objektivt som mojligt. Denna forutsétt-
ning dr nddvindig vid den kvantitativa bearbetningen och analysen. Den kvantitativa
forskningen innebér ett sokande efter lagar, systematiska relationer och forklaringar
av fenomen. Dessa skall vara mdjliga att bearbeta statistiskt. Kvantitativ forskning
kan utgora ett komplement till kvalitativ forskning eller tvirtom. Odman (2001) ut-
trycker det som att forhallandet mellan kvantitativa och kvalitativa perspektiv, skild-
rar verkligheten ur olika perspektiv som inte utesluter varandra utan var for sig ut-
trycker vésentliga sidor av det studerade objektet. De olika perspektiven stodjer och
kompletterar varandra. Som ett exempel kan ndmnas att patienternas upplevelser och
fysiska besvér efter ett stort kirurgiskt ingrepp kan inte till fullo utvirderas genom
att anvédnda olika former av frageformulér. I litteraturen beskrivs ocksa att vard inte
enbart kan bestimmas utifrn svaren i frageformulér utan bor kompletteras med inter-
vjuer (Andersson et al. 1999). Salick och Auerbach ((2006) beskriver hur kvantitativa
metoder negligerar patienternas egna upplevelser och kan ha till f61jd att en posttrau-
matisk utveckling missats och orsakat en synlig forsdmring hos patienten. Dock gav
enkitsvaren i de olika frageformulédren som anvéndes i studierna svar pa frigorna om
fordndrade sovvanor, viktfordndringar och nutritionella fordndringar men inte svar pa
hur férdndringarna paverkade patienternas livssituation.

Ett annat exempel ér att i artikel III uppgav de flesta patienterna att de kunde utfora
samma aktiviteter som innan operationen. Patienter i studie IV svarade att de inte
kunde genomftra meningsfulla och viktiga aktiviteter som de onskade.

De statistiska metoder som anvénds i en undersokning maste vara siadana att en an-
nan oberoende person skall kunna géra om undersokningen. Hur undersdkningen gétt
till har redovisats.Frdgorna i instrumenten och frageformuliret (delstudie III) besva-
rades ett ar efter operationen i samband med lékarbesok. Detta kan ha inneburit att
patienternas upplevelser av aterhdmtning till vissa delar fallit i glomska men ocksa
att det upplevdes stressande att svara pd fragor i samband med ldkarbesoken. Vid
datainsamlingen tolv ménader efter operationen kan en viss fordndring i patientens
egen bedomning om “’styrkan” i besviren ha paverkats eftersom patienten kan ha vant
sig vid besviren och dirmed #ndrat sina referensramar. A andra sidan framkom inte
detta i samband med inbjudan till deltagande i forskningsprojektet, vid ifyllande av
frageformuléren eller under intervjuerna.

Det dr mdjligt att patienterna upplevt det som stressande att besvara fragorna i de olika
instrumenten och frageformuldret och att intervjuerna skedde i samband med ldkar-
besok. Nér det géller valet och anvidndningen av olika instrument for att méta livs-
kvalitet och besvér av symtom valdes sadana som dels var specifika for forhéllanden
eller symtom efter GI kirurgi och dels for cancersjukdomar. EORTC QLQ-C30 ir ett
instrument konstruerat for att ticka in olika former av cancersjukdomar och beskrivs
som ett hilsorelaterat livskvalitetsinstrument, som ocksa innehéller fragor som beror
besvirande symtom. Trots att det anvénts i ett flertal svenska undersdkningar finns
alltid en risk att vissa fragor &r kulturspecifika och inte direkt Gverforbara till svenska
forhéllanden. En nackdel for denna studie &r att instrumentet anses vildigt allmént.
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Déaremot dar GSRS mer specifikt och konstruerat for GI symtom. GSRS &r utvecklat
for svenska forhallanden och &r tidigare anvint och testat i svenska studier (Lonroth
2000, Strid et al. 2002). EDS é&r associerat till 4tandet och ar tidigare anvént av Sved-
lund et al. (1999).

God reliabilitet och validitet ar ett krav for att instrumenten skall vara tillforlitliga.
De anvénda instrumenten dr vil kénda och testade efter svenska forhéllanden vilket
garanterar god validitet. For att fa reda pd mer specifika gastrointestinala symtom
konstruerades en enkit som komplement till mitinstrumenten som omfattade 86 fra-
gor inklusive delfragor. Endast 26 fragor utnyttjades, eftersom &vriga frdgor inte var
aktuella for syftet i delstudie III. Vissa fragor var motfragor och fortydliganden. En
svaghet dr att enkéten inte har testats i ndgon pilotstudie. Denna speciella grupp av
patienter med en malign diagnos och att tumoren forutsattes kunna opereras radikalt
med god prognos, utgdr en liten grupp. Pa grund av att de kirurgiska ingreppen om-
fattar en liten population har moéjligheterna att utféra en pilotstudie som vint sig till
patienter som skall eller har opererats for 6vre GI kirurgi varit smé. Daremot testades
frageformuléret av ett antal experter vil fortrogna med forskningsfaltet for att bedoma
enkétens validitet.

49



FORTSATT FORSKNING

Kvalitativa studier som beskriver patienters upplevelser efter 6vre bukkirurgi &r inte
dokumenterade i ndgon storre utstrackning varfor fortsatt forskning &r aktuell. Mot
bakgrund av de resultat som framkommit i de olika studierna vore det intressant att
gora en interventionsstudie for att undersdka om kontakt med sjukskdterska eller di-
striktssjukskoterska bade fore operation och ett ar efter operationen skulle ha nagon
inverkan pa patienternas aterhdmtning, 6verlevnad och upplevda livskvalitet. Skulle
kontakten med en sjukskoterska underlitta konvalescenstiden for patienten? En sddan
atgard skulle kunna erbjuda patienterna kontinuitet och en fortroendefull relation dar
existentiella fragor skulle kunna diskuteras, men ocksa majligheter att fa hjalp med
de sidoeffekter som det kirurgiska ingreppet inneburit och eventuella komplikationer.
Denna kontakt skulle ocksa underlétta for patienterna att forstd den information de
fatt av lakare, sjukskoterskor och dietister under vardtiden och kanske erbjuda mgj-
ligheter till en ny livsforstaelse utgdende bade fran den forandrade kroppen och nya
utgdngspunkter for mening och betydelse i livet.
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KONKLUSION

Det Overgripande syftet var att beskriva patienters upplevelser av att terhdmta sig
efter 6vre gastrointestinal kirurgi, deras upplevda livskvalitet och vilbefinnande fore
operation och vid tre och tolv ménader efter operation. Vid tre manader upplevde de
flesta patienterna en viss aterhdmtning vilket forklarades av att tankar pa ’cancern”
inte var standigt ndrvarande, att fysiska besvér inte lingre var s& dominerande och
att trottheten hade forsvunnit. Patienternas upplevda livskvalitet berodde till stor del
pa de fysiska besvér de fortfarande upplevde vid tre méanader efter operation. Dessa
besvir gjorde att patienterna inte vigade/kunde planera for framtiden. Tre ménader
efter operationen upplevde de flesta patienter en kénsla av att pendla mellan hopp och
fortvivlan och de forstod sig inte pd hur den egna kroppen fungerade, eftersom det var
svart att tyda dess signaler. Det fanns en dnskan att tala med ndgon om sina oroande
tankar, om tumdren var forsvunnen eller inte och om de skulle kunna leva sitt liv som
fore operationen. Fortfarande tolv manader efter operationen uppgav flera patienter att
de hade besvér med somn, trotthet, viktforlust och sdmre aptit och allt fler kidnde sig
besvikna att de inte blev biéttre vilket fick dem att tvivla pad om de nagonsin skulle bli
battre. Patienterna beskrev ocksé svarigheter och problem att f6lja ordinationer avse-
ende fodointag. Nutritionsbehandling bor darfor anpassas till patienternas specialla
levnadsvillkor och fysiska forutsittningar, dir ocksa den Gvriga familjens matvanor
bor respekteras. Detta visar att patienterna behdver fortsatt stod dven ett ar efter ope-
rationen. For en del patienter var bekréftelsen nagon form av aterhdmtning genom att
patienterna upplevde en forbéttrad kondition och att kunna aterga till det sociala liv de
tidigare levt, samt att tankar pa sjukdomen inte var standigt ndrvarande.

Vid tolv manader forvéntade sig patienterna att ater kunna njuta av den livskvalitet de
hade innan de blev sjuka. Pa grund av att ingreppet utgdr en permanent funktionsned-
séttning innebér det svarighetr att aterga till det liv de hade innan sjukdomen och de
maste ldra sig att leva med den nya kroppens mdjligheter. Fortsatt kontakt med sjuk-
skoterska dér en fungerande och en fortrolig vardrelation etableras skulle formodligen
underlétta eller 6ka mdjligheterna for patienerna att leva ett bra liv trots den nya krop-
pens begrinsningar. Eftersom aterhdmtningen tycks ta tid, upp till ett ar och kanske
langre, kan patienterna behdva fortsatt stdd dven ett &r efter operationen.
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SUMMERY IN ENGLISH

Background

Upper gastrointestinal (GI) tract surgery is common, most cases arising from some
form of cancer. About 2290 people are diagnosed as having cancer of the oesopha-
gus, stomach or pancreas per year in Sweden. The five-year survive rate I those with
cancer of the oesophagus is 12 percent, for both women and men, for cancer of the
stomach 17 percent for men and 21 for women, while corresponding values for cancer
of the pancreas are similar for men and women, being 3.7 and 3.3 respectively.

Being diagnosed as having cancer or life-threatening disease that requires extensive
treatment and care can turn a person’s world upside down. The surgical procedure
involves the removal of part or all of an organ, such as the oesophagus, stomach or
pancreas, which has radical effects on eating and drinking, feelings of hunger and
appetite, and the emptying of the stomach. Previous research into cancer of the oe-
sophagus, stomach and pancreas has been based on physiological perspectives such as
symptoms, possible forms of treatment, surgical techniques and complications. Most
of the studies published to date are thus of a purely medical nature, while studies are
lacking in the way in which patients experience eating and drinking, appetite and hun-
ger, and their general recovery after upper GI surgery. This makes it difficult to offer
and develop appropriate care for these patients in connection with, and after, surgery.
The most common complications are nausea, diarrhoea and constipation. Fatigue and
insomnia also have negative effects on the postoperative course. A not uncommon
complication following surgery is dumping syndrome, with symptoms such as pain,
nausea and palpitations. Other complications include wound infection, leakage from
connection between anatomises, twisting of the volvulus, postoperative pneumonia
and impaired heart and kidney function. Such complications lead to re-operations and
prolonged hospitalisation, and thus increased health care costs and suffering of the
patient.

Most patients suffer weight loss before and after upper GI surgery due to cancer,
which has negative effects on their quality of life and psychological state. Impaired
nutritional intake also impedes their recovery.

The nursing care required in cases of upper GI tract surgery has not been investigated
to any significant degree, nor has the patients’ recovery after treatment. This may
mean that the care of these patients has not been optimally developed.

Aim

The main aim of the work described in this thesis was to describe how patients per-
ceive their recovery from upper GI tract surgery, their perception of their quality of life
and well-being before the operation, and three and twelve months after operation.
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Study I. The aim of study [ was to describe and illuminate patients” experiences of the
convalescent or recovery period of three months after gastrointestinal surgery.

Study II. The aim of study II was to record and describe patients” experiences of
the intake of food and fluid, appetite, hunger and changes in weight during the three
months following GI surgery.

Study III. The aim of study III was to investigate patients” experienced life quality,
well-being and symptoms both before upper GI surgery and at 3 and 12 months fol-
lowing the operation. Another purpose was to describe and compare patients” experi-
ences of appetite, food intake, weight changes, tiredness and sleeping habits in the
recovery period 3 and 12 months postoperatively.

Study IV. The aim of study IV is to describe and explore patients” experiences of their
recovery from upper GI surgery during the 12 months following their operation.

Method

Both Qualitative and quantitative methods were used. In studies I, Il and IV a qualita-
tive, descriptive approach was employed, while in study III a descriptive and com-
parative quantitative approach was used. As the aims of studies I, I and IV was to
describe the experiences of the patients during recovery from upper GI tract surgery,
as well as their perceived quality of life, well-being and care, three and twelve months
after surgery, a hermeneutic approach was applied to the interpretations of the inter-
view-texts. Research was focused on their perceptions and feelings during recovery,
and the meaning and significance of recovery, what it consisted of and its importance
to the person concerned.

Patients

In study I the focus was directed towards the patients” experiences during recovery up
to three months after surgery. The study included ten patients: four women (aged 57-
75 year) and six men (aged 52-84 years), with diagnose such as cancer of the stomach,
pancreatitis, cancer of cardia lymphoma ventriculary and cancer of oesophagus.

Fifteen patients took part in study II: six women an nine men. Their age and diagnoses
differed, as did their postoperative method of nutritional intake, such as parenteral,
enteral and traditional nutritional treatment. The study encompassed a recovery period
of three months following surgery.

Twenty four patients were included in study III: nine women and fifteen men, with
different diagnoses. In study IV, fifteen patients with different diagnoses were inter-
viewed (five women and ten men) with regard to their experiences during recovery
twelve month s after surgery. The patients participating in studies I, II an IV was

53



selected so as to ensure as large variation as possible in gender and age, and surgical
and postoperative treatment.

Data collections methods

In studies I, II and IV the patients were interviewed at a planned visit to their doctor
at the hospital. The interviews were carried out three months after surgery (studies I
and II) and twelve months after surgery (study IV). The interviews were recorded and
then transcribed verbatim. The patients in study III replyed before surgery, and three
and twelve months after surgery, using three instruments: the European Organisation
for Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire (EORTC QLQ-
C30), the Eating Dysfunction Scale (EDS) and the Gastrointestinal Symptom Rating
Scale (GSRS). As there is no established instrument to describe the specific changes
following upper GI surgery, such as the patient’s experiences of appetite, nutritional
intake, weight loss, fatigue, sleeping patterns, activities and mood a questionnaire was
developed by the authers.

Interpretation, adaptation and analysis of the patients” responses

A hermeneutic approach was used in studies I and IV, where the analysis involved
both interpretation and understanding, but the actual analysis was systematic, and
can be compared to content analysis with out being reduced. The responses were in-
terpreted based on the researchers preunderstanding. The transcribed responses were
read several times by two of the authors in order to obtain an overview of the content
of each interview. Each interview was then read again with the aim of identifying
specific expressions and phrases. That could be regarded as having meaningful units,
and which gave information on the patient” s experiences of their disease and recovery
after surgery. The expressions identified as having meaningful content in each inter-
view were then compared with those in the other interviews in order to identify both
similar and contradictory expressions. In the next stage, the meaningful expressions
from all the interviews were compiled in order to identify any pattern that emerged.
The pattern was arranged in sub-categories, after which the interviews, the meaning-
ful expressions and the sub-categories were re-examined to confirm that the interpre-
tation was reasonable.

In study IV where questions were brought to the text regarding the patients” percep-
tion of recovery twelve months after surgery, the analysis was carried out as described
above. This resulted in meaningful expressions which were sorted into sub-themes,
leading to five themes, and finally one main theme.

Qualitative analysis of the responses to the interviews in study II was carried out. The
focus was on the latent content of the responses. Which provided a searching after un-
derlying data in the interview material that described the patients” experiences regard-
ing food and eating three months after surgery. The transcribed texts were read several
times by the both researches to obtain an overview of the material. The material was
then analysed using thematic content analysis. The following examination of the text
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involved the identification of phrases or words that were connected to the various
themes with the questions were concerned. The third phase consisted of collecting the
identified sentences into various sub-themes and themes.

Statistical analysis

The data from the current instruments and questionnaire are presented using descrip-
tive statistical measures such as the median and mean values. The measure of varia-
tion used for the median was the interquartil range, and that used for the mean value
was the standard deviation. Due to the size of the sample and the variables on the
ordinal scale level, non-parametric tests were used to analyse the responses to the
instruments and questionnaire. McNemar's, Friedman’s and Wilcoxon's signed range
test were used. Statistical significance was defined as p<0.05. The data were analysed
using the Statistical Package for the Social Sciences (SPSS).

Results

Three months after surgery, patients described feeling “as low as one can get”. The
patients also expressed feelings of being abandoned and disappointment. While still
on the ward, the patients had shared their anxiety with other patients, and when they
left the hospital relations were mostly very supportive. They felt they were recover-
ing when their strength and energy started return, and physical symptoms were not
continuously present. Most of the patients expressed a wish to question a professional
about their worries. In generals, it can be said that the patients felt that the time be-
tween diagnosis and surgery, and the three months of care after their operation was
one of anxiety, fear and feeling alone.

The patients experiences regarding eating and drinking, despite a loss of appetite and
feelling of hunger, the physical changes in their body resulting from the operation
and the dietary regimens affected their recovery during the first three months after
surgery. Most of the patients felt no hunger or appetite and had to force themselves
to eat. However, several of them reported difficulties in following the dietary advice
they had been given when this clashed with the family’s eating habits. Fasting before
examinations, the surgical procedure and the loss of appetite and hunger contributed
to a loss of weight. They were also saddened by the changes in their body, and the fact
that it felt foreign to them.

Comparison of the patients” perceived quality of life and physical complaints before
three and twelve months after surgery showed that most of their physical complaints
had increased three months after surgery, but returned to the same level as before,
twelve months after surgery. However, some patients reported greater disappointment
twelve months after surgery than three months after surgery. In general, most of their
symptoms had decreased or disappeared twelve months after surgery and were about
the same as before their operation. The results of the study seem to show that the pa-
tients recovered, could return to some of the activities and routines they had before the
operation, but the number of patients who were disappointed increased with time.
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For most of the patients, the year-long recovery period was a struggle to get over the
symptoms and discomforts caused by their disease and their operation. Some of the
patients were still anxious about the development of their disease and the reactions
of their body, especially those who still suffered discomfort and those who had no
received answers to questions about what happened during the operation, and what
could happen after operation, in terms of complications and side affects. A lack of
information on complications led to suspicion that the cancer had not disappeared,
or that their expectations had not been met, as well as always having to fight against
feelings of anxiety, and the meaningless of life if they could not live normally and did
not receive any help or support from others.

Despite all these negative thoughts, they also reported signs of recovery, such as being
able to eat in the same way as before their disease, the return of appetite, regaining
their strength and not having to rest several times each day, as well feeling greater
inner calm and being able to start planning for the future. The elimination of their
disease was also confirmed by the return of some patients to the social life they previ-
ously had. However, others could not return to normal.

Discussion

Physical complaints dominated in most of the patients three months after surgery.
Signs of recovery were the return of strength and energy as their physical problems
receded or ceased. The patients expressed insecurity as they were not informed about
what had happened during the operation, what had been removed, and how this would
affect them in the future. This meant that they no longer felt they were in control of
their bodies, not being able to control bodily function led to isolation which can be
difficult to reverse. Life became unpredictable affecting their understanding of life.

The patients expressed a need for someone to share their worries with; a health care
professional who could answer questions such as: what was the cause of their disease
and whether their lifestyle had played a role in causing it, what life would be like in
the future, in other words, questions of both physical and existential nature. Talking
to someone who understanda one’s disease provides a means of coming to terms with
it, but not being able to discuss one’s worries and fears about how life will be in the
future leads to great uncertainty, and the patient may not have the energy to actively
seek information. It can be understood as suffering caused by lack of care.

Eating and drinking are important aspects of life. Being hungry and thirsty and having
an appetite are associated with feeling healthy, or at least not being ill. When patients
do not recover their appetite, they seem to appear to lose faith in recovering and being
able to live a “normal “ life, They thus seem to become stuck in the present and are not
able to think about the future. For patient to follow nutritional advice it is necessary
to adapt that advice to the patient’s domestic situation. The results of this study show
that patients should be paid to the situation under which they live.

Although their disease did not make itself continuously, that does not mean to say that
all their symptoms had disappeared after twelve months. Present symptoms twelve
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months after surgery led to thoughts that the tumour or the disease had not been com-
pletely removed, and more of the patients expressed disappointment. Surgical inter-
ventions of this kind lead to a permanent impairment in function, as vital organs can
not be replaced. The mechanism that cause this impairment are not known, which
makes it difficult for patients to explain why they do not feel well.

People’s attitude to life is at least as important as their body s physiological functions.
One way of moving on, despite physical complaints resulting from disease, is to shift
the focus away from physical restrictions on to the remaining capabilities of the body.
Continued contact with a nurse, providing a relationship of trust has been established,
would probably improve the chances of the patient being able to live a good life, de-
spite impaired bodily function.
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