Livskvalitet och halsa
Patienters upplevelser i samband med
Abdominellt Aorta Aneurysm

Monica Pettersson

Goteborg 2010



COPYRIGHT © Monica Pettersson
ISBN 978-91-628-8008-8

Printed in Sweden by Intellecta Infolog AB Goéteborg



“Fé6r mdnga &r himmelen klar och bl8, fér andra svart
och grd, jag tror att det &r vart eget humér som ger

livet omkring dess kulor”
(Sjéberg- Aortaopererad patient)






Quality of Life and Health
Patients” experiences of Abdominal Aortic Aneurysm

Monica Pettersson

Institute of Health and Care Sciences, the Sahlgrenska Academy,
University of Gothenburg, Gothenburg, Sweden

ABSTRACT

This thesis is based on four studies where the overall aim was to explore and describe
experiences of being diagnosed with Abdominal Aortic Aneurysm (AAA), and if experi-
ences of care and treatment, affect quality of life and health. Two of the studies were quali-
tative, where a phenomenological hermeneutic and a hermeneutic method of interpreta-
tion and analysis were used. In another two studies a quantitative method including two
health related quality of life instruments, and an instrument measuring sense of coherence
and sexual function were applied.

Abdominal Aortic Aneurysms do not usually give any symptoms before rupture. It is usu-
ally discovered in connection with a medical examination for other physical conditions.
Three treatment regimens are available; Open Repair (OR), EndoVascular Aneurysm Re-
pair (EVAR) and conservative treatment. An aneurysm >55mm is usually excluded with
an intervention since the risk for rupture increases at this size. When the aneurysm is less
than 55 mm, the patients visit the clinic for annual follow-ups.

In paper I, ten patients were invited to participate in an interview. They were all liv-
ing at home but had been diagnosed with an AAA and were attending follow-ups at a
university hospital in Sweden. A phenomenological — hermeneutic approach inspired by
Ricoeur and developed for nursing science by Lindseth & Norberg was used for inter-
preting and analysing the interview text. In paper II twenty patients were consecutive
invited to participate in the study. Ten of these patients underwent OR and ten underwent
EVAR. Gadamer’s philosophical hermeneutics was chosen as an appropriate methodol-
ogy in relation to the aim. In paper III and IV, 76 patients were consecutive included from
two University hospitals between February 2003 and December 2004. The mean age was
72.5 with a range between 52 to 85 years. Data were statistically analyzed to investigate
HRQoL and sexual function.

The results of the studies showed that the meaning of living with an AAA is to live with
the awareness of having an invisible and threatening disease, and a feeling of being sub-
ject to suffering. The discovery of the aneurysm meant conviction of being blessed and
saved. This was connected to feelings of gratitude. In the short perspective quality of
life was worse for patients in the OR group than for patients in the EVAR group, but in
the long term perspective (one and two years) improvements beyond preoperative status
could only be seen for patients in the OR group. Patients in the EVAR group reported a
significant impairment in their sexual functions such as quality of erection and ability
to achieve ejaculation from their preoperative state to one year after the treatment. No
significant differences were found for patients in the OR group. The knowledge from this
research can form the basis for development of a long-term caring program including
annual follow ups, pre- and postoperative nursing care including the recovery period for
patients with Abdominal Aortic Aneurysm.

Keywords: aortic aneurysm, phenomenological-hermeneutic, conservative treatments,
hermeneutic, suffering, drama, surgery, quality of life, follow up, open surgery, endovas-
cular, sexual function.
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INLEDNING OCH PROBLEMBESKRIVNING

D enna avhandling handlar om att undersoka och forsta vad manniskor upplever i
samband med att de fatt diagnosen bukaorta aneurysm dvs Abdominellt Aorta
Aneurysm (AAA) och den omvérdnad och behandling de fétt i samband med detta.
Diagnosen betyder att patienten har ett brack dvs en utbuktning pa kroppspulsadern.
Brack pa kroppspulsédern kan ge olika upplevelser av hilsa och livskvalitet och detta
kan sannolikt ocksa péaverkas av behandlingsmetod. AAA ar en sjukdom som i de
flesta fall utvecklas utan symtom och kan dérfor inte jamforas med symtomgivande
sjukdomar.

AAA kan vara livshotande om bracket vixer sig tillrackligt stort dvs >55mm (The
UK small aneurysm trial 1998; Lederle m fl 2002). Brister det befinner sig patienten
i ett akut kritiskt tillstdnd, dar dodligheten ar ca 80% (Bengtsson & Bergkvist 1993;
Heikkinen, Salenius & Auvinen 2002). Bengtsson & Bergqvist (1991) upptickte att
prevalensen for AAA hos mén varierade fran 4,3 till 8,8%. Derubertis m fl (2007) fann
en prevalens av AAA hos mén pé 3,9% och hos kvinnor 0,7%. Att ha ett AAA med
en diameter >55 mm é&r ett allvarligt tillstind som vanligtvis krdver operation, vilket
vicker manga kéinslor och tankar hos den drabbade. Operationerna utfors numera med
tvd olika behandlingsmetoder; Oppet kirurgiskt ingrepp och endovaskulir behand-
ling. Ar Aneurysmet mindre &n 55 millimeter behandlas patienten med uppfoljande
kontroller, dvs konservativ behandling.

Det ar viktigt att i vardandet ta reda pa och beakta patienternas tankar och kanslor som
vickts 1 samband med att de fatt diagnosen AAA och i samband med de behandlingar
som erbjuds. Detta dr viktigt for att kunna utveckla omvardnaden, sa att patienternas
upplevda hélsa och vélbefinnande bevaras eller aterstélls antingen i samband med
diagnos och behandling eller under den tid som de gar pé kontroller for att méta aneu-
rysmet. I den struktur som finns inom sjukvérden i dag ldggs manga génger fokus pa
effektivitet och det kan dé vara svart for vardaren att fa tid till att beakta alla tankar
och kénslor som patienten har. Upplevd livskvalitet kan ses som ett matt pa effekti-
vitet. For att astadkomma forbéttrad/icke forsdmrad livskvalitet krdvs kunskap om
varje persons individuella livssituation och vad som dr meningsfullt och vardefullt i
livet och for vélbefinnandet. Baserad pa denna kunskap planeras och genomfors sedan
denna personcentrerade vérd.

En komplikation som kan uppsta, efter operation och behandling av AAA, ar besvir
med den sexuella funktionen (Magee 2003; Koo m fl 2007). Den sexuella funktionen
i form av bristande intresse, formaga till erektion, orgasm och utlosning kan ses som
en betydande del av livskvaliteten och ar darfor viktig att fa kunskap om utifran pa-
tientens perspektiv. Information och 6kad kunskap om denna funktion &r dérfor viktig
att ta i beaktande vid handldggningen av denna patientgrupp. Detta for att information
och omvardnadsétgéirder skall kunna utvecklas bade fore och efter behandlingen av-
seende detta. Endast ett fatal studier som belyser detta omrade har publicerats (Xenos
m fl 2003; Prinssen m fl 2004; Koo m fl 2007).
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Sammanfattningsvis ar det viktigt att de olika behandlingsmetoderna utvéarderas uti-
fran ett patient- och omvardnadsperspektiv. Det saknas emellertid kunskap om vad
patienterna upplever och om dessa upplevelser har en inverkan pa deras hélsa, och
upplevda livskvalitet efter diagnos, i samband med behandling och i det postoperativa
forloppet pa sjukhuset och senare i hemmet. Kunskapsbristen inom detta omréde gor
det svart att utveckla och forbittra omvéardnaden for denna patientgrupp och forsta-
elsen for vad som é&r viktigt for dessa patienters hélsa och livskvalitet saknas. Sddan
kunskap skulle gora att vardaren kunde utveckla strategier i omhéndertagandet av
patienter med AAA baserat pa en forstaelse for dessa patienters livssituation utifran ett
holistiskt synsétt dvs ménniskan ses som en helhet/enhet med flera dimensioner. En
flerdimensionell ménniskosyn tar hénsyn till bade métbara och icke métbara metodo-
logier. Att finga kunskap frén fler vetenskapliga traditioner kan ge en 6kad forstaelse
for vad det innebar for médnniskan att drabbas av en livshotande sjukdom som AAA.

I denna avhandling kommer livskvalitet att forsoka forstés utifran de inre villkoren,
den av subjektet bedomda livskvaliteten. Studiens overgripande syfte dr séledes att
undersoka och fa en forstaelse for mianniskors upplevelser da de fatt diagnosen AAA,
samt om och huruvida olika behandlingar paverkar deras hilsa och livskvalitet. Hilsa
och livskvalitet dr centrala begrepp och foreteelser i den hir avhandlingen och det
teoretiska perspektiv som ér grundat i den existentiella filosofin och ménniskans vilja
att skapa mening har valts. Detta teoretiska perspektiv paverkar dirmed tolkningen
och analysen av texter frdn berittelser med patienter samt besvarade frageformulir
om livskvalitet.
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BAKGRUND

Bukaortaaneurysm

AAA ir en patologisk utvidgning av kroppspulséddern pd grund av att kirlviggens
elasticitet forsvagats. AAA uppticks vanligtvis som ett bifynd vid ndgon rontgenun-
dersokning. Faktorer som kan paverka sjukdomsforloppet &r &lder, rokning, arftlighet,
kon (manligt) och hypertoni. Det framkommer att alder och aktuell hypertoni dkar
risken att fa ett aortaaneurysm med 30-40% men det fanns inget klart samband mellan
hogt blodtryck och en dkning av tillvéxttakten av aneurysmet (Vardulaki m fl 2000).
Saledes ar manligt kon, rokning och hogt blodtryck starka riskfaktorer for utveckling
av AAA. Dock visade Bengtsson & Berqvist (1991) att inget samband fanns mel-
lan hypertoni och AAA. Wanhainen m fl (2005) fann att traditionella riskfaktorer for
aderforkalkning var forknippade med vissa AAA och inte andra, vilket tyder pa en
komplex genes till sjukdomen.

I vissa fall kan aneurysmet ge symtom som smérta i buken som strélar ut mot ryggen
och en pulserande resistens i buken men i de flesta fall ger det inte nidgra symtom
innan det rupturerar. Tretton procent av alla aneurysm forvéntas eventuellt rupturera.
Risken for ruptur bestims bl a av aneurysmets storlek. Den totala mortaliteten vid
ruptur dr 80%, vilket motsvarar 2% av dddsfallen av mén 6ver 65 ar (Bengtsson &
Berqvist 1993). Vérd och behandling av patienter med AAA utgjorde ar 2008 ca 10%
av den kérlkirurgiska verksamheten (Swedvasc 2008).

For att uppticka AAA har screeningundersdkningar av denna patientgrupp gjorts
(Lindholt m fl 2000; Ashton m fl 2002; Cosford & Leng 2007; Mastracci & Cina 2007;
Schermerhorn m fl 2008; Lederle m fl 2008). Linholdt m fl (2000) fann i sin scree-
ningundersdkning att 0,5% av patienterna hade ett AAA >55mm. Ashton m fl (2002)
visade i sin studie att dodligheten i AAA var 42% légre i den grupp som screenades
jamfort med kontrollgruppen efter 4 ars uppfoljning, vilket visar att genom screening
och insatt behandling kan dodligheten i rupturerat AAA minskas.

Behandlingsmetoder

Bukaortaaneurysm (AAA) kan behandlas med tre olika metoder; Oppen kirurgi (OR=
Open Repair), endovaskulidr behandling (EVAR= Endovascular Aortic Repair) eller
konservativ behandling med uppféljningar och avvaktan med operation. Malséttning-
en med att operera AAA ér att forhindra ruptur. Tva stora randomiserade studier har
visat att ett aneurysm bor opereras nér det dr >55 mm for att forhindra ruptur (UK
small aneurysm trial 1998; Lederle m fl 2002).

Infor planeringen av behandling bedémer radiologer och kérlkirurger rontgenbilder
for att bestimma vilken behandlingsmetod som &r mest ldmpad. Vilken metod som
véljs beror pé patientens allménna tillstdind samt hur aneurysmet ar beldget dvs att
aneurysmet inte dr beldget ovanfor njurartirerna samt aneurysmets anatomi (ovan/
nedom njurartdrerna, vinklad hals, smala iliaca-kirl, aneurysmatiska ilica-kérl).
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Oppen kirurgi (OR)

Denna operationsmetod innebér att ett snitt gérs genom buken for att {2 tillgang till
aneurysmet. Vid operationen ersitts aortas sjuka parti med dacronviv i form av en
bifurkationsgraft eller en rakt graft. Flera studier visar att patienter som behandlas
med OR behover mer smértlindring och har ldngre vardtid pa sjukhuset dn de som
opererats med EVAR (Kozan m fl 1998; Malina m fl 2000; Aquino m fl 2001). Vid
ruptur anvinds vanligtvis denna behandlingsmetod (Swedvasc 2005).

Endovaskulér behandling (EVAR)

Endovaskuldr behandling av aneurysm véljs d& aneurysmets passar for en endovas-
kulédr behandling eller om patienten &dr svart sjuk och ej bedoms klara av en Gppen
operation. Behandlingen utfors pa en operationsavdelning eller pa rontgen av kérlki-
rurger och rontgenlékare i samarbete. En stentgraft ldggs in via ljumskarna och leds
upp till aorta. Den endovasculdra metoden &r en relativt ny metod. Parodi, Palmaz &
Barone (1991) har beskrivit de forsta inplantationerna med endovaskuldr teknik och
den forsta operationen i Sverige utfordes i Malmo (Risberg m fl 1994). Péa senare ar
har dven rupturerade AAA behandlats med EVAR (Hinchliffe, Bruistens & Mc Swe-
eney 2006).

Skall patienten behandlas med EVAR fér inte aortan nedanfor njurartirerna vara for
kort, detta pa grund av stenten da far svart att fasta i kdrlviggen. Denna hals” bor
vara minst 15 mm. Aorta far heller inte vara for vinklad och Iliacakirlen far heller
inte vara for smala eller vinklade pa grund av. att man da kan fa svarigheter att fora in
instrumentet. [liacakérlen far heller inte vara for vida pa grund av. att det da kan vara
svart att fa stenten att fésta i kirlviggen.

Grafterna for endovaskuldr behandling har utvecklats och det finns nu dven “fenestre-
rade stentgrafter” som kan anvéndas da aneurysmet dr beldget ovanfor njurartirerna.
Skall patienten behandlas med EVAR kan det i sillsynta fall vara nodvandigt att ut-
fora en coiling fore ingreppet. Detta utfors 1 de fall dér patienten dven har ett iliaca
communis aneurysm och stentgraften behover da forldngas ner till iliaca externa. Vid
coiling tdpps blodflodet till iliaca interna till for att forhindra blodfiddet bakat till
aneurysmsdcken efter EVAR behandling. Ingreppet innebér att man via rontgen an-
vénder en liten metall spiral och tépper till ett kirl infor operationen. Patienter som
opererats med EVAR far vanligtvis foljas en lang tid med kontroller i form av ultra-
1jud/CT dérfor att det kan uppsta komplikationer med den inplanterade graften i form
av lackage av blod ut till aneurysmsicken. I en Oversiktsartikel dér artiklar mellan
2002-2009 granskats ifrdgasétts dock relevansen i uppfoljningarna av patienter som
behandlats med EVAR (Nordon m fl 2009).

Konservativ behandling

Konservativ behandling véljs d& aneurysmet ej &r tillrackligt stort och har bedomts
som ej nddvéndigt att operera eller da patienten ej dr i optimalt tillstdnd att opereras,
dvs riskerna med operation beddms som storre dn rupturrisken. Behandlingen innebér
att patienten far information om tillstdndet och fér sedan géa pé regelbundna kontroller
dér aneurysmets storlek méts via ultraljud. Vid behov behandlas patienten med blod-
tryckssdnkande medicin.
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Vardtid

I EVAR trial 1 (2005) visade det sig att patienter som behandlats med EVAR hade
en genomsnittlig vardtid pa 7 dagar medan patienter som vardats med OR hade i ge-
nomsnitt 12 dagar. Soulez m fl (2005) visade att EVAR hade en vardtid pa 4,5 dagar
jamfort med patienter som behandlads med OR som hade 11,5 dagar medan Arko m fl
(2003) visade pa en vardtid pa 2,8 for EVAR och 8,3 for OR. I en svensk studie (Ma-
lina m fl 2000) var vardtiden 5 dagar for EVAR och 8 dagar for OR.

Operationsfrekvens och komplikationer

OR ér den vanligaste behandlingsmetoden, men andelen operationer med EVAR har
6kat och under 2008 behandlades ca 37% av patienterna i Sverige med denna me-
tod, vilket kan ses i relation till 2004 da 20% av patienterna behandlades med EVAR
(Swedvasc 2005; 2009). Andelen akuta operationer utgjorde 2008 ca 33% av alla
registrerade ingrepp for AAA vilket kan ses i relation till 40% 2004 (Swedvasc 2005,
2009) (se tabell 1).

Tabell 1. Operationsmetoder och frekvens av OR och
EVAR for planerade operationer av patienter med AAA
mellan 2004 och 2008 (Swedvasc 2004-2009)

Artal Planerade EVAR OR
operationer

2004 n=618 n=152 n=466

2005 n=690 n=266 n=424

2006 n=748 n=335 n=413

2007 n=773 n=373 n=400

2008 n=759 n=348 n=411

En stor randomiserad studie visar att patienter som opererats med EVAR har en ldgre
mortalitet efter 30 dagar jamfort med OR 1,7% respektive 4,7% (EVAR trial 1 2005).
Blankensteijn m fl (2005) visade ocksa i sin studie att patienter som behandlats med
EVAR hade en hogre overlevnad efter operation men att denna inte bibehdlls efter
ett ar och efter tva ar var den kumulativa éverlevnaden 89,6% for OR och 89,7 for
EVAR.

I det tidiga forloppet efter OR far 20% av patienterna ndgon form av komplikation,
de endovaskuldra ingreppen tenderar till att ha lagre komplikationsfrekvens. Kompli-
kationerna kan vanligtvis hérledas fran hjérta eller lungor (Swedvasc 2005). Kompli-
kationer vid EVAR kan vara lackage, samt behov av en ny intervention som kan vara
Oppen eller endovasculdr. I en studie ddr sammanstéllningar av flera artiklar har gjorts
av patienter som behandlats med EVAR visade sig att i 14% konstaterades lickage
direkt i anslutning till ingreppet och en tredjedel av dessa forsvann spontant (Dyala,
Hollier & Marin 1998). I en sammanstillning av artiklar fran 1995-1999 beddms ris-
ken som komplikationer i form av endolidckage efter EVAR som hog (Walschot, La-
heij & Verbeek 2002). I en retrospektiv studie fann Maldonado m fl (2004) att 9% av
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patienterna som behandlats med EVAR led av nagon form ischemisk komplikation
efter behandling. En annan komplikation &r febertoppar efter 12-24 timmar och upp
till 14 dagar postoperativt (Norgren m fl 1998). En finsk studie (Aho m fl 2002) visade
emellertid att EVAR ir en sdkrare metod och den forknippas med relativt 1&g sjuk- och
dodlighet.

Pre- och postoperativ vard samt uppféljande kontroller

Vardmiljon och den véard som bedrivs pa varje enhet kan ha betydelse for resultaten i
studierna och darfor beskrivs den vard som givits pa de enheter dir studien bedrivits.
Patienter som skall opereras elektivt pa grund av diagnosen AAA skrivs in pa vardav-
delningen dagen innan operation men har varit pa avdelningen for inskrivande samtal
ca 2 veckor tidigare. Infor operationen har en sjukskodterska ett inskrivningssamtal
med patienten dir information ges om den pre- och postoperativa varden. Patienten
far ocksé vid det tillféllet traffa narkoslékare samt ansvarig avdelningslékare som har
ett inskrivande samtal med patienten. Vid utskrivning traffar, rutinméssigt, patienten
ingen specialistutbildad sjukskoterska inom kérlkirurgi for ett informativt utskriv-
ningssamtal. Utskrivningssamtalet utfors av en avdelningsldkare som inte behdver
vara specialist inom kérlkirurgi. Patienter som har fatt AAA diagnostiserat, men dir
aneurysmet dr <55 mm, gor regelbundna kontroller for att mita storleken pa aneu-
rysmet via ultraljud. Dessa patienter har ingen kontakt med vérdavdelningen utan
triaffar en likare pa den kérlkirurgiska mottagningen och far efter detta information
om aneurysmets storlek brevledes efter varje ultraljudstillfille.

De postoperativa kontrollerna

Postoperativa kontroller for patienter som opererats med OR pa SUS ar foljande:

Kontakt med distriktsskoterskan for borttagande av agraffer ca 10-14 dagar efter ope-
ration, samt besok hos ldkare en manad postoperativt och dérefter ldkarmottagnings-
besok 12 manader postoperativt.

Pa MAS utgors uppfoljningarna av: Kontakt med distriktsskoterskan for borttagande
av agraffer ca 10-14 dagar efter operation samt dterbesok till lédkare efter en méanad.
Telefontid efter ett ar.

De postoperativa kontroller av patienter som behandlats med EVAR utgors pa SUS av
foljande: Kontakt med distriktsskoterskan for borttagande av sutur(er) i ljumskarna
efter ca 7- 10 dagar. Dérefter besok hos ldkare:
- En manad postoperativt, mottagningsbesok samt Datortomografi- buk (DT)
och bukoversikt

6 manader postoperativ, bukdversikt samt ultraljud

12 ménader postoperativt, mottagningsbesdk samt DT- buk och bukoversikt

18 ménader postoperativt, bukdversikt samt ultraljud

24 ménader postoperativt, DT- Buk samt bukdversikt.
Dérefter arskontroller med DT- Buk och bukdversikt.
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P& MAS utgors uppfoljningarna av: Kontakt med distriktsskoterskan for borttagande
av eventuella sutur(er) i ljumskarna efter ca 7- 10 dagar.

- CT efter 1 ménad om operatoren anser det vara relevant

- CT + bukdversikt + lungrontgen efter 12 manader och darefter arliga kontrol-
ler

- Mottagningsbesok till ldkare efter en ménad och dérefter dr utifran den en-
skilda ldkarens dnskemaél

Tidigare forskning

Livskvalitet

Forskning om AAA har i huvudsak varit medicinskt inriktad, men uppfoljningar av
patienternas hélsorelaterade livskvalitet baserat pa livskvalitetsinstrument har ocksa
gjorts (Perkins m fl 1998; Lloyd m fl 2000; Malina m fl 2000; Aquino m fl 2001; Bal-
lard m f1 2001; Lottman m fl 2004; Prinssen, Buskens& Blankensteijn 2004; EVAR
trial 1 2005; Aljabri m fl 2006). Uppf6ljningarna av patienternas upplevda hilsore-
laterade livskvalitet har rapporterats fran en vecka upp till ett ar med variation i de
olika studierna. Pa senare ar har ett flertal studier publicerats avseende hur screen-
ing kan paverka patienternas livskvalitet (Lindholt 2000 m fl; Wanhainen m fl 2004;
Mc Caffery & Baratt 2004). Wanhainen m fl (2004) anvdnde SF-36 for mitning av
upplevd livskvalitet i sin studie. Denna studie visade att inga signifikanta skillnader
fanns mellan de patienter som genomgétt screening och hade AAA och de som inte
hade AAA. Det framkom déremot att den mentala hilsan forsdmrades efter screening
hos dem som befanns ha ett AAA och som hade lag hilsorelaterad livskvalitet fore
screening undersdkningen. Aven Spencer m fl (2004) visade att screening inte var as-
socierat med nedsatt graderad hélsa och vilbefinnande. Lindholt m fl (2000) visar att
erbjudande om screening orsakar dvergaende psykiskt stress hos de patienter som inte
far diagnosen men for de patienter som far diagnosen AAA forsdmras livskvaliteten
successivt under konservativ behandling.

I EVAR trial 2 (2005) randomiserades patienter med nedsatt hélsa som bedémdes e¢j
klara av att genomga en Oppen operation pa grund av hilsoskaél till konservativ be-
handling eller EVAR. I denna studie fanns ingen skillnad mellan de bada grupperna i
upplevd livskvalitet. Lloyd m fl (2000) undersokte den kognitiva funktionen och livs-
kvaliteten efter EVAR och OR och fann att det inte fanns nagon signifikant skillnad
mellan metoderna i patienters livskvalitet efter 6 ménader. Daremot framkom en sig-
nifikant skillnad i de kognitiva funktionerna i bada grupperna mellan fore operation
och efter 6 manader da den kognitiva funktionen rapporterades forsamrad. Aquino
m fl (2001) fann vid undersdkning av patienternas hélsorelaterade livskvalitet att de
patienter som opererades med EVAR visade béttre upplevd hilsorelaterad livskvalitet
efter en vecka dn de som genomgétt OR. Dessa forstndmnda patienter dterfick sina
funktioner tidigare (4 veckor) in de som genomgéatt OR (8 veckor). Aven Prinssen,
Buskens & Blankensteijn (2004) péavisade i en randomiserad studie att patienterna
som opererades med EVAR upplevde en béttre hélsorelaterad livskvalitet kort tid efter
operation men diremot visade det sig att efter sex ménader och efter ett &r skattade
patienter som opererats med Oppen kirurgi sin hilsorelaterade livskvalitet hogre. 1
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EVAR 1 (2005) kunde det diremot inte ses nagon skillnad i skattad hélsorelaterad
livskvalitet efter 12-24 ménader. Aljabri m fl (2006) maétte patienters hilsorelaterade
livskvalitet upp till sex ménader efter behandling for OR och EVAR. Studien visade
att patienter som genomgatt EVAR snabbare kommer tillbaka till utgéngsstatus, men
sex manader efter operation har badda grupperna atervént till sitt utgangsstatus. Let-
terstdl m fl (2004) undersokte i sin studie den postoperativa mobiliseringen vid elektiv
operation av aortaaneurysm och fann att patienter med AAA ofta har en kort inter-
vall mellan diagnos och operation och att det kan vara svart for patienten att ta till
sig skriftlig information. Det skulle vara battre med ett stddjande utbildningsprogram
bade pre- postoperativt for denna patientgrupp.

Sexuella funktionen som en del av livskvaliteten

Den sexuella funktionen kan ses som en viktig del av livskvaliteten. Huvudsakligen
har den sexuella funktionen hos mén studerats i samband med AAA, troligen beroende
pa att fler mén &n kvinnor drabbas av AAA. Falkensammer m fl (2007) visade i sin
studie att 6kad alder, AAA, perifer arteriell sjukdom, urologiska sjukdomar, insulin-
beroende diabetes mellitus, och anvindning av betablockerare var signifikant associ-
erade med en lagre erektil funktion.

Manga patienter med arteriell sjukdom har redan fore operationen en nedsatt sexuell
funktion. Forsberg, Olsson & Neglen (1982) visade att tio av tjugo patienter som stod
infor en aorto-iliac rekonstruktion hade en erektil dysfunktion preoperativt métt via
angiografi och doppler. Pdverkan pd den sexuella funktionen efter OR har undersokts
i ett antal studier (Lee m fl 2000; Magee 2003) men ddremot har patienternas sexuella
funktion efter EVAR endast studerats i ett fatal studier dér de flesta dr retrospektiva
(Xenos m fl1 2003; Koo m fi 2007).

Magee (2003) fann i en explorativ studie av patienter som opererats med Oppen ki-
rurgi att omkring hélften av patienterna (49%) hade inte upplevt nadgon fordndring i
sin sexuella prestationsformaga, medan 40% hade en kénsla av den hade forsvagats.
Totalt 11% rapporterade att den sexuella prestationsformégan forbéttrats efter OR.

Xenos m fl (2003) visade i en retrospektiv studie att 21% av de tillfrdgade rapporte-
rade att de inte hade ndgon sexuell aktivitet. Bland dem som hade en sexuell aktivitet
visade det sig att det var en statistisk signifikant forsdmring av formégan till erektion
och orgasm efter OR men inte efter EVAR. Det har framhallits att detta borde beak-
tas vid val av operationsmetod hos sexuellt aktiva mén. Koo m fl (2007) fann i sin
retrospektiva studie att det fanns en negativ paverkan péa den sexuella livskvaliteten
bade for patienter opererade med EVAR och OR. I Prinssens, Busens & Blankenstijns
(2004) randomiserade studie framkom emellertid att bdde EVAR och OR hade en
negativ paverkan pa den sexuella funktionen i det tidiga postoperativa skedet. Ande-
len patienter som rapporterade sexuell dysfunktion 6kade fran 66% preoperativt till
79% for patienter som genomgétt OR och fran 74% till 82% i EVAR gruppen. Om-
fattningen av sexuell dysfunktion 6kade i bada grupperna vid 3 veckor men var mer
uttalat for patienter som behandlats med EVAR. Efter tre manader var den sexuella
dysfunktionen liknande i bada grupperna. Studien inkluderade dock inte patienternas
rapporterade forméga till utlosning.
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Jimenez, Smith & Wilson (2004) rapporterade i en litteraturoversikt innefattande ar-
tiklar publicerade sedan 1966 att det finns ett fital studier dir den sexuella funktionen
efter aorta kirurgi med tvé olika metoder rapporterats. | denna sammanstéllning fram-
kom att cirka 30% av patienter med AAA hade en sexuell dysfunktion. Patienter som
har opererats med OR visar enligt sammanstéllningen en forsimring av den sexuella
funktionen under det forsta &ret. Behandling med EVAR resulterade i en sexuell dys-
funktion i ca 10% av fallen. Jamfort med OR var férekomsten av dysfunktion lagre
generellt sett for patienter som opererats med EVAR. Lederle m fl (2003) pavisade i
sin studie av patienter med ett aneurysm <55 att generellt fler patienter blev impotenta
efter akut behandling jaimfort med dem som gick pa kontroller men impotensen visade
sig forst ett ar efter randomiseringen. Den sexuella funktionen &r dock inte det vikti-
gaste fOr alla patienter. Patienter som opererats for cancer i prostatakorteln sag over-
levnaden som det viktigaste och en eventuell impotens skulle inte ha sé stor betydelse
for livskvaliteten (Oliffe 2005).

Det finns ett fital studier som beskriver kvinnors rapporterade och upplevda paverkan
pa den sexuella funktionen i samband med behandling av AAA. Tessier m fl (2004)
visade 1 sin studie att den sexuella funktionen bibehélls hos kvinnor med AAA som
genomgitt oppen kirurgi. Patienter med ocklusiv sjukdom tenderar att ha sdmre pre-
operativ sexuell funktion &n patienter med aneurysm. Symtomatisk aortoilical ocklu-
siv sjukdom hos kvinnor var associerad med signifikant nedsatt fysiskt och sexuellt
vilbefinnande. Jimfort med nationella normer upplevdes livskvaliteten sidmre hos
kvinnor efter aortakirurgi (Hultgren m fl 1999).

Eftersom tidigare studier visar att det kan finnas en viss risk for att den sexuella funk-
tionen paverkas efter operation s ir en viktig friga om patienterna tycks vilja eller
far information om dessa eventuella risker. I en studie av Koo m fl (2007) visade det
sig att inte ndgra patienter preoperativt fitt sddan information eller diskuterat dessa
risker med sin lékare. Postoperativt ddremot hade 7% av OR patienterna och 14% av
EVAR patienterna diskuterat detta pd kliniken med ansvarig ldkare. Patienter med
andra sjukdomar dér den sexuella funktionen kan komma att paverkas tycks heller
inte f4 nagon information om detta. Till exempel framkom i en studie av Akdolun &
Terakye (2001) att alla 110 patienter som ingick i studien och som haft en hjértinfarkt
hade upplevt sig fa bristfillig information om att den sexuella funktionen kan komma
att paverkas. Sammanfattningsvis finns det fi studier som undersékt om patienten
i samband med behandlingen fatt information om att den sexuella funktionen kan
komma att paverkas efter behandling av AAA.

Hoesl m fl (2005) pavisade att det kan vara svart for mdnnen att spontant tala om sina
sexuella problem men om didremot ldkaren initierar detta &mnet visar det sig att méan &r
villiga att 6ppna sig och diskutera detta problem. Vissa mén vill ddremot inte diskutera
sina problem med ridsla for att bli forl6jligade (Pontin, Porter & Mc Donagh 2002).
Fragor rorande sexualitet kan manga ganger vara omgivna av skilda vérderingar och
det ar viktigt att i motet vara uppmérksam pé sina egna virderingar och méta varje
person med respekt. En viktig del i sjukskoterskans arbete dr att samtala med patienter
om sexuell dysfunktion da detta dr befogat, samt att ge stod till dem som drabbats.
Sjukskdterskor kunde, om mojlighet gavs, spela en storre roll i rddgivning kring sexu-
ella problem (Gott m fl 2004).
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Sammanfattning

Tidigare forskning har inte tillrickligt belyst och beskrivit patienters upplevelser uti-
fran deras eget perspektiv av att fa veta att de har ett aneurysm, genomgé behandling
eller kontroller i avvaktan pa operation och den inverkan detta kan ha pa rapporterad
livskvalitet inklusive den sexuella funktionen sett ur ett ldngre tidsperspektiv. Det
finns inte heller tillrdcklig forskning om patienterna tyckt sig ha fatt information om
eventuell forandrad sexuell funktion efter behandling for AAA. Darfor avser den har
forskningen att bidra till kunskaper om dessa fragestéllningar.
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TEORETISK REFERENSRAM

Kunskapsteoretiskt perspektiv

Iseminger (1997) betonar vikten av att anvdnda och tydliggdra den filosofiska grun-
den da undersdkningar av patientens livskvalitet gors. Véardvetenskapens kunskaps-
varld i denna forskningen utgérs i huvudsak av forstdelsekunskap dar ménniskors
meningsammanhang och livsforstaelse dr centrala. Kunskapsobjektet kan enligt
Eriksson & Lindstrém (2000) vara vardandets vérd, den empiriska verkligheten och
den pragmatiska verkligheten. I den pragmatiska verkligheten &r vardandets utférande
och minniskors erfarenheter i fokus. I den empiriska verkligheten &r fokus p&d mén-
niskors moten, ansvar och relationer. I detta sammanhang &r en livshotande kroppslig
forandring och de skeden som ménniskan maste genomga centrala samt medvetenhe-
ten om livets forgdnglighet. Méanniskors konkreta erfarenheter ar dirfor i fokus dven
om dessa ocksa vidror eller vacker frigor om foreteelser och om ménniskans exis-
tens.

Mainniskan ses som odelbar enhet av kropp, sjdl och ande (Eriksson 1995) dvs en
enhet med bade sociala, andliga, emotionella och kroppsliga dimensioner och funk-
tioner. Denna syn pa manniskan far konsekvenser for val av metod och i tolkning och
analys av data. I denna avhandling har det inneburit att forstdelsen &r det centrala, hur
det &r att f4 konstaterat ett AAA, genomga behandling och inforliva denna erfarenhet
i sitt liv och livshistoria.

Vérd och virdande betraktas ur ett humanvetenskapligt perspektiv och &r néra for-
knippade med hélsa och lidande. Dérfor har foreteelser som existens, mening och va-
rande setts som centrala begrepp, liksom hilsa och livskvalitet. Att endast finga upp
en ’jag — det” kunskap (Buber 1994) ricker inte for att f4 en forstéelse for manniskan
i dennes egen existens. Enligt Buber (1994) kan aldrig en “jag — det” relation invol-
vera en manniskas hela vésen. [ en sddan relation forhaller minniskan sig distanserat
i forhéllande till objektet, dvs den andre, men kan inte heller sjélv vara helt och fullt
nérvarande.

Utover detta behdvs kunskap som bygger pa forstaelsen for den egna existensen dvs
en ”jag — du” kunskap, som inkluderar forstielsen for livet, och hur man ”star” i for-
hallande till andra och sig sjdlv. Vi kan intuitivt skapa en forstaelse for en situation
eller ett val. Intuitionen dr en kunskap och tillgdng som finns inom varje ménniska och
ar ndgot som vi anvinder varje dag, vi kénner in vad som kénns “bra” eller ’daligt”.
Intuitionen har en stor kraft och nigot som kan utvecklas hos varje minniska (Run-
quist & Barbosa da Silva 2000). I métet med en ménniska i t ex en intervjusituation
eller i en vardsituation, &r det viktigt att anvénda sin intuition for att kinna om samta-
let ”kénns bra eller daligt”, vilket kan skapa en 6ppenhet i samtalet. Kan vi inte kinna
in hur ndgon upplever att samtala om vissa hindelser missar vi en del av en djupare
forstaelse for den andre. Intuitionen dr en viktig del i den praktiska omvardnaden (Mc
Cutcheron & Pincombe 2001).
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Centrala begrepp

Halsa

Halsa kan ses ur ménga perspektiv och dimensioner. Begreppet har studerats och be-
skrivits i vardvetenskap men dven i andra discipliner, sdsom filosofi, samhaélls- och
beteendevetenskap. Hélsa dr besldktat med ordet hel som betyder lycka. Oberoende
av perspektiv kan endast antaganden goras om vad hélsa ér eftersom hélsan som fe-
nomen enligt Gadamer (2000) bade ar undflyende och svarfangad. Det engelska ordet
Health betyder sundhet. WHO definierade hilsa (1947) som ett tillstdnd av fullstindig
fysisk, psykiskt och socialt vdlbefinnande. Definitionen av hélsa har utvecklats och
WHO gjorde ett tilldgg om vad hélsa som en resurs kan bidra till eller vad som upp-
ratthaller hilsa.” Good health is a major resource for social, economic and personal
development and important dimension of quality of life” (WHO 1993). I definitionen
anges alltsé relationer till begreppet livskvalitet. Hilsa ses som ndgot positivt men
det kan ocksé ses som ett neutralt tillstind som varken &r hélsa, sjukdom eller icke
sjukdom, dvs ett intermediart tillstind. Hilsa har ocksa, enligt Boorse (1977), defi-
nierats som frénvaro av sjukdom och sjukdom som avvikelse fran det normala en s. k
biostatisk konception dér disease forklaras som en medicinsk funktion och illness som
individens upplevelse av sin sjukdom.

Ett annat sitt dr att forstd manniskans hilsa ar utifrén den grundldggande existensen,
dér hélsa upplevs av ménniskor som funnit mening i sitt liv. Enligt Frankl (1986) skall
varje ménniska soka sin unika mening i livet (grekiska logos) och forverkliga vissa
virden 1 livet, vilket innebdr att inte bara tillfredstélla vissa drifter eller instinkter. Lo-
gos betyder mening och avsikten dr att manniskan finner mening i sitt liv. Vardandet
skulle i detta sammanhang avse att hjdlpa ménniskan att finna sin unika och specifika
mening i livet dé tillvaron tycks meningslds i samband med sjukdom och lidande. S6-
kandet efter mening ses som en egen motiverande kraft i personligheten. Aven Parse
(1987) beskriver att for att uppleva hélsa dr det viktigt att kunna finna en mening med
livet och skapa en mening i relation till sin hélsa och sitt vara dér den enskilda indivi-
den &r en syntes av sina personliga vérderingar.

Manga problem har sin grund i andlig n6d, och existentiella fragor, vilket méaste er-
kédnnas inte patologiseras enligt Frankl (1986). Om Bubers dialogfilosofi sdger Frankl
(1986) att om négon betraktar den ménskliga existensen med utgdngspunkt fran en
dialog mellan ”jag” och ”du” maste vi inse att denna dialog forintar sig sjélv om inte
”jag” och ’du” gar utanfor sina grénser sé att de hinvisar till en mening utom dem
sjilva, meningen i existensen. Frankl (1986) menar att kérlek dr den egenskap som
ger manniskan formaga att lara kénna och forstd en annan ménniska i hela hennes in-
nersta personlighetskdrna, och att en livsuppgift kan vara att glddja andra. Att hjélpa
och glddja andra i form av god omvardnad ger ménniskor en mdjlighet att skapa en
mening i sin situation och en hjilp att bemistra sitt lidande. Att i kérlek intressera
sig och forsoka forstd den andra ér forutsdttningen for en god omvardnad (Eriksson
1994). Logstrup (1994) siger att den naturliga kirleken hor till vart manniskoliv och
kan inte separeras frén forstaelsen dven om den dr omedveten for oss.
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Antonovsky (1996) skriver om hélsa utifran ett sociologiskt perspektiv dér kinslan av
sammanhang, dvs sence of coherence (SOC), ér viktig for att mdnniskan skall kénna
sig vara vid god hélsa. Kénslan av sammanhang beskriver Antonovsky som bestdende
av tre komponenter, begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Ett okontrollerat
sammanhang dvs ett tillstdnd i livet eller en hindelse som gor att personen inte har
kontroll, kan gora att patienter som far en diagnos knyter upp sitt sammanhang runt
diagnosen och blir mer ndjd. Att plotsligt fa vetskap om att befinna sig i ett livshotande
tillstind kan gora det svart att begripa, hantera och forstd. En person som upplever en
kédnsla av sammanhang i sitt dagliga liv kanske inte behover en diagnos att knyta upp
sin hélsosituation vid utan ser hédlsan som en helhet i ett storre sammanhang. Antonov-
sky (1991) menade att en individ aldrig &r antingen helt frisk eller helt sjuk utan att
vi hela tiden ror oss mellan de tva polerna frisk och sjuk. For att uppleva hélsa maste
existentiella fragor som meningen med livet och hur mening i tillvaron tillskapas vara
i fokus da det giller fragor som ror livskvalitet.

Eriksson (1994) beskriver hilsa som ett ontologiskt begrepp dir hélsan ses som mang-
dimensionell, relativ och i stindig rorelse. Hilsan ar bade pataligt och undflyende och
bestdende av dimensionerna friskhet, sundhet, illabefinnande och vilbefinnande, men
att hélsa inte har ndgon mening om inte livet har en mening. Rubbas helhetsupple-
velsen uppstér lidandet, att lindra lidandet innebir en kamp, men ocksé en férsoning
(Eriksson 1984).

Att ha en sjukdom och att uppleva sig sjuk &r tva helt skilda syner pa hélsa. Hélsans
dimensioner beskrivs som béade subjektiva och objektiva upplevelser och symtom.
Med tanke pa att hdlsan har bade objektiva och subjektiva dimensioner kan det till
exempel innebéra att en person som har arterioskleros i sina blodkérl utan synbara
eller kdnnbara symtom, och som fatt diagnosen AAA har en pavisbar sjukdom, men
kanske upplever sig frisk och tycker sig ma bra. Trots vetskap om diagnosen AAA,
kan personen alltsé uppleva god hélsa. En annan person som fatt diagnosen och har
symtom fran sitt aneurysm kan kanske ma daligt men ocksd manniskor som inte har
nagra symtom kan efter diagnos ma daligt och uppleva sig sjuka.

Sexuell hélsa beskrivs enligt WHO (2002) som ett tillstand av fysisk, emotionellt,
mentalt och socialt valbefinnande relaterat till sexualitet, inte endast franvaro av sjuk-
dom, dysfunktion eller svaghet. Krebs (2007) och Wilmoth (2007) beskriver sexuali-
teten som viktig for manniskan och som en del av hélsa, livskvalitet och vdlmaende,
dar sexualiteten inte kan separeras frdn manniskans dvriga liv.

Sammanfattningsvis grundas synen pé hélsa i denna avhandling pé filosofiska grun-
dantaganden om mening och existens i livet. Hilsan ses som undflyende och svér-
fdngad och den behdver inte séttas i samband med symtom, diagnos eller behandling.
Istéllet ses hilsa utifran personens upplevelse av hilsa och lidande i samband med
att fa en diagnos och genomgé behandling. Synen pa hilsa baseras ocksa pé vilken
meningsfullhet, begriplighet och hanterbarhet som patienten kan finna i sin situation.
dvs en existentiell utveckling av den egna personen och en formaéga att finna menings-
fullhet i sitt lidande.
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Ohilsa behover ej ses som lidande utan som en utveckling av den egna personen dér,
den andliga och existentiella formégan utvecklas genom att skapa en balans i tillvaron
och hitta strategier for att forstd inneborden av att vara vid ohélsa.

Livskvalitet

Livskvalitet ar ett sammansatt ord som bestar av liv och kvalitet. Enligt Svenska Aka-
demins ordlista (1998) star Liv for: existens, livstid, tillvaro, verklighet och vara och
kvalitet har synonymer som beskaffenhet, egenskap, vérde och sort.

Enligt Nordenfeldt (1991) kan livskvalitet métas utifran flera utgdngspunkter sasom:

1. Den yttre betingade livskvaliteten sa kallad objektiv, dvs ej av subjek-
tet bedomda villkor.

2. De inre villkoren for livskvalitet sé kallad subjektiva, dvs av subjek-
tet bedomda villkor. Den subjektiva beskrivningen av livskvalitet ser
ménniskan ur ett helhetsperspektiv. Detta perspektiv indikerar att livs-
kvalitet skulle kunna vara métbart.

Gadamer (1996) ddaremot menar att livskvalitet inte kan métas eller kvantifieras. Vad
ar da kvalitet 1 livet? Ett gott liv dr enligt Aristoteles 1 Heidegger (1992), hur mén-
niskan befinner sig i sitt inre och att livskvalitet inte kan beddmas om man inte levt
hela livet. Livskvalitet kan beskrivas som ett virde av den egna existensen och va-
rat. Kvaliteten och meningen med livet kan vara olika under olika tidsperioder. Om
bedomning av livskvaliteten gors efter en viss hdndelse gors bedomningen med det
tidigare livet som referensram. Den aktuella upplevda livskvaliteten ses da i relation
till tidigare upplevd livskvalitet och pa detta sitt sker summering av det hitintills
varande livet. Livskvalitet kan pa det séttet ses som en tidslinje. Tatarkiewicz (1976)
ansluter sig till Aristoteles sétt att se pa livskvalitet och menar att livskvalitet har med
hela livet att gora och att livskvalitetens varaktighet betyder mycket; framgang, me-
ning och kérlek ar viktiga for upplevd livskvalitet. Ytliga kénslor kan ge en kortvarig
lyckokénsla men inte ndgon varaktig livskvalitet. Hon menar att det déarfor &r viktigt
att vaga uppleva djupa kénslor och vara tillfreds med livet bade pa det intellektuella
och emotionella planet. Naess (1987) och Mastekassa, Mournt & Naess (1988) har
liknande uppfattning som definierar livskvalitet som individens medvetna positiva
och negativa, kognitiva och emotionella upplevelser. En person har hog livskvalitet
enligt Naess (1987) i den mén personen &r aktiv, har gemenskap, har sjélvkénsla och
har en grundstdmning av gladje. Nédgra omraden som &r viktiga for livskvaliteten ar
bl a mening, dvs att vara engagerad i nadgot utanfor sig sjilv och ha en gemenskap med
nagon annan dvs en varm och néra relation samt sjdlvkédnsla. Desto mindre skuld och
skam en ménniska dras med desto hogre livskvalitet kommer hon att ha menar Naess
(1987). Livskvalitet dr néra forknippat med meningsfullhet i tillvaron och kan kopplas
till begreppen hélsa, begriplighet samt hanterbarhet som nédgon form av meningsfull-
het i tillvaron.

Haélsorelaterad livskvalitet dr ett komplement till traditionella resultatmatt inom

hélso- och sjukvard. Nér hilsorelaterad livskvalitet méts dver tid efter behandling och
vardande kan det ge information om det insatser som gjorts bidrar till att forbattra hal-
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san. SF-36 ér det vanligast sittet att mita hilsorelaterad livskvalitet. Det instrumentet
maiter upplevelsen utifran olika hilsoomraden; fysisk funktion, fysisk rollfunktion,
smadrta, allmén hilsa, vitalitet, social rollfunktion, emotionell rollfunktion och psykisk
hilsa. Indirekt kan vérden i dessa hidlsoomrdden belysa om de vardande insatserna
varit hilsobringande (Sullivan 1992).

I denna avhandling ses livskvalitet baserat pa filosofiska grundantaganden om mening
och existens i livet, men dér ocksé olika méitinstrument har anvénts for att belysa spe-
ciella dimensioner. Alla delar i ménniskans liv padverkar den sammanlagda upplevda
livskvaliteten i livet och som en livslinje dér olika héndelser paverkar den upplevda
livskvaliteten.

Vardandet

Flera omvardnadsteoretiker har ett holistiskt synsdtt pd ménniskan dir de utgar frén
att ménniskans alla dimensioner sdsom kropp, sjdl och ande maste tas i beaktande i
varje vardsituation och i varje vardhandling (Eriksson 1984; Parse, Coyne & Smith
1985; Watson 1985). Watson (1985) betonar att vardandet skall syfta till och hjélpa
personen att uppna en hogre grad av hélsa och inre harmoni genom att frémja sjélvin-
sikt och sjalvforstaelse. Vardande innebir att genom att mota den enskilda ménniskan
som en unik person och dennes livssituation, lindra lidande och trésta manniskan
i samband med sjukdom och ohélsa. Vardande 4r att inge ménniskan tro och hopp
om att lidandet kan lindras och att en kénsla av vélbefinnande kan uppnés. Detta kan
gdras genom att ge tid for den andre, lyssna, ge utrymme for att hjdlpa den andre da
de kroppsliga basala funktionerna sviktar, skydda och viarna om den andres integritet
och virdighet samt mota den andre i existentiella funderingar och fragor. Allt utifrén
en omtanke om den andre utan att for den skull 6verta eller begriansa den andres hand-
lingsutrymme i varje enskild vardsituation. Berg, Scott & Danielson (2007) visar i sin
studie att patienternas och sjukskoterskorna bidrag dvs sammanhanget i vardandet
skapar forutsittningar for den vardande relationen.

Darfor ar det viktigt att omvérdnadsforskningen é&r inriktad pa att skapa kunskap om
vardandet utifran en forstaelse for personens upplevelser och den livssituation mén-
niskan befinner sig i for att kunna lindra ohélsa, lidande och for att bevara hélsa. For-
stéelse for manniskans upplevelser, erfarenheter och lidande ses som en forutséttning
for vardandet och for en vardande relation dér lindring av lidande och en stravan mot
upplevd hilsa dr mélet (Watson 1985; Eriksson 1993; Eriksson 2006). Anviandandet
av metaforer kan fortydliga och 6ka forstéelsen for en foreteelse eller upplevelse. Ri-
cour i Kristensen Uggla (1994) skriver om anvdndandet av metaforer for att fa fram
ett budskap. Ricoeur (1976) grundar metaforen i en spénningsteori och att metaforer
kan kommunicera ny innebdrd. I en delstudie i detta avhandlingsarbete har drama an-
vénts som en metafor for att finga budskapet och f& en 6kad forstaelse vad det innebér
att fa diagnosen AAA och genomgé behandling. Ordet drama hérleds frén grekiska
ordet drdo som betyder handling. Drama kan ocksé hérledas fran det grekiska verbet
dramein som tolkas som “att dskadliggora genom handling”. Just handlingen &r en
central del i dramat (Hiagglund & Fredin 1995). Enligt Way (1976) har dramat till
avsikt att utveckla hela ménniskans personlighet och dramat ror vid det unika i varje
ménniskas vdsen. Dramat har en borjan, mitt och ett slut.
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SYFTE

Overgripande syfte

Studiens 6vergripande syfte ar att undersoka och beskriva ménniskors upplevelser av
att fa diagnosen AAA, samt om deras upplevelser av vard och behandling péverkar
livskvaliteten och hélsan.

Delsyfte |

Syftet med denna studie &r att bidra till den befintliga kunskapen om att leva med en
asymtomatiskt, potentiellt livshotande sjukdom.

Delsyfte Il

Syftet med den hér studien var att beskriva patienternas upplevelser av att fa diagno-
sen och bli behandlade for AAA och deras aterhdmtning en méanad efter operation.

Delsyfte Il

Syftet med den hir prospektiva studien var att undersoka patienternas HRQoL och
kénsla av sammanhang efter 6ppen och endovaskulir behandling av AAA Over tva ar
genom att anvénda olika instrument for observationerna.

Delsyfte IV

Syftetmed denhérstudien varattundersdkabetydelsen och frekvensen av preoperativ in-
formationsom givitsavseende eventuell sexuell dysfunktion ochjamforade funktionella
fordndringarna efter 6ppen och endovaskulir behandling av patienter med AAA under
det forsta postoperativa aret.
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METODOLOGI

Denna avhandling baseras pa bade kvalitativa (I, II) och kvantitativa metodologier
(IIL, IV). Avsikten med detta &r att fanga patienternas upplevelser sa som de berittats
men ocksa forsoka med hjilp av métinstrument fanga upplevd och rapporterade livs-
kvalitet och de fordndringar som eventuellt har skett dver tid. Det fanns ett intresse av
att fa veta om sédana fordndringar sker och i sa fall vad som forédndras. Retrospektiva
uppfoljningar 6ver tid &r viktig kunskap for varden och vérdandet da effekter av ki-
rurgisk behandling i ménga fall visar sig forst efter en tid. Den kvalitativa metodo-
login baseras pa forstaelsevetenskaplig tradition och ger kunskaper om ménniskans
upplevelser av diagnosen AAA, att leva med ett aneurysm, genomga behandling och
aterhdmta sig efter behandling. Sddan kunskap &r viktig eftersom forstaelse for vad
patienter upplever ger vardarna en viss handlingsberedskap i den kliniska omvardna-
den, men det kan ocksa resultera i fordndrade vardrutiner och ett annat vardande. Ett
annat skal ar att utoka den teoretiska kunskapen om hélsa, livskvalitet och hélsorelate-
rad livskvalitet, samt vardandet ur ett vardvetenskapligt perspektiv. Vid tolkning och
analys av intervjutexter har dels en fenomenologisk- hermeneutisk metod (delstudie
I) baserad pa Ricoeurs filosofi och utvecklad av Lindseth & Norberg (2004) anvénts
och dels en hermeneutiskt inspirerad metod baserad pd Gadamers (1989) filosofi
(delstudie II) anvénts. Ricoeur (1976), foretrdder en fenomenologisk- hermeneutisk
filosofisk inriktning. I tolkning av utsagor betonar Ricoeur (1980) att texten é&r ta-
lande. Han menar ocksa att ménsklig samvaro syftar till att manniskan skall forsta sig
sjdlv. Allting skapas tillsammans med andra eller i en dialog med sig sjélv. Ricoeur i
Kristensson Uggla (1994) menar inte att man forstdr den intersubjektiva forstaelsen
genom att anvinda forklaringen. Det finns heller ingen forklaring som inte fullbordas
genom forstaelsen. Vart liv dr historiskt och det maste upplevas inifran och observeras
utifran. Genom ldsningen av intervjutexten kan vi forlanga och forstarka texten till
omgivande virld och till det uppmérksamma lyssnandet hos talande subjekt. Forst
nér texten dr talande kan den goras till min egen enligt Ricoeur i Kristensson Uggla
(1994) och att metaforer i spraket kan kommunicera nya inneborder. Den levda erfa-
renheten och livsvarldsbegreppet ar utgangspunkten for fenomenologisk- hermeneu-
tisk forskning (van Manen 1997).

Gadamer (1989) foreskriver inte ndgon speciell hermeneutisk metod utan betonar lik-
som Heidegger (1992) ett 6ppet forhéllningssétt i relation till data dir det viktigaste
ar att forstd meningen i det som sagts/skrivits. Hermeneutiken soker forstaelse av
existensen och relationer mellan ménniskors olika existens (Annels 1996). I en dkta
dialog &r de som deltar, medskapande av “saken” dvs det som samtalet handlar om.
Tolkningen blir d& en gemensam forstéelse, en meningshorisont. Dialogen baseras
inte pd kinslor men dessa kommer ocksa in i dialogen som en nédvéandighet. Det
kdnslomassiga kombineras med en djupare forstdelse och dppenhet infor den andra
(Runquist & Barbosa da Silva 2000). I en god dialog méts méanniskors olika forstael-
sehorisonter och den ursprungliga stindpunkten kan &ndras. Det skapas en horisont-
sammansmaéltning om dialogen utfors med en 6ppenhet infér en maojlighet att forandra
sin egen forstaelsehorisont. Ett Gppet och upptickande forhallningssitt dr motsatsen
till ett dogmatiskt och malet ar inte att na fram till en absolut sanning. Sanningen de-
finieras som ”den fullstdndiga Gverensstimmelsen mellan det avsedda och det givna”.
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Enligt Gadamer (1989) ér forforstaelsen viktig, fordomar dr nédviandiga men det ar
viktigt att inte 14ta dessa styra hur vi tolkar omvérlden, men forforstaelsen kan ocksa
anvindas pa ett konstruktivt sitt.

Den kvantitativa metodologin baseras pa en empirisk analytisk vetenskapstradition.
I den vetenskapstraditionen samlar forskaren systematiskt in empiriska och kvanti-
fierbara data och sammanfattar dessa i statistisk form. Med hjilp av validerade in-
strument har métningar av patienters livskvalitet utforts och statistiskt bearbetats och
analyserats.

Delstudiernas design

I delstudie I och II har en beskrivande design anvénts. I delstudie III och IV har en be-
skrivande, undersdkande och jamforande design anvénts, dar métningar av livskvali-
tet och sexuell funktion gjorts med hjilp av métinstrument och statistiska berdkningar.
I tabell 2 presenteras delstudiernas design, antal deltagare, tidpunkt for studiernas
genomforande, samt datainsamlings- och analysmetoder.

Tabell 2. Delstudiernas metodologi, datainsamlingsmetoder och - tillfélle, antal del-
tagare, deltagande sjukhus och analysmetoder.

Studie Antal Metodologi Datainsamlings- Sjukhus Analys
deltagare metoder och
tillfille
I n=10 Kvalitativ Berittelser SUS Fenomenologisk-
Intervjuer (n=10) hermeneutisk
Olika tidpunkter i
samband med
kontroller for
aneurysmet
1I n=10 som Kvalitativ Berittelser SUS Hermeneutiskt
behandlats Intervjuer (n=20 inspirerad
med OR En maénad efter
n=10 som operation
behandlats
med EVAR
I n=40 som Kvantitativ Frageformulér SUS Icke parametriskt
behandlats SF-36 (n=56 test, Fishers exakta
med OR, NHP MAS test, Fishers
n=36 som SOC (n=20) permutation test,
behandlats Specifika fragor Fischers test for
med EVAR Fore operation, en comparsion
manad, ett och tva ar Linjér regression,
efter operation T-test
Mantels statistiska
test
v n=40 som Kvantitativ Frageformular SU Icke parametriskt
behandlats Male 4-item (n=56) test, Fishers
med OR Specifika fragor for MAS permutation test,
n=36 som kvinnor (n=20) Fischers test for
behandlats Specifika fragor r/t comparsion
med EVAR information och oro.

Fore operation, en
ménad och ett ar
efter operation.
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Urval av patienter och tillvigagangssitt

Vid urval av deltagare i de fyra delstudierna har f6ljande inklusionskriterier anvénts:
Deltagaren skall kunna uttrycka sig och forsta det svenska spraket och vara orien-
terade i tid, rum och plats, samt ha ett diagnostiserat AAA. De flesta patienter med
diagnostiserat aortaaneurysm &r >60 ar och de flesta 4r méin. Samtliga studier genom-
fordes pa Sahlgrenska Universitetssjukhus i Goteborg. I delstudie III och IV deltog
dven patienter fran Malmo Universitetssjukhus.

I delstudie I anvéandes ett strategiskt urval. Tio patienter som uppfyllde inklusions-
kriterierna av olika kon, alder och tid sedan aneurysmet upptécktes tillfragades av
forfattaren att delta i en intervju dér de skulle berétta om sina upplevelser av att ha
fatt diagnosen AAA och behandlas konservativt. Patienterna valdes ut utifran ett re-
gister dir patienter som gar pa kontroller finns registrerade ménadsvis. Patienterna
fick via brev information om studiens syfte och en tillfragan om de 6nskade delta. De
fick ocksa information om sin ritt att avboja deltagandet. Samtliga patienter tackade
ja. Patienterna fick muntligt verifiera sitt deltagande. Intervjuerna d4gde rum pa den
kérlkirurgiska avdelningen i ett enskilt rum och alla intervjuerna genomfordes av for-
fattaren. Intervjuerna varade mellan 30-60 minuter. Samtalen bandades och skrevs ut
ordagrant.

I delstudie II gjordes ett konsekutivt urval. De 10 forsta patienterna som under studie-
tiden lades in for planerad ppen kirurgi av AAA och de 10 forsta som skulle genomga
EVAR tillfragades om deltagande i studien genom att i en intervju en méanad efter pla-
nerad operation beritta om sina upplevelser. Forfattaren tog kontakt med patienterna
nér de ankom till vardavdelningen infor operation och de fick da information om stu-
diens syfte. De kontaktades sedan per brev efter en manad om tid for intervju/samtal.
Patienterna fick muntligt och skriftlig verifiera sitt deltagande. Samtliga tillfragade
patienter tackade ja till att delta i studien. De fick ockséd information om sin rétt att
avboja deltagande. Samtalen genomférdes pa den kérlkirurgiska avdelningen pa SUS
dér patienten varit inneliggande under det postoperativa forloppet och alla intervju-
erna genomfordes av forfattaren. Intervjuerna varade mellan 30-60 minuter. Samtalen
bandades och skrevs ut ordagrant.

I delstudie 11l & IV gjordes ett konsekutivt urval. Samtliga patienter som kom till den
kérlkirurgiska avdelningen vid SUS for en planerad operation under tiden 20030227-
20041229 och som uppfyllde inklusionskriterierna tillfrdgades om deltagande. Fran
MAS tillfragades patienter att delta under tiden 20040218-20041124. Patienterna fran
SUS fick vid inldggningen pa avdelningen information om studien béade skriftligt och
muntligt och var ocksd informerade om sin rétt att avboja deltagandet. Patienterna
fran MAS fick information via kallelsen och blev sedan kontaktad per telefon. Samt-
liga patienter som ville delta fick skriftligt signera ett informerat samtycke.

I delstudie III besvarade patienterna fragor om livskvalitet, hdlsorelaterad livskvalitet
(NHP & SF-36) och kénsla av sammanhang (SOC) dagen innan operation. Dérefter
skickades frageformuldren hem till patienterna, som vardats vid SUS och MAS, per
post, en manad, ett ar, samt tva ar efter operation. I delstudie IV besvarade patienterna
fragor i form av ett frageformuldr om intresse i sex, sexuella funktioner (MALE-4
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item) samt frdgor om eventuell oro i samband med sexuell aktivitet. Formuléret be-
svarades dagen innan operation, direfter skickades frigeformuldren hem till patienten
per post, en manad och ett ar efter operation.

Enkéterna fran de bada studierna besvarades enligt det datum som framgick i instruk-
tionen till ifyllandet. Detta utrdknades fran operationsdagen. Forfattaren organiserade
utskicken till samtliga patienter. Efter detta skickade patienter som dnskat delta i stu-
dien, det ifyllda frigeformuliret till forfattaren. Efter en manad, ett ar och tva ar efter
operation skickades ater igen frageformuldren hem till patienterna. En paminnelse
skickades ut.

Platser for studiens genomférande

Den kirlkirurgiska vardavdelningen vid SUS har 18 vérdplatser och forutom patienter
med aortaaneurysm vardas patienter som skall opereras for fortringningar av kérl i
nedre extremiteter samt patienter med karotisstenos. Avdelningen tar ocksé emot pa-
tienter med akuta akommor som rupturerat aortaaneurysm, samt blodproppar i benen
eller armarnas artdrer. Avdelningen pa MAS har en liknande verksamhet men fler
vardplatser (24).

Under studietiden har operationsfrekvensen varit liknande for akuta operationer med
eller utan ruptur som for elektiva pa ett av sjukhusen (SUS). En dversikt av alla pa-
tienter som opererats for AAA pa SUS under studietiden 030227-041229 visas i figur
1.

I figuren avses med “0vrigt” patienter som ej ar registrerade i Swedvasc eller dér de
utforts flera olika ingrepp vid samma tillfille. Medelaldern for patienter dir aneu-
rysmet har rupturerat var 75,5 ar. De som opererats akut (ej ruptur) var i genomsnitt
72,5 ar och medeléldern av dem som genomgick OR var 68 ar och 75 dé de behand-
lats med EVAR. De patienter som planerats for OR, men som ej deltog i studien var i
genomsnitt 70 ar. Patienter som genomgick EVAR, men som ¢j deltog i studien var i
genomsnitt 73 &r.

45+
40
35
30
25+
204
151
101

5

0+

E Antal pat
M Exklud
O Vill ej delta

Ruptur  Akut OR EVAR Ovrigt

Figur 1. Oversikt av patienter som ope-
rerades for AAA pa Sahlgrenska universi-
tetssjukhuset under studietiden, (6vrigt=
de patienter som gjort fler ingrepp under
samma tillfalle).

30



Deltagare

I figur 2 visas en oversikt av patienterna i studie II-1V.

OR EVAR
n=49 n=32
Exkluderade

n=6 n=5

Tillfragade
att delta
n=70

OR EVAR
n=43 n=27
Vill ej delta

R

6 (Bortfall=14)

Del-studie
Il och IV
«— B
OR n=35 n=56 EVAR n=21
SUS,
Delstudie II (10 patienter OR) Delstudie II (10 Patienter EVAR)
MAS: OR (n=15) MAS: EVAR (n=15)
Totalt
n="76
varav
56 SUS
20 MAS

Figur 2. Antal patienter som operererats och som deltagit i del-
studierna II-IV.

I delstudie I ingick tio patienter varav atta mén och tva kvinnor med en genomsnittsal-
der pa 72,5 ér (range 63-82) och medelvirde for aneurysmstorleken var 39,9 mm vid
det senaste mattillfallet. Samtliga tillfrigade tackade ja att ingé i studien. I delstudie
IT ingick 20 patienter (14 min och 6 kvinnor) och i delstudie III och IV deltog 76

patienter, se tabell 3.
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Tabell 3. Patienters alder och kon, medelvardtid, utbildning, aneurysm storlek
i de tva grupperna: EVAR och OR

EVAR n=36 OR n=40
Mién 32 31
Kvinnor 4 9
Medelélder 75 68
Spridning 65-85 52-80
Medelalder mén 74 67
Medelélder kvinnor 78 72
Grundskola/folkskola 48% 62%
Gymnasieutbildning 40% 22%
Universitetsutbildning 11.5 22%
Vardtid i dygn (Spridning) 6(3-15) 10(5-17)
Aneurysm storlek i mm 61.5 61.2

I delstudie IIT och IV deltog 76 patienter, varav 56 fran SUS och 20 fr&n MAS. Antalet
inbjudna och de som ej 6nskade delta i studien dr ej redovisat fran MAS. Antalet in-
bjudna fran SUS var 70 och av dessa avbdjde 14 ett deltagande i studien. Av dessa var
atta planerade for OR och sex for EVAR. Svarsfrekvensen i delstudie I1I {for patienter
som genomgatt EVAR respektive OR var 87, 5 och 91, 7% efter 1 manad, 92, 5 res-
pektive 83, 4 efter 1 ar, 86% respektive 90% efter 2 &r. Efter ett ar hade tva patienter i
EVAR gruppen avlidit (cancer, hjartproblem). I OR gruppen hade en patient avlidit pa
grund av hjirtproblem efter 1 ménad och efter 2 ar hade ytterligare en patient avlidit
pa grund av. rupturerat aneurysm. De 6vriga bortfallet dr relaterade till patienter som
ej atersant frageformuléret. I delstudie I'V var svarsfrekvensen bland patienterna 87,5
for EVAR och 91,4 for OR efter 1 manad och 83,5 % for EVAR och 92,5 for OR efter
1 &r. De andra bortfallen &r relaterade till patienter som ej atersint enkéten.

Datainsamlingsmetoder

Intervjuer och beriéttelser

I delstudie I och II har intervjuer utforts och deltagarna uppmanades inledningsvis att
berédtta om sina upplevelser och livssituation. Dérefter stélldes fragor sdsom kan du
berdtta mer om det” eller “kan du forklara for mig”. Fragor stdlldes ocksa om inter-
vjuaren var osdker pa vad som menades eller for att klargora sa att missforstand inte
uppstod. [ den forsta delstudien uppmanades patienterna att berédtta om hur de upp-
lever att ga pa rontgenkontroller for sitt diagnostiserade AAA. I delstudie I ombads
patienterna berdtta hur de upplevt tiden fran det att de fatt veta att de har ett AAA
och fram till en ménad efter operation. Genom att lata deltagarna fritt fa berdtta om
sina upplevelser kan styrande “intervjuer” undvikas, samtidigt som intervjuaren ar
medskapande i intervjun och att en risk finns att deltagarna beréttar det som de tror
att intervjuaren vill veta. Genom att skapa ett fortroende kan patienterna 6ppna sig
och véga beritta om sina upplevelser utan att tro att det dr ndgot som kan komma att
paverka deras aktuella vard.
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Intervjuer i form av berittelser skildrar och avspeglar ménniskors livserfarenhet
(Riessman 1993; Sandelowski 1991; Mishler 1995; Freeman 2007). Berittelse kan
spegla komplexiteten i en social situation och fanga upplevelser av hilsa, sjukdom
och omvérdnad som patienten sjilv beskriver (Skott 2001). Denna metod anvéndes
da syftet var att erhalla beskrivningar av och finga patienternas upplevelser och erfa-
renheter av behandling och omvéardnad i samband med AAA. Samtalet eller dialogen
ar varken objektiv eller subjektiv utan utgar frin tvdsamheten som en grundliggande
ontologisk enhet. Enligt Warnke (1995) som héinvisar till Gadamer skall samtalssitua-
tionen vara forvintansfull och 6ppen for att nagot skall hinda, dvs en viss nyfikenhet
och intresse for att patienten skall kidnna sig trygg att delge en annan ménniska sina
tankar och kénslor.

Frageformular

I delstudie III anvéndes Short-Form Health Survey (SF-36), Nottingham Health Pro-
file (NHP) och Sense of Coherence (SOC - 29) samt ett antal specifika fragor. I delstu-
die IV anvindes MALE 4-item, samt frigor om sexualitet riktade till kvinnorna i
studien. SF-36 utvecklades av Ware & Shelbourne (1992) och avser att méta bade
fysisk och psykisk hélsorelaterad livskvalitet. Reliabiliteten 4r testad genom uppre-
pande métningar. Vid tvd veckors test av reliabiliteten visades samband mellan =
0,60 och = 0,81 (Brazier m fl 1992). Den svenska versionen av SF-36 ir testat for
validitet (Sullivan & Karlsson 1998). Enkiten bestar av 36 fradgor som sammanstélls
1 8 skalor dir podngen gar fran 0-100. Hogre vérden anger bittre livskvalitet dér 100
ar basta tdnkbara hélsorelaterade livskvalitet. De 8 skalorna dr PF= Fysisk funktion,
RP - Fysisk rollfunktion, BP= Smirta, GH= Allmén hélsa, VT= Vitalitet, SF= Social
rollfunktion, RE- emotionell rollfunktion, MH - Psykisk hélsa.

NHP ér ett hélsorelaterat livskvalitetsinstrument, som utvecklades i England under
aren 1975-1981 (Hunt & MC Ewen 1980). Avsikten var att sammanstilla ett frage-
formulédr som var ldmpligt for anvéndning 1 en populationsstudie. Den svenska ver-
sionen av NHP utvecklades 1986. Det framgick ocksa att NHP fokuserar pa relevanta
fragestéllningar nér det géller kroniska sjukdomar. NHP beddms ha en generell an-
vindbarhet vid beskrivandet av problem i samband med ohélsa, det gor att NHP kan
anvéndas nér jamforelser mellan grupper gors. Skalan ér graderad fran 1-100 och dér
en hogre poédng ar en indikator pa sdmre hilsa. Skalan ar graderad frén 0-100. Tillf6r-
litlighet i NHP har undersokts genom korrelationer med fyra veckors intervall, med en
Spearman koefficient for separata doméner som strécker sig fran r = 0,77 till r = 0,85
(Hunt, Mc Kenna & Williams 1981). Instrumentet avser att méta konsekvenserna i det
dagliga livet av en funktionsnedséttning. Instrumentet indelas i tva delar dér del ett
innehaller fragor relaterat till: Kénsloméssig reaktion, fysisk rorlighet, brist pa energi,
social isolering, somn, smérta. Del tva innehaller fragor relaterade till: Forvarvsarbete,
hushallsarbete, semester, fritidssysselsittning, socialt liv, sexuellt samliv, familjeliv.
SOC #r ett instrument utvecklat frén sociologin och framtaget av Antonovsky (1993).
Instrumentet har anvénts 1 ett flertal studier, for att méita méanniskors kénsla av sam-
manhang, i relation till operation (Forsberg, Bickman & Svensson 2002, Klevsgérd
m fl 2000), men ddremot har det inte anvénts for att méta kénsla av sammanhang for
patienter med AAA.
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Instrumentet valdes for att spegla patienternas upplevda meningsfullhet, begriplighet
och hanterbarhet vid upplevelsen av att fa AAA och genomgé behandling fastin pa-
tienterna vanligtvis inte upplever sig sjuka men @nda kanske inser att tillstdndet kan
vara livshotande om bracket har en storre diameter 4n 55mm. Frageformularet méter
kénsla av sammanhang genom de tre komponenterna meningsfullhet, begriplighet
och hanterbarhet. Det finns 29 péstdenden som skall graderas pa en skala mellan 1-7.
Den totala podngen for de tre ovanstaende komponenterna méter hog eller lag kinsla
av sammanhang. Ju hdgre poidng desto hogre kénsla av sammanhang. Antonovsky
(1993) har testat for reliabilitet och validitet i instrumentet och fann att Cronbachs alfa
varierade fran 0.82 till 0.95. Eriksson & Lindstrém (2005) har beskrivit instrumentets
validitet.

Kompletterande och specifika fragor angaende patientens upplevda hilsotillstdind och
aterhdmtande anvéndes i delstudie III. For att kunna gora jidmforelser med den tidi-
gare publicerade svenska undersdokningen av Malina m fl (2000) har samma fragor
som ingick i den studien anvénts i den hér delstudien. Frdgorna var: Jag &ngrar ope-
rationen, Operationen var min jobbigaste upplevelse nadgonsin, Jag kénner mig simre
nu dn innan operation, Jag anser att uppfoljningarna efter operation &r besvirliga och
Jag ér fortfarande orolig 6ver komplikationer. Svarsalternativen pa alla frigarna var
ja eller nej.

MALE 4-item anvindes i delstudie IV. Eftersom fragor om den sexuella funktionens
paverkan pa livskvaliteten saknas eller endast utgors av en fraga i de valda instrumen-
ten valdes instrumentet MALE 4 — item. Detta frageformular har anvénts for att kunna
ge en tydligare bild av sjukdomens och behandlingens paverkan pa den sexuella funk-
tionen. Frageformuléret bestér av foljande fyra fragor (Marquis & Marell 2001): Ditt
intresse i sex, Kvaliteten pa erektionen, Férmagan till utésning och Férméagan till er-
ektion. Frdgorna besvaras med alternativen: Mycket stark, stark, normal, svag, myck-
et svag eller inget intresse. Frageformuléret har anvénts i tidigare forskning (Marquis
& Marell 2001), men dock inte i Sverige. Eftersom frdgorna &r utformade for att
besvaras av min kompletterades MALE 4-item med f6ljande fragor till kvinnor: Ditt
intresse 1 sex, Forméga till orgasm, Har du problem med att slidan inte blir tillrackligt
fuktig i samband med sexuell aktivitet och Har kénsligheten, kénslan &ndrats i slidan
efter operation. Svarsalternativen var ja/nej. Dessa fragor riktade till kvinnor har tidi-
gare anvints for patienter efter colorectal kirurgi (Oresland m fl 1994).

Kompletterande fragor angdende patientens upplevelse av given information om
eventuell paverkan pé den sexuella funktionen har anvénts i delstudie I'V. Foljande tre
fragor ingick i frageformuldret ddr svarsalternativen var ja, nej eller ja/nej/ej aktuellt:
Har du fatt information om eventuell paverkan pa den sexuella funktionen, Ar du n6jd
med den givna informationen och Kénner du oro vid sexuell aktivitet.

Metodologiska reflektioner

SF-36 och NHP valdes utifran att de anvénts i tidigare publicerade studier och dérfor
kan resultatet jimforas med andra studier samt att de méter hélsorelaterad livskvalitet
vilket var ett syfte med studien. Instrumenten som mater hélsorelaterad livskvalitet
har anvénts 1 ett flertal studier for att méta upplevd hélsa fore och efter operation
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(Lloyd m fl 2000; Malina m fl 2000; Aquino m fl 2001; Prinssen, Buskens & Blanken-
steijn 2004). Alla métinstrument ar ocksa validerade och reliabilitetstestade. NHP &r
ej anvént i lika stor utstrdckning som SF-36 nér det géller livskvalitetsmétningar fore
och efter operation av AAA. Det har dock anvénts i en svensk studie dir patienternas
upplevda livskvalitet upp till tre ménader efter operation med tvé olika metoder har
redovisats (Malina m fl 2000). Detta var en av anledningarna till att anvénda detta
instrument vid métning av patienternas livskvalitet. I en svensk studie (Klevsgérd
2002) dir jamforelser gjorts mellan de tva instrumenten SF-36 och NHP framkom att
SF-36 gav en mindre skev fordelning an NHP. Nér det gillde patienter med kritisk
ischemi visade det sig att NHP hade bittre validitet nédr det géillde att diskriminera
olika grader av smérta och rorelse i benet. NHP visade sig ocksa mer sensitivt nir det
gillde att fanga upp fordndringar i livskvalitet 6ver tid, vilket var viktigt d& datain-
samlingen gjordes vid flera tillfdllen i forloppet efter operationen. Bada instrumenten
var reliabla men en storre spridning i svaren sags vid anvindande av SF-36. NHP var
mer kénsligt for olika grad av sjukdomar samt att visa skillnader i hélsotillstand efter
intervention. Wann-Hansson m fl (2004) visade i sin jaimforande studie i ett langre
perspektiv att NHP var mer kénsligt i diskriminering mellan nivaer av ischemi och
smirta. Brazier m fl (1992) visade ddremot att SF-36 kunde detektera laga nivaer av
ohélsa dar NHP visade 0 (god hélsa). For att f med badda ovanstaende aspekter har det
i denna studie valts att anvéinda béda instrumenten.

Frageformuldret SOC valdes utifran den teoretiska referensram som tidigare beskri-
vits. Specifika fragor har dessutom anvénts for att kunna sjukdomsspecificera delar av
resultatet. Instrumentet MALE 4 - item har valts utifrén att det &r kort och stéller enkla
frdgor som dr ldtta att besvara for denna patientgrupp. Instrumentet &r validerat och
anvint i tidigare studier for patienter med prostatabesvér (Marquis & Marell 2001).
Da instrumentet ej dr avsett for kvinnor kompletterades formuliret med fragor av-
sedda for kvinnor. En annan viktig del som ej framkom i instrumentet var patienternas
uppfattning om de fatt information om eventuell paverkan pa den sexuella funktionen
samt om oro infor detta. Darfor lades nagra enkla ja/nej frgor till om detta.

Analys av intervjutexter och data fran frageformular

Fenomenologisk hermeneutisk analys

I delstudie I tolkades och analyserades intervjutexterna med en fenomenologisk- her-
meneutisk metodik beskriven av Lindseth & Norberg (2004). Analysen bestar av flera
steg; naiv lasning, strukturanalys (en eller flera) och tolkad helhet. I den forsta naiva
ldsningen dr avsikten att forstd vad texten som helhet handlar om och forsoka finga
upplevelsen och innebdrden i beréttelsen. Texten skall kédnsloméssigt berdra och det
maste finnas en dppenhet infor texten. Trots den forforstaelse som en av forfattarna
hade av att ha vardat och mott ménga patienter med AAA sa fanns en stravan att for-
soka vara sa oppen som mojligt for det som patienterna beskrev. En av medforfattarna
hade ingen tidigare erfarenhet av att varda patienter med AAA. Tolkningen “vad ar
det egentligen det hér handlar om” skall formuleras sa explicit som mojligt och inte
innehélla detaljer. Texten skall skrivas fenomenologiskt och pa ett s vardagligt sprak
som mdjligt och det har varit en ambition att vara sé nira levd erfarenhet som mojligt.
Teorier skall undvikas i den naiva tolkningen. I strukturanalysen sorteras texten efter
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nagon princip som t.ex. i en kronologisk ordning eller tematiskt. Texten maste vara
berdttande for att metoden skall kunna anvindas. I den hér delstudien bestar struk-
turanalysen av identifierade meningsenheter som kondenserats i formuleringar dvs
deltagarnas egna ord och meningar, som sedan grupperats i subteman och teman. En
hermeneutisk ansats viljs i tolkningen av intervjutexterna. Texten tolkas fran helhet
till del och till helhet for att fa en 6kad forstielse for inneborden i texten. Temana fla-
tas ihop for att fa en forstaelse for hur de hanger ihop och huvudtemana utgdr underla-
get for den tolkande helheten. Varje tema kopplas ihop med ett citat som verifierar det
sagda. I en text finns ménga olika tolkningar och endast aldrig en mojlig tolkning. Det
ar viktigt att vara s néra levd erfarenhet som mojligt for att inte bli for abstrakt i sin
forstaelse for fenomenet. Slutligen gors en tolkad helhet. For att {4 hjélp i forstaelsen
gar man till teorier och empiri av olika slag for att belysa inneborden och anknyta till
tidigare vetenskapliga studier och resultat.

Tolkningen och analysen av intervjutexterna i delstudien genomfordes i flera steg i
enlighet med de rekommendationer som Lindseth & Norberg (2004) beskrivit.

e En forsta naiv ldsning gjordes for att fé ett helhetsintryck av texten och
att fa en uppfattning om vad texten talade om. Den naiva ldsningen
maéste sedan provas i de kommande faserna av analysen. Texterna fran
intervjuerna listes flera gdnger av béda forfattarna separat.

e En eller flera strukturella analyser kan goras och i den hér delstudien
gjordes en tematisk analys. Den bestod i en systematisk granskning av
de idéer som kom fram i den naiva ldsningen och i tolkningen av del-
tagarnas berittelser och uttalanden. Sub-teman och teman skapades.

e | den sammanfattande fOrstdelsen av den naiva ldsningen och den
tematiska analysen beskrivs forstéelsen av inneborden i att leva med
AAA och regelbundet gd pd kontroller for sitt eventuellt vixande
aneurysm.

Hermeneutisk analys och tolkning

I delstudie II anvdndes en hermeneutisk metod for analys och tolkning beskriven av
Fleming, Gaidys & Robb (2003). Tolkningsarbetet av intervjutexterna kan beskrivas
som att 14gga ett pussel ddr sma delar bildar helheter och som en rérelse mellan delar
och helhet och mellan forforstaelse och forstaelse i en s.k. hermeneutisk spiral (Odman
1992, 1994). Fleming, Gaidys & Robb (2003) beskriver analys- och tolkningsproces-
sen i fyra steg medan Lagerstrom & Bergbom (2006) utgér fran den tolkning som gors
av ”saken” och direfter identifieras teman och subteman som beskriver innebdrderna
och diskuterar dem i relation till antaganden om vardandet.

Tolkning och analys av intervjutexterna gjordes utifran den av Fleming, Gaidys &
Robb (2003) beskrivna metoden med viss inspiration frdn Lagerstrom & Bergbom
(2006). I den forsta ldsningen av varje intervju for sig soktes en forsta forstéelse av
texten och dess helhet av upplevelser och inneborder.
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1. Darefter lastes varje intervjutext for sig i syfte att finna meningsbéa-
rande enheter.

2. Varje text bearbetades genom att liknande meningsbarande enheter
flitades samman i preliminira subteman. Texten bearbetades med
hjilp av fradgan: Vad handlar denna meningsbédrande enhet om?

3. Genom att gd fran del till helhet i meningsbidrande enheter i hela
texten soktes en forstielse for inneborden i texten i syfte att klargdra
om tolkningen kunde verifiera den forsta forstielsen av texten. Det
innebar en rorelse mellan delar i texten och texten som helhet.

4. Samtliga liknande subteman frén varje intervjutext fordes samman till
slutliga subteman och teman. I detta skede framtridde nagra teman
som enbart aterfinns i texter fran patienter som genomgétt OR och
nagra som enbart aterfinns hos patienter som genomgéatt EVAR.

5. De teman som identifierades ordnades sedan i kronologisk ordning
utifrdn den process som patienten gick igenom dvs frén upptickten
av aneurysmet till tiden efter operation.

Statistiska analyser

Materialet fran delstudie III och IV analyserades och bearbetades med hjélp av SPSS
version 12. Beskrivande och analyserande statistik har anvénts for att analysera data
fran de olika frdgeformuléren. Resultaten redovisas i form av medelvirden, range och
standardavvikelser. Procent anvéndes i de fragor dir svarsalternativen ar ja/nej. Icke
parametrisk test anvéndes for att pavisa signifikanser mellan grupperna (EVAR och
OR) och inom grupperna da variablerna beddmts som kvalitativa (Altman 1991). Da
aldern skiljer sig &t mellan grupperna har varje grupp varit sin egen referensgrupp frén
baseline dvs fore operation, for att undersoka fordndringar over tid (delstudie I1I och
IV). Differenserna studeras med hjélp av Fishers exakta test for jaimforelser. I Fischers
exakta test dr de bada variablerna tvé virda (0-1, ja-nej, 1-2) och vid anvéndning av
Fishers permutation test &r den ena variabeln tva vérd och den andra inte.

I delstudie III har fordndringar fran baseline mellan grupperna analyserats med hjilp
av Pitmans test och linjir regression for att undersdka och sékerstilla att dldern inte
har ndgon betydelse for den eventuella fordndringen som kan pévisas. Péverkan av den
signifikanta skillnaden i smérta vid baseline har beréknats med Mantels test (Mantel
1963). Skillnaden i smirta &r inget som paverkat resultatet.

En alders- och konsmatchad referensgrupp har anvénts for att kunna goéra bedom-
ningar om huruvida de livskvalitetsfordndringar som framkommit forhéller sig den
aktuella studiegruppen. Gruppen ér uttagen frén den svenska normalpopulationen.
(Sullivan & Taft 2002). Skillnader mellan den matchade gruppen och operationsgrup-
perna visas genom medelvérden i ett histogram. Signifikanta skillnader visas mellan
den matchade gruppen och behandlingsgrupperna vid baseline och efter 2 &r i samt-
liga doménerna i SF-36. Signifikanta skillnader &r utrdknade genom #-test, d& normal-
populationen ej 4r individdata.
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Det finns inga signifikanta samband mellan kon och behandlingsmetod darfor har man
inte tagit ndgon hinsyn till dessa faktorer vid analysen. D& de bada variablerna varit
annat dn tva- virda, har Pitmans test anviants (Good 2000). Tvéasidigt p-virde, p<0.05
betraktades som signifikant.

I delstudie IV har skillnaderna analyserats med hjélp av Fishers test for parvisa jam-
forelser for att se om differensen ar skild fran noll, alltsd om det finns en skillnad
mellan tillfélle 1 och 2. Analysen har utforts i tva steg. I forsta steget har alla patienter
inkluderas i analysen och i det andra steget har endast patienter som har nagon form
av sexuellt intresse eller funktion inkluderats. Frdgorna i instrumentet om sexuellt
intresse och funktion (Marquise & Marell 2001) har en skala frén O till 5, dir en lag
siffra visar en bittre funktion och en hogre siffra en simre funktion. Siffran 5 visar
inget intresse eller funktion alls. I andra steget nir métningen endast grundar sig pa
patienter som har nagon form av intresse eller funktion ar skalan 0-4. Skalan 5 har
séledes exkluderats i denna analys.
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ETISKA OVERVAGANDEN

Alla patienter blev noggrant informerade skriftligt och muntligt om studien da de
tillfragades att delta. Under intervjuerna behandlades deltagarna med respekt for den
egna integriteten. Allt material har forvarats inldst och enskilda deltagare har ej kun-
nat identifieras eller ssmmankopplas med materialet. Inga personnummer har regist-
rerats elektroniskt. De etiska Overvdgandena i studien har végletts av ICNs etiska kod
for omvéardsforskning (2000) samt Helsingforsdeklarationen (WMA 2008). Samtliga
studier dr godkinda av den regionala Etik kommittén vid Goteborgs Universitet — 03
(S 712-02).
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RESULTAT

Tid mellan diagnos och operation

For de patienter som deltog i delstudie I (n=10) hade de flesta patienter fatt diagnosen
for mer &n ett ar sedan. For det 76 patienter som deltog i delstudie II (varav enbart 20
ingér), III och IV var den minsta véntetiden for patienter som behandlades med EVAR
en ménad eller mer, men for patienter som behandlades med OR hade sex patienter en
véantetid under en manad (Tabell 4).

Tabell 4. Tidsperioden fran upptéckten av aneurysmet
fram till operation (N=76).

<1 mén 1-6 mén 7-12 man  >12 mén
EVAR 0 12 6 18
OR 6 14 1 19

Symtom fran aneurysmet

Ingen av patienterna i delstudie I (n=10) hade haft symtom som kunde sammankopp-
las med aneurysmet. En majoritet av patienterna i delstudie I, III och IV uppgav att

de inte hade ndgra som helst besvér av sitt aneurysm fore den planerade operationen
(Tabell 5).

Tabell 5. Férekomst av symtom fradn aneurysmet (N=74), (Studie II, llI, V).
Tva deltagare besvarade inte fragan.

Symtom

Ja, méttliga Ja,nigon  Ja, mycket Nejinga

besviir gang besvir besviir
EVAR Antal 6 4 0 25
% 17.1% 11.4% .0% 71.4%
OR Antal 5 1 1 32
% 12.8% 2.6% 2.6% 82.1%

Andra symtom och sjukdomar

En majoritet av patienterna i delstudie II, III och IV hade andra symtom och sjukdo-
mar. De vanligaste forekommande var hogt blodtryck, hjért-kirlsjukdomar och tidi-
gare genomganga kérloperationer (tabell 6). En del patienter rapporterade fler dn ett
symtom eller sjukdom.
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Tabell 6. Férekomst av andra symtom eller sjukdomar hos pati-
enter som behandlades med EVAR eller med OR (N=76), (Studie

I, 11, 1V).
EVAR OR Totalt

Cerebral sjukdom 6 7 13
Hjart-kérlsjukdom 13 22 35
Njursjukdom 4 7 11
Hypertoni 19 25 44
Tidigare kérlopererad 7 15 22
Lungsjukdom 6 3 9
Diabetes 4 3 7

Typ av operation och grafter

Tjugosex patienter av de 40 som opererats med OR fick en rak graft, och fjorton en
biilical graft. Nitton patienter av de 36 som behandlades med EVAR opererades med
en nedre stentgraft (Aorto-Aortic tube graft) och sjutton med en Aortobiilicalstent.
Tvé av patienterna som genomgétt EVAR hade utfort en coiling infor ingreppet.

Upplevelser

Upplevelser i samband med konservativ behandling

I delstudie I framkom foljande teman: Att utan forvarning fi en osynlig sjukdom,
Lamna sitt liv i ndgon annans hénder, Att kidnna sig trygg men samtidigt oroad, Livet
star pa spel och Att kéinna en skyldighet att inte orsaka problem.

Upplevelser av att genomga behandling och fa vard

I delstudie II framkom f6ljande teman: Att inte kunna inse/begripa den livshotande
upptickten, Att leva i skuggan av doden, Att vara i en forldngning av livet, Att uthér-
da, kinna sig osidker, sdker och priviligierad. Tvéd av dessa teman; ’kinna sig osiker,
sdker och priviligierad” kunde endast identifieras hos patienter som genomgatt EVAR
och att uthdrda forekom endast hos dem som opererats med OR (figur 3).

Resultaten i delstudie II har belysts i form av ett drama déir den forsta akten i dramat
”att komma in pé scenen” har kopplats ihop med upplevelsen av att vara vid god hélsa
till att ha en sjukdom som kan innebara ett livshot dvs de tva forsta temana i analysen.
Akt tva att vara pa scenen’ har kopplats ihop med att uppleva ohilsa efter behandling
av sitt aneurysm. I denna akt skiljer sig de tva behandlingsmetoderna at och det kan
beskrivas som att vara pé tva olika scener. I den tredje akten “meningen” finns samt-
liga patienter representerade dvs béde de patienter som genomgétt OR och de som
behandlats med EVAR. Bada patientgrupperna finner en mening i sitt drama genom
nagon form av “livsdppnande och en tacksamhet infor livet.

Nér teman och deras innehéll baserade pé intervjutexterna fran delstudie I och II tol-
kas tillsammans framtréder vissa likheter som avspeglas i foljande teman: Att plotsligt
fa diagnosen AAA, Att vara utlimnad med oroande fragor, Att uthirda i vintan, Att
aterfinna livet och Att inte oroa andra.
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Att vara oférmogen att inse den livshotande upptickten

Akt 1

|

Att leva i skuggan av doden

Akt 2 Akt 2
Att uthiirda Kénna sig oséker, siker och
att komma tillbaka det ”normala” (OR) priviligierad (EVAR)
Akt 3

Att vara i en forléingning av livet
”livsoppnande”

Figur 3. Identifierade teman baserade pa texter fran intervjuer
med patienter som genomgatt 6ppen kirurgi (OR) eller endo-
vaskular teknik (EVAR).

Att pléotsligt fa diagnosen AAA

Béde i delstudie I och II kunde liknande teman identifieras som rorde sjilva upp-
tiackten av att ha ett AAA. I delstudier I identifierades temat ”Att utan férvarning fa
en osynlig sjukdom” och i delstudie II ”Att inte kunna inse/begripa den livshotande
upptickten”. Patienterna upplevde i de flesta fall inga symtom fran sitt aneurysm och
upptiackten skedde oftast av en slump i samband med en annan medicinsk under-
sokning. Det gav en trygghetskénsla att diagnosen uppticktes sa att man kan halla
sjukdomen under kontroll. Det upplevdes som en osidkerhet och en rddsla att ha nagot
inuti sig som inte gett nagra besvir men som é&r livshotande och lurar inne i kroppen.
Patienterna uttryckte att det var svart att riktigt forsta eller fatta att de hade “en farlig
sak” inne i kroppen utan att ha kidnt ndgot. Ddden fanns i tankarna for kroppspulsa-
dern symboliserar nagot livsviktigt. Tacksamheten ar stor att aneurysmet upptacktes.
Det fanns ocksa tankar pa att det hade varit béttre att inget veta, darfor att vetskapen
om bréacket och vad som kan hinda om det spricker skapar oro och livet féréndras till
att vara mera osdkert dn vanligt.

42



I delstudie I och II kunde liknande teman identifieras som rorde att uthérda dvs att
i besked om brackets storlek och att fa tillbaka sitt vardagliga liv efter operation.
I delstudier I identifierades temat ”Att kdnna sig trygg men samtidigt oroad” och i
delstudie II ”Att uthérda och att kdnna sig osidker, séker och priviligerad”.

Att vara utlamnad med oroande fragor

Vetskapen om bracket ledde ocksa till fragor om varfor de drabbats och hur det fatt
denna foréndring pa aortan. Att inte riktigt veta skapar oro. Att fa veta vad detta till-
stand innebdr 4r viktigt for att kinna trygghet men samtidigt finns en vilja att inte veta
for mycket. Det framkom att de inte alltid trodde sig fétt reda pé allt eller att de inte
fatt korrekt information om bricket viixt. Aven om forindringen som fanns inne i
kroppen upplevdes som okontrollerbar och inget som de sjdlva kunde paverka, fanns
tankar om hur de i sitt dagliga liv kunde péverka om brécket véxte eller ”sprack”. En
tankbar ruptur av aneurysmet vickte ocksé andra tankar - tankar om tacksambhet av att
f4 do snabbt och inte behdva bli utsatt for ett langt lidande. Darmed kunde tankarna
pa ridsla infor att do hanteras lattare.

Att uthdrda i vdantan

Kénslan av ovisshet om vad som hénder inne i kroppen, tex. om bracket skulle brista,
leder till en kénsla av hjélploshet och att inte kunna paverka sin egen situation. Sa
lange bracket inte vixte och information gavs om detta kidndes det tryggare och min-
dre oroligt. Skulle bracket borja véxa skapas en storre oro samtidigt som det dé finns
hopp om att fa det bortopererat. Véantan pé beskedet om aneurysmet blivit storre eller
ej gjorde att de hade detta i tankarna hela tiden tills de fick besked. Om aneurysmet
oOkat i storlek sa kom tankarna pa om de skulle kunna brista och dédrmed en 6kad oro
och krav pa att blir opererade. Ett vixande aneurysm betraktas som att vara i ett simre
lage.

I texterna framkom ocksa vikten av att acceptera det som hinder i kroppen som nagot
oundvikligt, inget som man skall ga och tinka pé utan man far ta det nir det kommer
och inte lata det paverka livet alltfor mycket. Att f4 veta om aneurysmet vixt eller
inte ger en kénsla av att fa kunskap om sjukdomen och en chans till 6verlevnad. Nér
bréacket inte véxt gav det en positiv upplevelse om att vara vid fortsatt god hélsa. Att
gé pa kontroller och fa besked, aktualiserade tankarna p& aneurysmet, men det inne-
bar ocksé en kénsla av hanterbarhet och att det underldttade mdjligheten att leva ett
“normalt liv”.

Att opereras med OR har for manga varit en stor fysisk pafrestning som kénnetecknats
av smirta i flera fall, trotthet, matleda och svart att komma igéng i med tarmfunktio-
nen och rorligheten. Det kédnns viktigt att komma tillbaka till det normala och opera-
tionen har varit som en “storning” i det for patienten normala livet. Patienterna som
opererats med EVAR upplevde mycket fa fysiska besvér efter ingreppet med undantag
av nagra patienter. Det finns ocksé en tacksamhet av att fitt mdojlighet att gora en
mindre operation och ddrmed snabbare aterkomma till ”’det normala”. Oberoende av
operationsmetod fanns en stor tacksamhet dver att allt gatt bra efter operationen och
man kénner en tacksamhet infor livet.
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Att aterfinna livet

Operationen hade aktualiserat och véckt tankar om hur sarbart livet &r, hur det kan
hénga pa en skor trdd och 6ver liv och dod. Det har gjort att flera patienter upplever
att de fordndrat sig och dr mera tacksamma oOver livet och stiller sig mer kidnsliga
infOr vissa situationer medan andra inte tycker att det paverkat livet som helhet. Vissa
patienter sade ocksé att de kdnde att de hade foréndrats och att de nu var mer kénsliga
1 vissa situationer, medan andra ansag att deras liv inte hade paverkats i allméanhet.
Patienterna virderade vissa saker mer dn tidigare och de kénde att de hade valts ut och
fatt nytt liv eftersom deras AAA hade upptickts och behandlats. En kérlek till livet
hade nira band med dessa kdnslor. Patienter som behandlats konservativt upplevde att
de kunde sldppa tankarna pa aneurysmet om det inte véxt vilket gjorde att de kunde
leva som vanligt och de kdnde en tacksamhet Gver detta.

Att inte oroa andra

I intervjutexterna framkom att informanterna upplevde att de nérstdende ockséa drab-
bades och att de upplevde ett hot mot sin tillvaro och sitt eget ’liv”". Det vickte kénslor
av oro och sarbarhet. Det framkom ocksa att informanterna undvek att visa sin egen
oro infor nérstdende och istéllet forsdkrade dessa om att allt var bra. P4 si satt kunde
de nérstdende héllas lugna, vilket ansags som viktigt. Det finns emellertid en grazon
dér varken informanten eller den nérstdende vet om den andre &r orolig eller inte.

Halsorelaterad livskvalitet (HRQol) och kdnsla av sammanhang

Eftersom delstudie III &r en tvaarsuppfoljning av patienternas livskvalitet har resulta-
ten sammanfattats under foljande teman: Hilsorelaterad livskvalitet fore operation, en
manad efter operation, ett ar och tva ar efter operation, Kénsla av sammanhang samt
Rédsla for komplikationer.

Fore operation

Det fanns inga skillnader i baseline mellan patienterna i de bada grupperna EVAR (n=
36) och OR (n=40) fore operation i de olika domédnerna i SF-36 och NHP forutom
smaérta dar patienter som skulle behandlas med OR hade mindre smérta &n EVAR pa-
tienterna. Emellertid hade bade de patienter som skulle opereras med OR och EVAR
signifikant mindre sméirta jamfort med den matchade referensgruppen. Denna statis-
tiska skillnad mellan de badda behandlingsmetoderna har emellertid inte nagon bety-
delse for hur deltagarna graderat sin hélsorelaterade livskvalitet i de bada grupperna
enligt statistiska berdkningar. Smaérta och alder &r inte korrelerade med varandra. Da
endast 1,5% av patienterna uppgav mycket besvir frdn aneurysmet fir det tolkas som
att denna hogre poidng pa doménen smérta kan relateras till nagon annan 4komma &n
AAA. Vid jamforelse med en alders- och konsrelaterad matchad grupp inom SF-36
fanns signifikanta skillnader mellan denna grupp och de bada behandlingsgrupperna
vid baseline. EVAR patienterna hade en signifikant simre skattat hdlsa inom doménen
mental hilsa samt i summeringen av mental hédlsa (MCS) och OR patienterna hade en
signifikant forsdmrad hélsa inom doméinerna mental hilsa, fysisk roll funktion (RP)
samt emotionell funktion (RE) i relation till den matchade gruppen.
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En manad efter operation

Efter en manad ses en signifikant forsdmring av deltagarnas HRQol bade for patienter
behandlade med EVAR (p<0.0025) och OR (p<0.0047) inom domédnen Fysisk funk-
tion, men dven inom doménerna Rollfunktion (EVAR, p<0.014; OR, p<0.001), Vita-
litet (EVAR, p<0.0098; OR, p<0.001) och Smirta (EVAR, p<0.020; OR, (p<0.001).
Patienter som genomgéatt OR rapporterade dven en signifikant férsimring inom domé-
nen social funktion (p<0.001). I den fysiska doménen for summering av den fysiska
livskvaliteten (PCS) rapporterade patienterna i bdda grupperna en forsimring (EVAR
p<0.0037, OR p<0.001). I summeringen av den mentala hilsan (MCS) framkom en
signifikant nedgang for patienter som opererats med OR (p<0.027). For totala livs-
kvaliteten da NHP instrumentet anvénts, ses en signifikant férsdmring for patienter
opererade med OR (p<0.017), vilket inte framkom hos EVAR patienterna. For NHP
2 finns ocksa en signifikant forsdmring for patienter opererade med OR. Signifikan-
ta forsdmringar i hilsostatus fran baseline till situationen en manad efter operation
fanns for patienter i OR gruppen inom doménerna; Brist pa energi (p<0.011), Smaérta
(p<0.001), Fysisk rorlighet (p<0.001), vilket inte kunde konstateras for patienter i
EVAR gruppen.

Ett ar efter operation

Ett ar efter operationen rapporterade patienter som opererats med EVAR en signifi-
kant forbéttring i forhéllande till baseline i doménen Rollfunktion - kidnsloméssiga
begransningar (p<0.022). Inom doméinen Mental hilsa (p<0.014) och Fysisk rollfunk-
tion (p<0.025) syns en forbéttring for patienter opererade med OR, 1 ar efter opera-
tionen jamf{ort med baseline.

Tva ar efter operation

Tva ar efter operationen rapporterade patienter i OR gruppen en forbéttring av sin
Mentala hilsa (p<0.001) och Fysiska rollfunktion (p<0.001) jimfort med baseline dvs
fore operationen. | summeringen av mental hélsa (MCS) rapporterade patienter i OR
gruppen en forbittring efter 2 ar jamfort med baseline (p<0.014). Aven inom domé-
nerna PCS (p<0.032) visades en forbattring jamfort med baseline. Dessa fordndringar
framkom inte for de patienter som opererats med EVAR. Patienterna i EVAR gruppen
rapporterade en forsdmring av hélsostatus efter 2 r inom doméinerna Social isolering
(p<0.027) och Fysisk rorlighet (p<0.020) vilket inte framkom hos patienterna som
opererats med OR. Inom doménen somn fanns en signifikant nedgéng i poéngen efter
2 &r for patienter i EVAR gruppen, vilket tyder pa en béttre upplevd hélsa inom detta
omréde.

Kénsla av sammanhang och skattning av hélsa

SOC skattningen av generell hélsa (p<0.0011) och mental hélsa (p<0.001) visade ett
samband dér hogre skattad kénsla av sammanhang gav hogre skattad mental hélsa.
SOC skalan visar en signifikant nedgéng fran baseline till 1 ménad, 1 r och 2 ar efter
operation for patienter behandlade med EVAR. Denna nedgang visade sig bara upp till
1 &r for patienter som behandlats med OR.

45



Rédsla for komplikationer

Cirka 20% av patienterna, i bdda grupperna var oroliga fér komplikationer 1 ménad
efter operationen. Efter 1 ar var ca 20% av patienterna i EVAR gruppen och ca 6% av
patienterna i OR gruppen oroliga for komplikationer medan efter 2 ar var 13% i1 bada
grupperna oroliga for komplikationer._

Sexuella funktionen och information angaende detta

Resultaten fran delstudie IV, som ocksé inkluderar en ettrsuppfoljning, redovisas
under f6ljande teman: Preoperativ information, Sexuell funktion och intresse och In-
tresse 1 sex och formaga till utldsning

Preoperativ information

En majoritet (91%) av patienterna uppgav att de inte hade fétt information om even-
tuell paverkan pa den sexuella funktionen som en f6ljd av operation. Trots detta var
37% nodjda med den givna informationen. Ingen av patienterna som behandlats med
EVAR har upplevt sig fatt information angédende den sexuella funktionen. Det fanns
ett samband mellan &lder och om patienterna upplevt sig fatt information. Aldre per-
soner uppgav i storre utstrickning att de ej fatt information (p<<0.0042) 4n yngre.

Sexuell funktion och intresse

Fore operation uppgav 41% av patienterna att det ¢j var aktuellt med sexuell aktivitet
och efter 1 manad uppgav 51,5% detta och efter 1 ar var det 50%. Fler kvinnor an
mén svarade “ej aktuellt”. Det finns signifikanta skillnader mellan kdnen nér det géller
intresse i sex (p<0.001) och forméga till orgasm (p<0.001) déar fler kvinnor svarar mer
”aktuellt” &n mén. Det finns dessutom signifikanta skillnader mellan intresse i sex och
alder (p<0.040). Fler édldre svarar “’ej aktuellt” dn yngre (p<0.0091).

Av samtliga patienter uppgav 42% fore operationen att de upplevt oro infor sexuell
aktivitet och 1 ar efter operation uppgav 7% sadan oro. Nagra patienter uppgav att
de ként en oro over vilka potensproblem som kan uppsta efter operationen men det
fanns ocksa andra sjukdomar, sdsom exempelvis hjértsvikt och prostatacancer som
upplevdes vara orsaker till att den sexuella funktionen ej fungerade. Andra skél var att
den sexuella funktionen var beroende pa makens/makans formaga att ha nagon form
av sexuell aktivitet. Det finns samband mellan oro for sex och &lder. Aldre personer
var mindre oroliga.

Intresse i sex och férmaga till erektion och utlésning

Fore operationen rapporterade 30% av de patienter som genomgatt OR att de inte
hade nagot intresse i sex jamfort med 24,3% efter ett ar. For patienterna i EVAR grup-
pen var motsvarande procent 20% fore operation och 17,7% efter 1 ar.

Knappt hélften av alla patienterna (48%) rapporterade ett starkt/normalt intresse i
sex fore operation och omkring 20% rapporterade stark/normal forméga till erektion
medan 54% rapporterade svag/mycket svag kvalitet pa erektionen. Omkring 37% av
patienterna som opererades med OR rapporterade svag eller véldigt svag formaga till

46



utlosning efter ett ar jaimfort med 25% fore operationen. Denna skillnad var dock inte
signifikant. For patienterna i EVAR gruppen var de motsvarande siffrorna 40% fore
operationen och 54% en ménad efter operationen. Denna forsdmring av formagan till
utlosning var signifikant. Daremot fanns inga signifikanta skillnader nér det géller
formégan till orgasm fore och efter operation i de bdda behandlingsgrupperna.

I den forsta analysen inkluderades alla patienter, &ven de som uppgav att de inte hade
nagot intresse i sex. Det fanns inga skillnader over tid i de tva behandlingsgrupperna
pa nagon av variablerna; intresse sex, kvalitet pa erektion, forméaga till orgasm och
forméga till utlésning. Typen av operationsmetod har ingen signifikant betydelse nér
det giller forandring 6ver tid. Inte heller dlder har ndgon signifikant betydelse.

I den andra analysen inkluderades alla patienter som rapporterat nigon form av in-
tresse eller funktion nir det giller sexuell aktivitet. I denna analys framkom signifi-
kanta forsdmringar for patienter som opererats med EVAR pa variablerna kvalitet pa
erektionen (p<0.033) och forméga till utlésning (p<0.047) ett ar efter operationen.
Liknande forsdmringar kunde ses for patienter som opererats med 0ppen kirurgi men
dessa forsdmringar var ej signifikanta.

Resultatsammanfattning

Diagnosen AAA upplevs ofta som ett livshot for den enskilda individen och dess
anhoriga nir bracket ar tillrackligt stort for att eventuellt riskera att rupturera. AAA
ger ofta inga symtom och da upptickten gors upplevs det svart att forsta att det inuti
kroppen finns ett hot mot existensen och den tillvaro som den enskilda ménniskan
har. Férutom alla fragor om sjukdom och operation finns ocksé fragor om varfor de
drabbats och hur nira déden de befinner sig liksom tankar pa varfor aneurysmet upp-
tacktes och den mening som det kan tillskrivas.

I de kvantitativa studierna dir patienterna svarat pa fragor i livskvalitetsinstrumentet
SF-36 fore operation framkommer det att patienter med diagnostiserat AAA och som
star infOr en operation skattar den mentala hélsan ldgre d4n den matchade referensgrup-
pen. Detta resultat kan forklaras och forstads genom de kvalitativa studierna dir det
framkommer att patienterna inte riktigt kan forsta att de har en livshotande sjukdom
som maste atgirdas da de inte kunnat mirka négra besvér, samt att de kénner en oro
och har ménga fragor som inte blir besvarade. Det framkommer ocksa att patienterna
i liten utstrackning fatt information om eventuell paverkan pa den sexuella funktionen
och patienterna kdnner sig mer oroade for sexuell aktivitet fore operation vilket ocksa
kan péverka den nagot sémre skattade hilsan i relation till den matchade referensgrup-
pen

Dessa fynd kan ses i ljuset av de teman som framkom i delstudie II déir just dessa
patienter beskrev att det var svart att aterhdmta sig efter operationen och komma till-
baka till sitt vardagliga liv. De upplevde besvéir med langvarig och envis trotthet,
somnproblem och matintag. Daremot uttryckte de patienter som genomgatt EVAR
inte samma besvir Aven om vissa fysiska besvir fanns. Aven om de férstod att ingrep-
pet var stort sa var det samtidigt en liten operation och de fick inga stora arr och de
kinde det inte speciellt svart att atervinda till det vardagliga livet.
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lintervjutexterna framkom det att efter en ménad kidnde patienterna en storre tacksam-
het till livet och ndgon form av ”’livséppnande” vilket inte framkommer i de kvantita-
tiva studierna som mater livskvalitet vid samma tidpunkt. Daremot ses en signifikant
forbéttrad livskvalitet pa ldngre sikt for patienter som genomgétt OR. For patienter
som opererats med EVAR ses ej den signifikanta forbattringen. Emellertid framkom-
mer det forbéttringar i flera doméner i relation till den matchade referensgruppen vil-
ket kan styrka det “’livsdppnade” som patienterna upplever efter att ha genomgatt en
behandling for en "livshotande” diagnos. Sammanfattningsvis upplevs konstaterandet
av AAA som att 4 en chock och en forsimring av livskvaliteten som med tiden for-
sdmras for en del och for andra blir béttre, men ocksé innehaller meningsskapande i
det som hint och for en del ett livsoppnande redan en méanad efter operation.
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RESULTATDISKUSSION

Upplevelser

Forskningsresultat som dr baserade pa patientens upplevelser och rapportering av
symtom (Browall m fl 2008) och olika modeller fér symtom forskning (Henock, Plo-
ner & Tishelman 2009) &r svara att jaimfora med eller applicera pd de resultat som
erhallits i den hir forskningen da de flesta patienter inte upplevt nédgra symtom fran
sitt aneurysm. Andra sjukdomar som kan ses som ett livshot har beskrivits av bl a
Ekman, Ekstrand & Schaufelberger (2007) och Kuczynski (2008). Det finns emel-
lertid skillnader, vid AAA &r dodligheten 88% vid en ruptur (Bengtsson & Bergqvist
1993) vilket kan jamforas med hjértinfarkt dér dodligheten &r mindre (Tunstall-Pe-
doe m fl 2000). De ndmnda sjukdomstillstinden har oftast gett patienten symtom och
behandlingen av dessa kan minska symtomen. Nir ett AAA konstaterades blev de
flesta Overraskade och forvanade och hade svért att riktigt forsta att de befann sig i
en livshotande situation eller i en situation som kridvde en regelbunden 6vervakning.
Liknande reaktioner hos patienter som har cellfordndringar pé cervix har beskrivits
(Hounsgaard 2004).

Upplevelser av att ha hilsa ar en subjektiv personlig upplevelse och sa linge inga
symtom besvérar som skulle kunna tyda pa sjukdom och ohilsa upplever sig méin-
niskan att ha hélsa (Eriksson 1984). I vardandet av patienter som faktiskt befinner sig
i en sadan allvarlig och i manga fall livshotande situation som AAA innebér, dr det
viktigt att vardaren skapar ett fortroende for patienten genom att bland annat samtala
med dem om deras upplevelser och framforallt ”svara” pa frdgor om hur och varfor
de drabbats. Det har visat sig att patienter som behandlats pé intensivvardsavdelning
kénner en ridsla som kan lindras genom att de upplever ett fortroende for vardaren
(Granberg, Bergbom Engberg & Lundberg 1999).

Det framkom i delstudie I och I att ndr patienterna fatt veta att de har ett AAA vicktes
manga frdgor av existentiell art och behovet av att fa samtala med nigon om varfor,
hur och vad. Det betyder inte att vardaren skall besvara alla fragor, men att patienter
far lov att stéilla dem och att ndgon finns dér som lyssnar. Eventuellt kan detta bidra
till att forbéttra livskvaliteten fore och efter operationen och i de fall dé patienterna gar
pa regelbundna kontroller for sitt aneurysm, men detta aterstér att undersoka. Ett stod
for detta kan ses 1 Brannstrom m fl (2009) kvalitativa studie diar de kunde konstatera
att erbjudandet om professionell vard och information skapade trygghet for patienten
med AAA trots medvetenheten om diagnosen.

Drama som begrepp och foreteelse eller symbol har anvénds i delstudie II for att be-
skriva det lidande som patienten genomgéar i samband med upptickten av AAA, ope-
ration och fram till dess att patienten tycker sig ha aterhdmtat sig och kunnat atervinda
till sitt “normala” liv. Precis som i dramat &dr héndelsen central och det 4r den som
astadkommer méanniskans lidande, men ddr dramats avslut innebér att méanniskans
lidande ges en mening (Eriksson 2006). I detta drama ar det upptdckten av aneurysmet
som drar in minniskan i lidandet, operationen och &terhdmtningen &r héndelser pa vig
till att patienten ger lidandet nagon form av mening. Lidandets drama har beskrivits av
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Eriksson (2006) dér hon beskriver lidandet i tre akter; bekréiftande av lidandet, sjdlva
lidandet, dvs tid och rum att fa lida ut och foérsoningen, dvs védgen fram till en ny en-
het. For att som vardare kunna bemoéta den lidande ménniskan krévs det en djup och
fundamental forstéelse av vad lidandet innebér. Att endast se lidandet kopplat till ett
sjukdomstillstand gor att man forsvarar den lidandes forméga att véxa och forsonas.
For att lidande ska kunna fora nagot positivt med sig kravs det att den lidande delar
med sig av sitt lidande och kédnner fortroende att beritta det for vardaren.

Patienterna i var studie upplevde en 6kad oro nir det visat sig att bracket har vaxt
sedan den sista métningen. | detta skede behovs ett 6kat omhindertagande. Bernstein
m fl (1976) visade i sin studie att smé aneurysm vixer i genomsnitt 0,4 cm per &r och
detta &r ndgot som 4r viktigt for patienten att fa information om dé deras oro okar nir
bracket borjar vixa.

Sandstrom, Bjorvell & Olofsson (1996) visade i sin studie att asymtomatisk AAA har
en betydande inverkan pa patienternas upplevelser och vélbefinnande oavsett konser-
vativ eller kirurgisk behandling. Det stimmer dverens med vér studie som visar att
patienter som behandlas konservativt har mycket funderingar betréffande sin diagnos.
Patienterna kidnde en stor oro infor operation och det stimmer 6verens med Olsson
m fl (2002) studie, som visar att patienter som skall genomgé dvre gastrointestinal
kirurgi upplevde en tid med oro, rddsla och ensamhet i véntetiden mellan diagnos och
operation. Det &r viktigt att den preoperativa omvérdnaden utvecklas for att hjélpa
patienterna att bemaéstra sina upplevelser i vintan pa operation. Patienter som opere-
rats med EVAR hade inte samma besvér av ingreppet som de som genomgétt OR. De
sistndmnda hade fler fysiska besvér efter operationen och hade det mer besvarligt att
aterfa sitt “normala” liv och de led av trotthet. Trotthet ar ett vanligt forekommande
symtom efter operation (Barnason m fl 2008). Trotthet vid andra sjukdomstillstdnd
och behandlingar har beskrivits i ett flertal studier (Soderberg, Lindman & Norberg
2002; Ahlberg, Ekman & Gaston-Johansson 2005).

Patienterna som genomgatt EVAR tyckte att de var privilegierade da de bara hade ett
litet &rr efter en stor operation och de upplevde i de flesta fall inga problem med smérta
efter ingreppet. Soules m fl (2005) visade i sin studie att patienter som genomgéatt OR
fick signifikant mer smértlindring &n patienter som behandlats med EVAR. I var studie
aterhdmtade de flesta patienterna som genomgatt EVAR sig snabbt och operationen
blev inte sa stort ingrepp 1 det vardagliga livet. Daremot kom fragor och tankar och en
viss osdkerhet om ingreppet skulle halla eftersom de skulle ga pé kontroller livet ut.
Kontroller i det hér fallet tycks skapa osdkerhet och fragor nir de egentligen fran var-
dens sida &r att skapa sikerhet. Mellan 13-20% av patienterna var rddda for kompli-
kationer. Men det kan ocksa betyda att patienterna inte betraktar sig sjdlva som friska
och aterstillda efter sjukdom och behandling. Utgaende fran Erikssons (1984, 1995)
teori ddr man talar om subjektiv och objektiv hilsa, s& kan det objektivt konstateras
att patientens hélsa ar aterstdlld och patienten &r frisk. Trots att inga symtom upplevs
sé tycker sig patienten (subjektivt) inte ha hélsa darfor att sjukdomen regelbundet
aktualiseras i samband med kontrollerna. De blir inte fria fran sjukdomen dven om
den inte finns. Liknande upplevelser har beskrivits i studier av patienters upplevelser
i samband med cancer (Browall m.fl 2008). Backstrom, Wynn & Sorlie (2006) fann
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i sin studie av patienter som opererats med coronar by pass kirurgi att vissa patienter
hade ett behov av uppfoljningar av personal som vérdat patienten i samband med
kirurgi. Detta dr ndgot som skulle vara till férdel d4ven for denna patientgrupp da det
framkommer att de har funderingar 6ver sitt vilmaende efter operation. Sjukskoters-
kemottagningar en manad efter operation skulle hjilpa patienten att f4 svar pd manga
fragor om sitt hilsotillstdnd.

Nér operationen vil dr genomgangen sa kommer ocksa en tacksamhet som paverkar
tankar, handlingar och det gestaltas i ndgon form av andlig utveckling. De kadnner
tacksamhet infor livet och 6det att AAA uppticktes. Frankl (1986) menar att nér en
minniska upplever sig sta infor ett obonhorligt 6de sa kan hon vixa utover sig sjalv
och uppleva att livet har en mening och detta kan kopplas samman med patienter som
diagnostiserats och genomgatt operation av AAA. Den tacksamhet och den mening
patienterna upplever och den forbattring i livskvaliteten som rapporterats kan forstés
utifrdn Antonovskys (1996) tankar om meningsfullhet i den situation dir ménniskan
befinner sig. Lindsay m fl (2000) visade i sin studie att patienter upplever en avlags-
nande av en “dodsdom” efter operation av kranskérlen i hjartat och Wann-Hansson
m fl (2008) fann ocksé i sin studie av patienter med kritisk ischemi att de omviarderade
meningen med livet i samband med sin sjukdom.

Patienterna i delstudie II berdttar om nagon form av livséppnande dvs de befinner sig i
en forldngning av livet fran att ha upplevt att de varit nira doden i véntan pa operation.
Det har skapat en mening i den situation de befann sig i och en storre meningsfullhet
i tillvaron. Den kan ocksa kopplas till den existentiella filosofin om att skapa mening
i sitt liv (Frankl 1986). I intervjutexterna framkom att informanterna upplevde att de
nirstdende ocksa drabbades men att patienter i en del fall inte ville involvera famil-
jemedlemmar alltfér mycket i deras situation eftersom de da kan orsaka lidande for
andra. De ville uppfattas av sina sléktingar som friska och de ville leva som vanligt
och de hoppades att detta skulle ge dem mojlighet att ’glomma” sina aneurysm och
inte lata detta paverka deras liv. Liknande resultat har beskrivits av patienter som
vardas pa intensivvardsavdelningar (Bergbom & Askwall 2000) och i palliativ vard
(Sarenmalm, Thorén-Jonsson & Gaston-Johansson 2009).

Halsorelaterad livskvalitet och kdnsla av sammanhang

Patienter som star infor en operation av AAA har en signifikant férsdmrad hilso-
relaterad livskvalitet inom doménen mental hilsa (MH) &dn den matchade referens-
gruppen fore operation men detta visade sig inte tva ar efter. Det kan diskuteras om
indikationen for operation av AAA inte endast bor utga fran aneurysmets storlek utan
hinsyn maste ocksa tas till paverkan av livskvaliteten. Denna studie visar att patien-
ter behandlade med EVAR rapporterade en béttre livskvalitet kort tid efter operation
jamfort med patienter som opererats med OR, men att efter 1 och 2 ar forbattrades
livskvaliteten inom flera doméner for patienter opererade med OR. Att OR patienterna
upplever en forsdmrad hélsorelaterad livskvalitet kort tid efter operation &n patien-
ter som behandlats med EVAR stdmmer med tidigare studier (Prinssen, Buskens &
Blankenstiejn 2004; Aljabri m fl 2006). Daremot sag inte Ballard m fl (2001) nagra
skillnader mellan metoderna.
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For totala NHP sags en signifikant forsdmring for patienter opererade med OR efter
1 ménad vilket inte framkom hos patienterna opererade med EVAR. Detta resultat
styrks inte av Malina m fl (2000) dar man vid métning med NHP inte sig nagon
skillnad mellan de bada grupperna déremot visade det sig att efter 3 ménader skattade
patienterna som genomgatt operation generellt sin livskvalitet bittre 4n innan opera-
tion. I den hér studien hade patienter som behandlats med EVAR en kortare vardtid dn
de som opererats med OR, vilket dr dverensstimmande med tidigare studier (Malina
2000 m fl; EVAR trilal 1, 2005; Soules m 1 2005).

Patienter som opererats med EVAR visade enligt NHP en forsdmring av livskvaliteten
efter 2 &r inom doménerna Social isolering och Fysisk mobilisering, vilket inte fram-
kom hos patienterna som opererats med OR. Detta fynd stdds av Prinssen, Busken &
Blankensteijns (2004) randomiserade studie som visade att 6 ménader och dérefter,
rapporterade patienterna bittre livskvalitet efter OR dn efter EVAR.

I den hér studien skattade patienterna kinslan av sammanhang signifikant simre efter
1 ménad, 1 och 2 ar, vilket inte stimmer 6verens med Klevsgirds m fl (2000) resultat,
dar det visade sig att SOC inte forandrades signifikant 6ver tid for personer med nedre
extremitetsischemi. Det kan emellertid vara skillnader i upplevelser av att ha genom-
gatt AAA behandling och ha nedre extremitetsischemi relaterat till att dessa patienter
i de flesta fall lidit av svar smirta innan intervention. Forsberg, Bickman & Svensson
(2002) anviande SOC skalan i en studie betrdffande patienter som genomgatt lever-
transplantion och i denna studie visade sig SOC skalan dndras framst pa individuell
niva under det forsta aret efter levertransplantationen. De forsta manaderna efter ope-
ration var kénslan av mening och begriplighet 1ag for att sedan forbattras upp till sex
manader men efter andra halvéret sjonk kénslan av begriplighet och det blev svérare
for patienterna att konfrontera problem. Detta kan stimma 6verens med fynden i den
hér forskningen dér patienterna angav en lagre poidng pa SOC skalan efter operation.
Efter tvd ar var det dock endast patienter som behandlats med EVAR som hade en
signifikant lagre uppskattat SOC i relation till baseline. Korrelationen mellan upplevd
hilsa och hogt upplevd SOC visar vikten av att hjilpa patienten att hitta strategier i
sitt tillfrisknande.

Den sexuella funktionen som en del av livskvaliteten

Information om eventuell paverkan pa den sexuella funktionen

Flertalet av patienterna uppgav att de inte fatt information angaende eventuell paver-
kan pa den sexuella funktionen som en foljd av operationen. Aven patienter med myo-
cardinfarkt upplevde att de inte fatt en sddan information (Akdolun & Terakye 2001)
liksom patienter i Koo och medarbetares (2007) studie dér endast ett fatal patienter
med AAA uppgav sig ha fatt ett sddant samtal. De &r svéart att sékerstdlla om infor-
mation dr given och/eller att patienten inte har forstatt den eftersom manga patienter
kan uppleva sig "chockade” av beskedet att de har ett AAA. Darfor bor informationen
upprepas och diskuteras vid flera tillfallen sa att patienterna upplever sig vara delaktig
i besluten. Det ar inte sjalvklart att patienten viljer att opereras med tanke pa ovan-
stdende dven om det for manga framstér som sjdlvklart. Négra patienter framhaller
ocksé att det dr sjdlva operationen som oroar mest och att den sexuella funktionen
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kédnns oviktig i relation till detta. Detta 6verensstimmer med Oliffes (2005) fynd som
visar att patienterna sdg dverlevnaden som det viktigaste i samband med att de skulle
opereras for cancer i prostatakorteln. Risken for impotens sags som mindre viktig och
ansags inte ha s stor betydelse for livskvaliteten. Patienter som fatt information ar
ndjda med den information de fatt. De som uppgivit att de ej fatt information &r 4nda
i ménga fall n6jda med den information som givits. Det kan bero pa att vissa patienter
inte har nagot intresse i sex och dérfor upplever att de inte 4r i behov av sadan infor-
mation. Att ge information om den sexuella funktionen kan vara nagot som kénns
svért for vardaren.

Upplevda férédndringar i den sexuella funktionen

Den hir studien bygger pé patienternas rapportering och upplevelse av den sexuella
funktionen och inte ndgon métning av den faktiska blodcirkulationen. Darfor kan
sadana orsaker, sdsom skada pé iliacakérlen, som lett till nedsatt sexuell funktion
inte pavisas. Sexualitet dr dock ett vidare begrepp och kan inte enbart forstas utifrén
métningar av blodcirkulationen. I de 6ppna svaren framkommer det att sexualiteten
handlar for den enskilda individen ofta om kénslan av ndrhet och berdring. Detta ar
dock inte nagonting som efterfragas i detta i denna studie. Det &r svart att veta om de
patienter som ej haft nigot intresse for att f erektion och utlosning rent fysiskt har
mist denna formaga. Oron for sexuell aktivitet minskas efter operation vilket kan ge
en positiv effekt pa livskvaliteten. I den hér studien framkom att 54% hade en ned-
satt sexuell funktion preoperativt avseende kvalitet pé erektionen. Liknande fynd har
framkommit i tidigare studier (Xenos m fl 2003; Prinssens, Busens & Blankenstijn
2004).

Nir de patienter, som pa fragan om sexuellt intresse, svarat ”inget intresse/ingen funk-
tion” uteslots 1 de statistiska berdkningarna framkom en signifikant forsdmring fran
baseline pé variablerna kvalitet pa erektion och formaga till utlosning efter 1 ar for
patienter som behandlats med EVAR. Detta resultat Gverensstimmer inte med tidi-
gare publicerade studier (Xenos m fl 2003; Prinssens, Busens & Blankenstijn 2004).
Da denna studie baserar sig endast pa patienternas upplevelser av den sexuella funk-
tionen skulle det vara intressant med en studie dir den faktiska fysiska funktionen
kartlaggs.

Skillnader mellan kvinnor och man

Det framkom i delstudie IV att kvinnor skattade sin hélsa lagre dn vad ménnen gjorde
vid baseline. En forklaring till att kvinnorna i denna studie skattar sin hélsa lagre vid
baseline kan vara relaterat till den ndgot hdgre medelaldern hos kvinnorna jamfort
med ménnen, men det kan ocksa finnas andra skél. Sddana kan vara att kvinnor grade-
rar sin upplevda hilsa mer sanningsenlig &n mén eller att kvinnor upplever sjukdom
som nagot som mer paverkar den upplevda hélsorelaterade livskvaliteten dn den gor
for mén.

Kvinnorna skattade sitt sexuella intresse signifikant ldgre &n médnnen vilket kan ha fler

olika orsaker. Fugl-Meyer (2009) visade i en artikel 1 Lakartidningen att patientens
sexuella funktion kan péverkas av maken/makans sjukdom. Detta kan ha varit aktuellt
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i den hér studien dé det framkom i de enskilda svaren, dir patienterna hade mojlighet
att skriva fritt, att fler kvinnor uppgav att den sexuella funktionen inte var aktuell d&
deras mén var sjuka. Fler mén &n kvinnor ingar i studierna. Det aterspeglar det faktum
att det dr flest mén som insjuknar i AAA. Derubertis m fl (2007) visade i sin studie att
allt fler kvinnor drabbas av AAA. Dessa kvinnor ar dldre én 65 ar, har/ar rokare och/el-
ler har en hjartsjukdom. Det ar darfor viktigt att inkludera kvinnor i kommande studier
for att hitta strategier for kvinnor som befinner sig i dessa riskgrupper.

Da det endast dr ett fatal kvinnor som deltar i studierna &r det svért att dra nagra slut-
satser angdende kvinnors sexuella dysfunktion i denna studie. Det visade sig dock
att d&ven den sexuella funktionen i form av fuktighet i slidan paverkades efter 6ppen
kirurgi hos en kvinna vilket kan leda till en diskussion om att den sexuella funktionen
kan péverkas dven hos kvinnor efter operation av AAA.
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METODOLOGISKA REFLEKTIONER

Avhandlingens resultat dr baserat pa bade kvalitativa och kvantitativa metodologier
da det fanns en ambition om att utveckla kunskap om dels patientens vérld fran ett
inifrén perspektiv och dels att genom att méta forédndringar av rapporterad livskvalitet.
Det kan finnas flera fordelar med att forsdka belysa en fragestillning utifran flera olika
metoder eller teoretiska utgangspunkter (Morse 2002; Creswell 2003; Polit & Beck
2004). Resultaten frén de kvalitativa studierna kan bidra med en forklaring men ocksa
en forstaelse av fynden fran delar av de kvantitativa studierna. Det adr dock svért att
styrka de kvantitativa studierna med en kvalitativ analys i denna studie da intervjuerna
endast gjorts efter 1 ménad.

I delstudie I och II har en kvalitativ metodik anvands. Tillforlitligheten styrks av att
det ar forfattaren som utfort samtliga intervjuer samt skrivit ut dem ordagrant. I de
kvalitativa studierna i denna avhandling anvénds de ursprungliga texterna fran in-
tervjuerna i form av citat dir l4saren kan gora sina egna beddmningar om teman och
subtemanas trovérdighet. Enligt Lincoln & Guba (1985) okar detta tillforlitligheten.
Analyserna har utforts var for sig av tva forskare och direfter tillsammans tills enighet
uppnétts. Stegen i tolkningen har beskrivits och enligt Morse m fl (2002) bor detta
goras for att ldsaren skall kunna folja och beddma tolkningarna. Detta okar
validiteten i resultaten.

Antalet min och kvinnor aterspeglar det faktum att fler mdn drabbas av AAA én kvin-
nor, vilket naturligtvis i hogre grad skildrar méns upplevelser. Det har dock i tolkning
och analys av utsagorna funnits en ambition att skildra alla nyanser och inte utelamna
nagot eller betona nagot pa bekostnad av andra utsagor dvs i relation till hur manga
som beréttat liknande saker. Det &r emellertid viktigt att i den fortsatta forskningen
fokusera pa kvinnors upplevelser och dven anldgga ett genusperspektiv i tolkning och
analys.

Tio patienter inom varje behandlingsgrupp intervjuades. Antalet kan anses relevant
grundat i de metoder som anvénts. Enligt Kvale (1997) ér det inte antalet intervjuer
som &r viktigast utan att texterna ar innehéllsrika ar av storre virde. Resultaten fran
delstudie I hade mgjligen styrkts av att fler intervjuer ingétt i materialet och om moj-
ligt 10 kvinnor och 10 mén for att se om det framkom olika monster eller nyanser sett
ur ett genusperspektiv. Det dr viktigt for vardandet att f kunskap om kvinnors upple-
velser eftersom antalet kvinnor med AAA forefaller 6ka.

I studie II har lika ménga deltagare genomgétt OR som EVAR. Avsikten med detta var
att f en variation pa upplevelser da det fanns en forforstaelse om att upplevelserna
av operationsmetoderna var olika. Detta bekriaftades men ocksa att det fanns likheter
i upplevelserna. Det dr mojligt att en uppdelning i tva delstudier skulle varit mer
fordjupande, dé en hermeneutisk metodologi anvéndes, vilket kunde innebéra att fynd
fran den forsta studien d& kunde utgéra ny forforstaelse infor tolkning och analys av
texterna i ndstkommande studie. Hade analysen gjorts for varje operationsmetod hade
dock poidngen att beskriva patienternas bade gemensamma och olika mdnster i upp-
levelserna i samma studie gatt forlorad. Ett av inklusionskriterierna var att deltagarna
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skulle kunna forsta och tala det svenska spraket vilket gor att en begransning finns i
urvalet som medfor att representativiteten av normalpopulationen kan ifragasittas.
Det ar svart att sdga om resultaten skulle blivit annorlunda om méinniskor med annat
sprik och sprikbakgrund deltagit. A andra sidan kan det i materialet finnas uttalanden
av personer med annan etnisk hirkomst 4n svensk dér det svenska spraket behirska-
des.

I delstudie III och IV dér en kvantitativ metodik med statistiska analyser anvints finns
nagra svagheter, som maste tas i beaktande nédr slutsatser dras fran de resultat som
presenterats. Datainsamlingsperioderna skiljer sig 4t mellan de bada sjukhusen men
det finns inga signifikanta skillnader i karakteristiska och riskfaktorer fore operation
mellan sjukhusen vilket d4nd4 kan tyda pa att det 4r en homogen grupp. Bortfallsfrek-
vensen fran baseline fran ett sjukhus har varit svart att helt kartligga dd ombyggnad av
rontgenlaboratoriet pagick under den aktuella studietiden och vissa patienter flyttades
till andra sjukhus och ej &tgirdades pa den aktuella kliniken. D& patienternas bak-
grundsfaktorer och alder ej skiljer sig &t mellan de bada sjukhusen &r sannolikheten
att det endast skulle vara en viss grupp som svarat pa fragorna fran det andra sjukhuset
liten. Grupperna far beddmas vara homogena. Svarsfrekvensen for deltagande efter 1
man, 1 ar och 2 ar &r 85-80%, vilket &r tillfredstillande enligt Polit & Beck (2004). Ef-
tersom det finns signifikanta skillnader i alder mellan patienter som genomgétt EVAR
och OR har statistiska analysmetoder valts som tagit hénsyn till skillnader i alder.
Dessa berdkningar visade att alder inte har ndgon betydelse for svaren. Darfor har
skillnaden Gver tiden varit béttre att analysera &n absolutvirden vid varje tidpunkt dvs
dir de bada behandlingsmetoderna far vara sin egen jaimforelse.

De flesta instrumenten, som madter livskvalitet, dr validerade, men det maste alltid
vigas in att det 4r manga aspekter och héndelser som paverkar den enskilda indi-
viden. Livskvaliteten bedoms fran ménga aspekter av livet och en enskild hindelse
som i detta fall &r en operation av AAA kan inte std som helhet av beddmningen av
kvalitén i livet for den enskilda individen. Patienterna i denna studie har foljts i tva ar.
I longitudinella studier ar det viktigt att ta hdnsyn till att andra hiandelser och faktorer
i livet kan ha paverkat patienternas svar. Patienterna blir ocksé éldre vilket ocksa kan
paverka resultatet.

Riskfaktorer och karaktiristika skiljde sig dock inte 4t mellan grupperna och det enda
som skiljde sig signifikant vid baseline var smérta dér patienter inom gruppen OR
visade signifikant hogre viarden &n EVAR- gruppen dvs patienter som opererats med
OR upplevde sin hélsa béttre nir det géllde smérta. Eftersom endast 1,5% av patien-
terna med AAA upplever ndgra symtom frén sitt aneurysm sa fiar man utga fran att
den skillnaden i domdnen smirta uppkommer fran andra sjukdomstillstind och ej fran
aneurysmet. Det fanns ocksa en signifikant skillnad i doménen smérta i jaimforelse
med den matchade referensgruppen vilket tyder pa att patienterna som opererats skil-
jer sig vad betrdffar smérta och att denna skillnad beror pa slumpen.

Detta dr ingen randomiserad studie utan patienterna har valts ut konsekutivt, vilket

kan gora att resultaten inte helt kan bli statistiskt sdkerstillda. Patienter som skall
opereras med EVAR ir kanske ej i optimalt medicinskt skick for att genomga en OR
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och darfor utfors en operation med EVAR. Detta kan paverka resultatet i livskvalitets-
mitningen da hélsan kan paverkas negativt av tidigare sjukdomar. De flesta patienter
i var studie led av andra sjukdomar som kan ha péverkat deras upplevelse av hélsa
och livskvalitet. Det framkom dock inga signifikanta skillnader mellan de bade grup-
perna vid baseline inom karakteristiska egenskaper och riskfaktorer. I de kvalitativa
analyserna kunde de upplevelser som var kopplat till den kirurgiska interventionen
tydligt ses.

Sakerheten i métningen kan ocksa sdkerstillas genom att tva skilda validerade livs-
kvalitet instrument har anvénts sdsom SF-36 och NHP. Att anvinda bada dessa instru-
ment gor att alla delar kan fangas upp och dirmed kan mitningen av livskvaliteten for
patienter med AAA fordjupas.

For att fa en tydligare bild av upplevelsen av den sexuella funktionen behdvs nigot
sdkrare mitvirde dn den som finns i det aktuella instrumentet. Sexuell forméga ar all-
tid svart att méta da det for en del ménniskor kan upplevas som nagot ”genant” nir den
sexuella formagan ej fungerar vilket gor att svaren kanske ej blir helt sanningsenliga.
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IMPLIKATIONER FOR VARDANDET

Resultaten fran den hir forskningen kan utgora underlag for utformandet av strate-
gier for vardandet av ménniskor i samband med diagnos och behandling antingen
det géller operation eller konservativ behandling. Detta dr viktigt eftersom patienters
mentala hilsa forsdmras infor operation och att det finns en oro i samband med sexuell
aktivitet. Det kan ocksé konstateras att patienterna i samband med diagnos, i véntan
pa och infor operation, samt d& de gar pa kontroller har ett stort behov av att f& svar
pa fragor och funderingar som ror behandlingen och hur de skall leva for att inte
bréacket skall rupturera. Fragor av mer existentiell art som varfor de drabbats och hur
de ser pa sitt liv i ”skuggan av en hotfull d6d” uppkommer ocksa. Det finns ocksé en
rddsla och osdkerhet nér det géller sexuallivet bade i vintan pa och infér operation dar
information om eventuell paverkan pé den sexuella funktionen bor diskuteras utifran
patientens behov. I syfte att mota dessa behov bor de dvervidgas om nya principer for
omhéndertagandet inkluderande tid for samtal bor utvecklas. Till exempel skulle en
pre- och postoperativ sjukskdterskemottagning vara ett alternativ. Samtalen infor ope-
ration maste grundas pa kunskap och forstaelse for patientens dramatiska upplevelse
av att fa denna diagnos och genomga behandling. Patienter som fatt diagnosen AAA
men dér bracket ar for litet for att dtgidrda upplever att information betrdffande detta
ger en trygghet. Informationen ar viktig dé patientens brack har 6kat négot vilket ur
medicinsk synvinkel inte kanske har ndgon storre betydelse men for patienten vicks
tankar av oro och fragor.

Den forsdmrade livskvaliteten kort tid efter operation dr nagot som behdver beaktas
i utformandet av omvardnaden for denna patientgrupp. Eftersom patienter som ge-
nomgéatt OR har en forbattrad livskvalitet i ett langre tidsperspektiv ar det viktigt att
patienter far veta att det kan ta tid att d&terhdmta sig. Nar det géller behandlingsmetoder
ar det viktigt att patienterna far information om dessa, dess fordelar och nackdelar och
att de ddrefter ges en viss valmojlighet dvs genomga EVAR eller OR med de konse-
kvenser som detta kan innebéra.
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FORTSATT FORSKNING

Det finns inga longitudinella studier publicerade dér hélsorelaterad livskvalitet efter
tva ar har undersokts till nu féorutom den notis som publicerades i EVAR 1 dar det
framkom att inga skillnader i livskvalitet kunde ses efter 12 och 24 ménader. Att un-
dersoka effekterna av operationsmetod pa rapporterad livskvalitet under en langre tid
1 en randomiserad studie skulle vara av virde och kanske ge ytterligare information
om fordelar och nackdelar med de behandlingsmetoder som finns idag. Det skulle
ocksé vara virdefullt att utvardera och maéta effekter av vardande samtal med pa-
tienter, (sjukskoterskemottagning) som bygger pa den kunskap som erhéllits genom
forskningen, i relation till upplevd hilsa och livskvalitet.

Vid intervjuer med denna patientgrupp har framkommit att det 4r manga andra sjuk-
domstillstand som paverkat patientens svar och att det ¢j kan relateras till aneurysmet.
Det skulle i framtiden vara intressant att i kombination med generella livskvalitets-
instrument utarbeta ett livskvalitetsinstrument som ar mer sjukdomsspecifikt for att
méta hur mycket av patientens hélsotillstind som é&r relaterat till aneurysmet. Ett sa-
dant instrument skulle kunna vara baserat pa fynden fran de kvalitativa studierna. Det
behovs fler studier i framtiden dir dven andra faktorer, sdsom tillstotande sjukdomar
och andra livshidndelser tas med i berdkningen. Forskning som undersdker patienter-
nas sexuella funktion har hitintills varit begransad. Det behovs alltsa fortsatt forskning
om bade kvinnors och méns upplevelse av den sexuella funktionen. Speciellt viktigt
ar att fA mer kunskap om eventuell paverkan pa kvinnors sexuella funktioner och
kvinnors livskvalitet i samband med AAA da allt fler kvinnor drabbas av sjukdomen.
Det behdvs ocksa mer forskning dar kvalitativ metodlogi anviands som kan ge mer
forstaelse for data fran olika kvantitativa studier speciellt nér det géller de aktualise-
rade existentiella frdgorna och deras betydelse for upplevd livskvalitet.
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KONKLUSION

Denna avhandling visar att patienter som far diagnosen AAA har i de allra flest fall
inte kunnat identifiera nagra besvér eller symtom som skulle tyda pa att de har ett
AAA. Upptéckten leder till en forvaning och en form av overklighet, samt ménga fra-
gor och funderingar. Svaren pé dessa fragor dr viktiga for att patienterna skall kunna
kénna sig relativt trygga i en i manga fall upplevd livshotande situation. Nér bracket
vaxer kriavs dock en insats fran vardgivaren genom att ge patienten relevant informa-
tion for att minska oron. Vid diagnos och behandling &r det viktigt att ge patienten tid
att berdtta om sin upplevelse av vantan pa operation, samt att samtala om eventuella
konsekvenser sdsom nedsatt sexuell funktion. Olika behandlingsmetoder ger bade
olika och likartade upplevelser och i denna studie har det visat sig att patienter som
behandlats med EVAR upplever mindre besvér i det korta postoperativa skedet dn pa-
tienter som opererats med OR. I det langre perspektivet visar det sig dock att patienter
opererade med Oppen kirurgi forbattrar sin livskvalitet i fler doméner &n patienter som
behandlats med EVAR. Bada patientgrupperna upplever en forsdmrad hélsa i relation
till den alders- och kdnsmatchade referensgruppen vid baseline i form av forsamrad
mental hélsa, men efter operation har den mentala hilsan forbéattrats. Efter genom-
gangen operation kidnner sig patienterna tacksamma Gver att aneurysmet uppticktes
och atgirdats. Den sexuella funktionen forsdmrades i bada grupperna, men var endast
signifikant for patienter som behandlats med EVAR efter ett ar inom omrédena: kva-
litet pa erektion och formaga till utlosning.
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SUMMARY IN ENGLISH

This thesis is based on four studies where the overall aim was to explore and describe
people’s experiences of being diagnosed with Abdominal Aortic Aneurysm (AAA),
and if their experiences of care and treatment, affects quality of life and health. Ab-
dominal Aortic aneurysm does not usually give any symptoms before it ruptures and
it is usually discovered in connection with a medical examination for other physical
conditions. An aneurysm >55mm is usually surgical treated as the condition is life-
threatening if it ruptures. Three treatment regimens are available; surgery called open
repair (OR), endovascular technique (EVAR) and conservative treatment when the
aneurysm is less than 55 mm, which means that the patients visit the clinic for annu-
ally follow-ups.

Two of the studies were qualitative where a phenomenological hermeneutic and a her-
meneutic method of interpretation and analysis were used. In two studies a quantita-
tive method including two health related quality of life instrument, and an instrument
measuring sense of coherence and two questionnaires were used. Data were statistical
analysed.

Paper

Title: What it means to live with diagnose Abdominal Aortic Aneurysm and to be
under control/receiving conservative treatment.

The aim was to contribute to the existing body of knowledge about living with an
asymptomatic, potentially life-threatening disease. In this study ten patients were in-
vited to participate in an interview/ dialogue concerning their experiences of living
with the aneurysm while receiving annual follow-ups and controls. The design is ex-
ploratory and descriptive. All patients were living at home, had been diagnosed to
have an AAA and were attending follow-ups at a vascular surgery unit in a university
hospital in Sweden.

A phenomenological - hermeneutic approach inspired by Ricoeur (1976) and devel-
oped for nursing science by Lindseth & Norberg (2004) was used for interpreting and
analysing the interview text. To understand a text means both understanding what the
text says and what it talks about (Ricoeur 1980). A structural analysis was conducted
in order to validate the initial interpretation and achieve a deeper understanding. The
following five themes were identified based upon the sub-themes: Suddenly having
an invisible condition, Putting your life in someone else’s hands, Feeling secure but
also anxious, Life is a stake, Feeling an obligation of not causing worries. The annual
follow-up sessions provide an excellent opportunity for caregivers to support patients’
own resources and efforts to maintain a sense of health and well-being as the patients
have many questions in connection with the follow-ups.

Paper Il

Title: The drama of being diagnosed with an aortic aneurysm and undergoing surgery
for two different procedures: open repair and endovascular techniques
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The aim was to describe patients” experiences of being diagnosed with and treated for
AAA and their recovery one month after surgery. Patients diagnosed with and treated
for AAA were invited to describe their experiences and answer questions about qual-
ity of life and well-being. Twenty patients were consecutive invited to participate in
an interview/dialogue. Ten of these patients underwent open repair and ten underwent
endovascular techniques. The design was exploratory and descriptive. Gadamer’s
philosophical hermeneutics was chosen as an appropriate methodology, since we
wanted to understand what it means to be diagnosed with and treated for AAA. The
themes and subthemes disclosed what it means to be diagnosed with AAA, have an
asymptomatic life-threatening disease, and to undergo surgical treatment, as well as
the implications for patient care. The themes “inability to come to terms with the
discovery of a life-threatening condition,” “living on borrowed time,” and “sense of
being granted a new lease on life” and their subthemes were evident in all patient de-
scriptions of their experiences, regardless of type of surgical intervention. The theme
“Ordeal to endure” were mainly based on interviews with patients treated with OR
and the theme “Feeling insecure, secure, and privileged” were based on interviews
with patients treated with EVAR. The process was understood as a drama.

Paper lll

Title: Health Related Quality of Life after treatment of Abdominal Aortic Aneurysm
with Open and Endovascular techniques - a two year follow up.

The aim of paper III was to examine patients’ health related quality of life (HRQoL)
and sense of coherence (SOC) after OR and EVAR of AAA over two years using dif-
ferent instruments and questionnaires.

Patients (n = 76) were consecutive included from two University hospitals between
February 2003 and December 2004. The mean age was 72.5 with a range between
52 to 85 years. Patients in the OR group were significantly younger than the patients
in the EVAR group. As more men than women suffer from AAA, more men were
included in the study. An explorative quantitative design was used in which HRQoL
was measured by the instruments Nottingham Health Profile (NHP) and Short Form
36 (SF-36). SOC was measured by the instrument developed by Antonovsky. The
measurements were conducted before surgery, one month, one and two year follow-

ing surgery.

The material is described by mean and standard deviation (SD). A non-parametric
test has been used to test for significant differences within the group and between
the groups. The score of mental health was impaired before surgery in relation to a
matched reference group. Two years after surgery, there was no significant deteriora-
tion in this domain in relation to the reference group.

Higher scores in SOC were associated with higher scores in the domain mental health

and general health. In the short term (one month) perspective, quality of life seems to
have decreased more for patients in the OR group than patients in the EVAR group. In

62



the long term perspective however (1-2 years), there were significant improvements
compared to preoperatively values in the OR group in the domains; Role-physical and
mental health and in the Physical component score and the Mental component score
(SF-36). The total NHP-score was also in favour for OR after 1 and 2 years.

Paper IV

Title: Prospective follow-up of sexual function after elective repair of Abdominal
Aortic Aneurysms using Open and Endovascular techniques.

The aim of paper IV was to investigate the importance and frequency of preoperative
information given concerning possible sexual dysfunction and to compare the func-
tional changes after open and endovascular repair of patients with AAA during the
first postoperative year.

This study includes 76 patients planned for elective surgery (OR and EVAR) between
February 2003, and December 2004, from two University hospital units of vascular
surgery. Patients were consecutively invited to participate in the study. Measurements
have been conducted before surgery, one month and one year following surgery. A
validity and reliability tested questionnaire for measuring sexual function developed
by Marquis (2001) was used. The instrument consists of the following questions: Your
interest in sex? Quality of your erection? Achieving orgasm? Achieving ejaculation.
In this study, two specific questions directed to female patient’s sexual function after
surgery were added. Two additional questions were added in the questionnaire to all
patients, which focused on the pre-operative information about postoperative sexual
dysfunction. These questions were: Have you received information about influence on
the sexual function in connection to surgery? Are you satisfied with the information?
Two questions, one close ended and one open ended about anxiety.

The material is described with percentage, mean, median and SD. A non-parametric
test has been used to find any significant differences within the group or between the
groups. The analysis has been performed in two steps. In the first step all patient were
included in the analysis and in the second step only patients who reported some form
of'interest in sexual activity before treatment were included. A majority of the patients
(91%) reported not to have received preoperative information about the risk for de-
teriorating impact on the sexual function by the treatment. The result shows that the
patients in the EVAR group were significantly older than in the OR group. The sexual
function of all patients as reported in the questionnaire showed no significant differ-
ences between EVAR and OR treated patients in terms of changes in sexual function
before, at 1 month and 1 year after the operation. However, a significant impairment
was found in the ability to achieve ejaculation from before surgery to 1 month and
1 year following surgery when all patients independent on their interest in sex were
included in the analysis. When only patients who reported some form of interest in
sexual activity before intervention were analyzed a significant impairment in quality
of erection and achieving ejaculation was found from preoperatively to 1 year in the
EVAR group. No such significant differences were found within the OR group.
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