Att orka bara sitt 6de -
Halsoframjande copingstrategier
hos personer som genomgétt
kakbensrekonstruktion efter
komplikation till cancerbehandling

Aina Wallstrom

Master of Public Health

MPH 2012:10

% nordcn

Nordic School of Public Health
NHV




Att orka bara sitt 6de -

Halsoframjande copingstrategier hos personer som genomgatt kakbensrekonstruktion efter
komplikation till cancerbehandling

© Nordic School of Public Health NHV
ISSN 1104-5701
ISBN 978-91-86739-40-9



% nordcn MPH 2012:10

Nordic School of Public Health Dnr U12/08:359
NHV

Master of Public Health

— Examensarbete —

Examensarbetets titel och undertitel

Att orka béra sitt 6de -
Halsoframjande copingstrategier hos personer som genomgatt kékbensrekonstruktion efter
komplikation till cancerbehandling

Forfattare

Aina Wallstrom

Forfattarens befattning och adress

Specialist i Kakkirurgi och legitimerad tandlakare
Lovisa Stroms vég 6, 42738 Billdal, Sverige

Datum dé& examensarbetet godkandes Handledare NHV/Extern

11.05.2012 Docent Ulrika Hallberg

Antal sidor Sprak — examensarbete | Sprak — sammanfattning | ISSN-nummer ISBN-nummer

42 Svenska Svenska/engelska |1104-5701 |978-91-86739-40-9

Sammanfattning

Bakgrund: Osteoradionekros ar en komplikation till strdlbehandling mot huvud-hals-
cancer. Personer som drabbas behandlas ibland med kakbensrekonstruktion. Mycket lite &r
kant om hur dessa personer hanterar sin situation.

Syfte: Att 6ka och fordjupa kunskapen om vilka strategier som personer som genomgatt
kakbensrekonstruktion efter komplikation till cancerbehandling, anvander for att hantera
sin situation.

Metod: Klassisk grounded theory anvéandes vid analysen av 11 kvalitativa intervjuer, som
utfordes med 6ppna fragor utifran en temaguide. Konsekutivt och teoretiskt urval anvandes
tills saturation uppnaddes. Syftet med metoden ar att forutsaga och férklara det studerade
fenomenet.

Resultat: I analysen framkom kérnkategorin “att orka béra sitt 6de”. Personer som
genomgatt en kakbensrekonstruktion p.g.a. osteoradionekros anvander huvudsakligen fyra
strategier for att hantera sin situation. De tar de chanser de far; borjar om pa nytt genom att
ta en dag i sander; skaffar sig ett nytt perspektiv pa livet; och soker stod hos andra i alla
tillgangliga sfarer.

Konklusion/Implikation: Ett 6kat stod behovs riktat till denna grupp av patienter. Att
inom halso- och sjukvarden, lara ut dessa aktiva och hélsoframjande copingstrategier,
skulle kunna 6ka gruppens livskvalitet och empowerment.

Nyckelord
osteoradionekros, ké&kbensrekonstruktion, halsoframjande arbete, copingstrategier,
empowerment, grounded theory
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Abstract

Background: Mandibular osteoradionecrosis is a complication of radiotherapy for head and
neck cancer. Treatment of this condition sometimes involves mandibular reconstruction.
Little is known about how patients handle their situation after a mandibular reconstruction.

Aim: This study aimed to increase and gain a deeper knowledge about coping strategies
among mandibular reconstruction patients.

Method: Classical grounded theory was used to analyze 11 open qualitative interviews with
osteoradionecrosis patients. Consecutive and theoretical sampling was performed until
saturation. This method seeks to predict and explain the studied phenomena

Results: Interview analysis revealed a core category “coping to carry one’s fate”. Patients,
treated with mandibular reconstruction due to osteoradionecrosis, used four main active
coping strategies. They take the chances they get; start over again taking one day at a time;
gain a new perspective on life; and seek support from other people in all available contexts.

Conclusion: Patients with osteoradionecrosis need increased support. To increase quality of
life and empowerment, healthcare settings could teach such patients these active health
promoting coping strategies.

Key words
osteoradionecrosis, mandibular reconstruction, health promotion, coping strategies,

empowerment, grounded theory
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INTRODUKTION

Man raknar med att var tredje person i Sverige nagon gang i livet kommer att fa en
cancerdiagnos (Socialstyrelsen 2009). Cancer i huvud-hals-regionen ar den femte
vanligaste cancerformen i de nordiska landerna (Bjorklund 2010). Omkring 800
manniskor i Sverige far lapp-, munhale- och svalgcancer varje ar (Socialstyrelsen 2009).
Att drabbas av cancer i huvud-hals-regionen ar forenat med svara utmaningar.
Behandlingen av cancer och komplikationer efter behandling i detta omrade, ger
djupgaende och langvariga effekter pa resten av patientens liv (Young, Pogrel &
Schmidt 2007). En allvarlig komplikation till stralbehandling av cancer i huvud-hals-
regionen ar vavnadsddd av kakben som traffats av stralningen, s.k. osteoradionekros
(ORN). Detta drabbar oftast underkaken. Den avancerade formen av ORN kraver ett
avlagsnande (resektion) av den nekrotiserade vavnaden och ateruppbyggnad av
kékbenet(k&kbensrekonstruktion) (Jacobson et al. 2010).

Att behova genomga en kékbensrekonstruktion som aven innefattar ytterligare minst ett
operationsomrade pa annan del av kroppen, innebar bade ett fysiskt och ett psykiskt
trauma. Den vetenskapligt dokumenterade kunskapen om hur patienter hanterar sin
situation for att fa en meningsfull lakningsprocess i anslutning till ORN och
kékbensrekonstruktion ar mycket begrénsad. For att generera teorier om detta och
fordjupa kunskaperna om patienternas erfarenheter ur deras eget perspektiv, har en
kvalitativ undersokning utforts pa ett befintligt datamaterial som kompletterats med ett
nyligen insamlat intervjumaterial fran patientgruppen ifraga. Patienterna har behandlats
pa Specialistkliniken for Kakkirurgi, Odontologiska kliniken i Goteborg. Ett tiotal fall
per ar opereras av ett multidisciplinart team pa Sahlgrenskas Universitetssjukhus i
Goteborg (SU) det s.k. Rekonstruktions-teamet, dar bl.a. kékkirurger ingar. Grounded
Theory (GT), som anses speciellt Iamplig i situationer dar teorier eller hypoteser &r
sparsamt forekommande eller saknas, har anvénts i denna studie.

Cancer

Definitionen pa en folksjukdom &r att den har en prevalens pa minst 1 % och innebéar
allvarliga konsekvenser for bade individen och samhallet. Cancersjukdomar ar en av de
storsta folksjukdomarna i varlden (Pellmer & Wramner 2007). Cancer uppkommer till
foljd av olika faktorer som kan vara genetiska, beteende- och miljérelaterade. De
viktigaste strategierna for cancerprevention ar 6kad riskmedvetenhet, miljoatgarder och
tidig upptéackt (Naidoo & Wills 2007).

Trots cancerprevention och hédlsofrdmjande insatser, 6kar antalet manniskor som
drabbas av cancer stadigt i Sverige och Norden. | Sverige har en 6kning skett danda
sedan 1970-talet. | Vastra sjukvardsregionen i Sverige har antalet personer som fatt
diagnosen cancer okat under 10-arsperioden 1997-2007. En orsak till det &r att
befolkningen generellt sett blivit &ldre, men om man korrigerar resultaten for detta
faktum har anda antalet nya cancerfall per ar 6kat. Samtidigt okar antalet manniskor
som Overlever efter att ha fatt en cancerdiagnos. | en prevalensrapport fran Vastra
sjukvardsregionen 2008 konstaterar man att 6kningen av antalet personer som verlever



cancer beror pa att fler far cancerdiagnos, fler botas fran sin cancer och manniskor lever
langre i allménhet (Steineck 2008). Man kan konstatera att en forhojd risk for cancer ar
en ofrankomlig del av den naturliga aldrandeprocessen (Socialstyrelsen 2009). Dock ar
det bara delvis sant, da de flesta cancersjukdomarna ar férknippade med fattigdom och
utsatthet och darmed en hogre forekomst av riskfaktorer for cancer i dessa
befolkningsgrupper (Naidoo & Wills 2007).

Cancer i huvud-hals-regionen, behandling & komplikationer

Med cancer i huvud-hals-regionen menar man vanligtvis cancer i munhala, svalg och
struphuvud. Sjukdomen kraver oftast omfattande behandling. Beroende pa var tumoren
sitter har behandlingen av cancertumoren olika paverkan pa patienters liv.

Cancerbehandling i huvud-hals-regionen omfattar kirurgi, stralterapi och
cellgiftbehandling eller utgors ofta av en kombination av dessa (Socialstyrelsen 2009).
Omkring 50 % av patienterna blir botade med kirurgi och stralbehandling (Roing,
Hirsch & Holmstrom 2006). Cancer, och komplikationer efter cancerbehandling i
huvud-hals-regionen, ger hogre nivaer av lidande och olésta psykosociala och fysiska
problem jamfort med andra cancrar (Katz, Irish & Devins 2004). Det beror pa att
munnen, och dess omgivande vavnader, &r ett viktigt och komplext organ vars
funktioner bland annat ar livsuppehallande, som att &ta, tugga, svalja, tala, salivera och
andas. Munnen &r dven central for manniskans identitet och férmaga att uttrycka sig
(Chandu, Smith & Rogers 2006, Roing, Hirsch & Holmstrom 2007).

Behandling av cancer medfor komplikationer som maste hanteras, utéver sjalva traumat
att fa en cancerdiagnos. En mindre cancer som botas med kirurgi ger ofta farre
komplikationer. Stdrre cancerdefekter som botas med en kombination av kirurgi och
stralbehandling ger ofta langvariga komplikationer som muntorrhet, tandproblem och
kanselbortfall (Hammerlid et al. 2001). | en 5-arig prospektiv studie konfirmerades
dessa resultat med ofta livslanga sidoeffekter som muntorrhet, tandproblem och seg
saliv (Nordgren et al. 2008). Synlig utseendeforandring eller vanstallt utseende ar ocksa
en komplikation som ar kand for att ge omfattande psykosociala svarigheter, da ansiktet
ar forsta fokus i méten mellan ménniskor och centralt nar det galler verbal och icke-
verbal kommunikation (Bjorklund 2010). Andra langvariga komplikationer till
kombinationsterapi med kirurgi och stralbehandling ar aggressiv caries, begransad
munoppning och ORN, ett stralningsinducerat kroniskt sar i benvavnad (Roing, Hirsch
& Holmstrom 2006). Under sjukdomens gang uppstar ofta dven finansiella problem och
svarigheter med att uppehalla ett arbete, vilket maste hanteras utdver fysiska och
psykosociala tillkortakommanden (Rajandram et al. 2010).



ORN och kdkbensrekonstruktion

ORN 4r en allvarlig komplikation till stralbehandling i huvud-hals-regionen som
drabbar framfor allt underkéken och kan debutera nar som helst, men ofta langt (> 2 ar),
efter stralbehandling med hdg dos. ORN betyder att benvavnaden dor och definieras
som exponerat ben genom en 6ppning av den normalt tdckande slemhinnan eller hud
och som persisterat i minst 3 manader (Marx & Johnson 1987). ORN far, nar den
lamnas obehandlad, svara féljder som vétskande fistlar, vérk, patologiska frakturer med
nekros och svarigheter att ppna munnen. Dessa patienter lider ofta sedan tidigare dven
av skador fran erhallen stralbehandling, sasom muntorrhet, svarigheter att svélja och
minskad tungrorlighet (Jacobson et al. 2010). Rapporter visar att mellan 4 till 37 % av
de aktuella patienterna drabbas av ORN. Avancerad ORN medfor en
utseendefdrandring, forsdmrade funktioner avseende tal, tuggning, svaljning och
patienternas livskvalitet forsamras kraftigt (Wang, Su & Liao 2009). Om man avstar
fran att operera ORN i kiken fortsatter sjukdomsforloppet, vilket troligen innebér att
underkaken frakturerar och en kronisk infektion i kaken permanentas med svar kronisk
smarta som foljd. Funktioner i mun och kéke foérloras och utseendet blir vanstalit.

Cancer i huvud-hals-regionen ar vanligast hos personer > 50 ar och detsamma géller
troligen for ORN (Bjorklund 2010). Mé&n och kvinnor forefaller vara lika ofta
representerade nér det géller insjuknande i ORN, men publicerade uppgifter har ej
noterats. ORN delas upp i 3 stadier, varav stadium 1 och 2 behandlas konservativt. Det
tredje stadiet kallas for avancerad ORN. Den enda behandlingsmetoden for avancerad
ORN idag, &r en radikal resektion av nekrotisk vavnad. For ett bra resultat gors ocksa en
direkt kakbensrekonstruktion, i syfte att ersétta den forlorade vavnaden (Wang, Su &
Liao 2009, Jacobson et al. 2010). Kékbensrekonstruktion utfors dven nar kakben
behdver aterstallas av andra anledningar sasom trauma, aggressiva tumadrer och
medfédda missbildningar. (Baker, McMahon & Parmar 2001).
Kékbensrekonstruktioner utfors av multidisciplinara team pa storre sjukhus i utvecklade
lander. | teamen ingar oftast plastikkirurger och kakkirurger. Behandlingsresultaten
anses vara goda jamfort med att avsta fran behandling. En kékbensrekonstruktion
eliminerar smarta och ger kontroll 6ver lokala infektioner (Wang, Su & Liao 2009).

Livskvalitet efter cancer, ORN och kakbensrekonstruktion

Terapin for olika stadier av ORN kan vara frustrerande for dessa redan skéra patienter,
da de ofta maste utharda upprepade behandlingar utan att nagonsin kunna se sig som
fardigbehandlade (Jacobson et al. 2010). For att fa mer kunskap angaende patienters
erfarenheter och upplevelser av att ha cancer, av behandlingarna och av
komplikationerna av behandlingarna, behdvs olika sorts matmetoder och
forskningsansatser, som att undersoka potentiella friskfaktorer och medel for
empowerment. Det saknas statistik 6ver livskvaliteten for cancerdverlevare, men allt
tyder pa att det har skett en 6kning av livskvaliteten, samtidigt som ytterligare
forbattringar ar dnskvarda (Socialstyrelsen 2009). Metoder for att mata QOL (Quality of
life) och/eller HROQL (Health-related quality of life), har utvecklats under manga ar



(Hammerlid et al. 2001). For att beddoma sjalvrapporterad HROQL hos patienter med
huvud-hals-cancer har manga olika validerade enkéater anvants inom kvantitativ
forskning (Young, Pogrel & Schmidt 2007, Katz, Irish & Devins 2004, Chandu, Smith
& Rogers 2006, Hammerlid et al. 2001, Nordgren et al. 2008, Wang, Su & Liao 20009,
Schliephake, Riiffert & Schneller 1996, Borggreven et al. 2007, Vu & Schmidt 2008,
Holzle et al. 2007).

Den enda studien av denna grupp, som drabbats av ORN efter genomgangen cancer i
huvud-hals-regionen, som noterats, ar en kvantitativ QOL-studie som visar att mer an
70 % upplevde 6kad QOL efter genomgangen kakbensrekonstruktion p.g.a. ORN. Man
konstaterade att kdkbensrekonstruktion eliminerar smarta och ger kontroll 6ver lokala
infektioner. Andra stralterapeutiska komplikationer paverkar dock QOL livslangt hos
ORN-patienter i negativ riktning (Wang, Su & Liao 2009). Kvalitativa intervjuer och
olika analysmetoder har anvants for att beskriva huvud-hals-cancerpatienters egna
upplevelser av sin livskvalitet (Roing, Hirsch & Holmstrom 2006, 2007, 2008; Roing et
al. 2009; Bjorklund, Sarvimaki & Berg 2008, 2010). Inga kvalitativa studier har gjorts
pa patienter efter ORN och kakbensrekonstruktion.

Folkhalsovetenskapligt och nordiskt perspektiv

Inom folkhélsovetenskaplig forskning studeras hur strukturella och beteenderelaterade
faktorer paverkar en befolknings hélsa och jamlikhet avseende halsa samt
valbefinnande. Det kan handla om den omgivande miljon, sociala forhallanden och
andra faktorer, beteenden som vi sjdlva kan paverka genom var livsstil, men ocksa om
hélso- och sjukvardens organisation och arbetssatt. Att arbeta med folkhalsa i en
population innefattar bade halsoframjande arbete och forebyggande insatser. En viktig
del av folkhdlsoarbete ar att forebygga kroniska folksjukdomar som cancer, for att ge en
framtida battre folkhalsa. Folkhélsovetenskap ar det kunskapsomrade som
evidensbaserar folkhélsoarbete. Det ar viktigt att studier av sjalvskattad halsa vags in,
for att kunna mata effekter av folkhélsoarbete. (Pellmer & Wramner 2007).

Incidensen for huvud-hals-cancer i Danmark, Finland, Island, Norge och Sverige ar ca
4500 personer. Sjukdomen &r vanligast efter 50 ars alder, den 6kar med antalet aldre i
befolkningen och en langre livslangd leder till en 6kad prevalens av kronisk huvud- och
halscancer i den nordiska befolkningen (Bjorklund 2010). Denna studie om ORN i
huvud-hals-regionen ar viktig ur ett folkhalsovetenskapligt perspektiv, da cancer och
dess behandlingskomplikationer &r ett allvarligt folkhalsoproblem bade i Sverige,
Norden och globalt. Att 6ka kunskapen om hur individer som redan behandlats for ORN
hanterar och lever med sin kroniska sjukdom, ger vardefull information for fortsatt
hélsoframjande arbete inom hélso- och sjukvarden. Detta ger forhoppningsvis en vidgad
insikt om hur empowerment kan éka genom aktiv coping hos individer med
folksjukdomen cancer. Ur ett folkhalsovetenskapligt helhetsperspektiv kan dessutom
slas fast att copingstrategier inte bara handlar om att hantera stressorer, utan ocksa utgor
en stor del av det meningsfulla i hdlsoprocessen (Hallberg 2002).



TEORETISK REFERENSRAM

Halsa och halsoframjande arbete

Halsobegreppet ar under standig utveckling beroende pa dkade vetenskapliga kunskaper
och den 6kande samhalleliga forandringstakten. Den mest citerade halsodefinitionen i
ett historiskt perspektiv finns i WHO:s konstitutionsforklaring fran 1948: ”Hcilsa ir ett
tillstand av fullstandigt fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande och ej blott franvaron
av sjukdom eller handikapp.” (WHO 1948). Ordet fullstdndig i sammanhanget har
kritiserats, men annars har definitionen statt sig val genom &ren. Ar 1977
vidareutvecklade WHO definitionen av hélsa i Alma Ata-deklarationen som var en
satsning pa primarvard och halsoarbete: “Mcdilet for hilsoarbete dir att uppnd en sidan
niva av hélsa att det stodjer manniskor att kunna leva socialt och ekonomiskt
produktiva liv’ (WHO 1977) . | det senare betydelsefulla WHO:s dokument, Ottawa
Charter on Health Promotion fran1986, myntades begreppet Health Promotion.
Begreppet hélsa utvidgades till att innefatta att ”halsa ar en resurs i vardagslivet, och
inte livets mal.” (WHO 1986). Har definierades ocksa Health Promotion
(halsoframjande arbete) som den process som mojliggor for manniskor att 6ka sin
kontroll Gver, och darmed forbattra, sin hdlsa (Medin & Alexanderson 2000).

Folkhalsa och folkhalsoarbete ar begrepp som handlar om att forbattra halsan pa grupp-
och befolkningsniva till skillnad fran halsa pa individniva. Begreppet folkhalsa
innefattar summan av alla individers halsa i en befolkningsgrupp men &ven monster av
olikheter i halsa inom befolkningen. Det kan ocksa beskrivas som ett allmant
hélsotillstand i ett land och &r kopplat till landets vélfard. Modernt folkhalsoarbete
innehaller tva ansatser, halsoframjande arbete och sjukdomsforebyggande arbete.

Hélsoframjande arbete kan vara olika kombinationer av utbildande och sociala insatser
som hjalper en grupp av manniskor att fa storre kontroll dver och forbéattra sin halsa
(Pellmer & Wramner 2007). | ett hdlsofrdmjande arbete stravar man efter att medverka
till befolkningsgruppers empowerment. WHO menar att empowerment &r ett kriterium
pa att en insats ska betraktas som halsoframjande. Med empowerment menas bl.a. en
kapacitet att ta den makt man har ratt till och darmed kunna gdéra kunskapsbaserade val
for att uppna egen god halsa (Svanstrom 2002, Pellmer & Wramner 2007, Medin &
Alexandersson 2000). Det innebér att stirka varden som ger grupper och enskilda
manniskor i befolkningen mdjlighet till eget ansvar, delaktighet och kontroll 6ver sin
egen situation. Det racker inte bara med kunskap, utan man behdver en dvertygelse, en
andrad attityd, for att sedan kunna aktivera ett sunt beteende (Hallberg 2002). |
empowerment med utgangspunkt i individen, ses individen som en deltagare i arbetet
med sin egen hélsa. Paternalism ar daremot en handling av en yttre aktér som anses veta
vad som lampar sig bést for att forbattra en individs hélsa, p.g.a. aktérens samlade
kunskaper och erfarenheter. Paternalism har individen som mottagare medan
empowerment har individen som deltagare (Medin & Alexanderson 2000).



I 2 x 2-modellen Decision Making Control and Responsibility (Figur 1) visar Roter
(1987) fyra mojliga relationer mellan klient och behandlare (patient/lékare). Av dess
fyra mojligheter anses ett aktivt deltagande av patienten vara den relation som bast nar
upp till etiska och filosofiska ideal och som dven fungerar i verklighetens medicinska
behandling.

Patient control and
responsibility

High

Active participation Independent

Physician control decision making

and responsibility High Low

Authoritative guidance | Decision making default

Low

Figur 1. Decision Making Control and Responsibility. Dimensions of Client-provider
Relations. Roter 1987. (Tones & Tilford 2001, sid 270)

Nar det galler att skilja pa olika satt att ta beslut i patient/lakarsituationen finns en
modell av Charles et al (1997, 1999) som skiljer pa paternalistiskt, informerat och delat
beslutstagande. Man anser att patientens roll i ett delat beslutstagande eller aktivt
deltagande (Figur 1) ger basta forutsattningar for empowerment hos individen.
Auktoritar guidning ar da motsvarande ett paternalistiskt forhallningssatt (Tones &
Tilford 2001).

Kroniska folksjukdomar som cancer, och dess foljder, har sin givna del i det
hélsoframjande arbetet inom hélso- och sjukvarden. Det halsoframjande arbetet avser att
medverka till att patienter tar egen makt for att skapa ett halsofrdmjande beslutstagande.
Det ar ocksa viktigt med en halsoframjande rehabiliteringsprocess som kan ge en hdg
niva av hélsa och valbefinnande trots kronisk sjukdom. Metaanalyser har t.ex. visat att
god preoperativ information kan ge héalsofrdmjande resultat nar det galler smérta,
aterhamtning, oro, angest, d.v.s. battre upplevelser inom dessa omraden (Tones &
Tilford 2001). Cancerprevention som halsoframjande arbete innefattar bl.a. att
medverka till 6kad riskmedvetenhet och framja tidig upptackt av cancer eller recidiv av
cancer (Naidoo & Wills 2007). Det kan &ven galla att identifiera friskfaktorer som
forhindrar insjuknande i en annan cancer, folksjukdom eller recidiv av den botade
cancern och pa sa satt kunna ge patienten verktyg for att uppna vélbefinnande och hog
livskvalitet.
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Att leva med cancer och dess behandlingskomplikationer

Att lara ut copingstrategier fOr att hantera stress, skada eller sjukdom ar en av
huvudstrategierna for att 6ka hélsan hos befolkningen generellt. Manniskor med kronisk
sjukdom, som t.ex. cancer, &r en véxande befolkningsgrupp. Hur patienter med kronisk
sjukdom hanterar sin situation kan vara avgorande for vilken livskvalitet de upplever
(Gjengedal & Hanestad 2007). Har beskrivs nagra teorier om hur individer kan hantera
en kronisk cancersjukdom pa ett halsoframjande satt: stress och coping, self efficacy
och salutogen teori.

Stress och coping

Coping definieras som den kognitiva och beteendemaéssiga respons som krévs for att
hantera, reducera eller tolerera olika interna och externa krav samt trauman i livet, s.k.
stressorer, som nérmar sig eller Gverstiger en persons resurser. Upplevelsen av en
stressor, beror pa personens tolkning av sina individuella och miljoméssiga
copingresurser och tidigare erfarenheter (Hallberg 2002). 1 litteraturen skiljer man i
huvudsak pa tre olika satt att hantera stress pa: som stimuli, som respons och som
transaktion. Stress som stimuli far personen att vidta atgarder eller att anpassa sig.
Reaktionen antas vara proportionell till stimulis intensitet eller grad. Stress som respons
tar utgangspunkt i att stress ar nagot positivt och ger personen kraft att reagera eller
anpassa sig. Nar en stressor (som ibland &r en sjukdom) upplevs som obehaglig kan den,
i sig, orsaka sjukdom. Nar vi blir utsatta for stress reagerar vi med ett generellt
adaptionssyndrom (GAS) som utvecklas éver tre faser: alarmfasen, motstandsfasen och
utmattningsfasen. Om vi inte lyckas att undanrdéja eller anpassa oss till en stressor i
motstandsfasen, hamnar man i utmattningsfasen (Gjengedal & Hanestad 2007). Till slut,
stress som transaktion definierar stress som uppstar till foljd av ett méte mellan individ
och miljo. Lazarus & Folkman pavisar att individen gor en kognitiv priméar och en
sekundir beddmning av sin nya situation i sin ’cognitive appraisal model”, som anses
ligga néra Antonovsky’s SOC-begrepp, som beskrivs nedan. Den férsta beddmningen
blir att vardera om det handlar om en stressor eller inte (skada/forlust, hot om
skada/forlust eller utmaning/m6jlighet). I den andra bedémningsfasen blir, i sa fall, att
valja vilken typ av copingstrategi som ar lamplig, samt att véardera konsekvenserna av
den valda strategin. Har handlar det om hur individen sjalv bedémer sin formaga i
allmanhet och sin formaga relaterad till den aktuella situationen. En tredje dynamisk fas
finns beskriven som en fortsatt standig bedémning av stressorer och copingformaga i
appraisal-processen s.k. reappraisal (Lazarus & Folkman 1984).

Copingstrategier ar alltsa strategier som manniskor anvander for att klara av handelser
och trauman (stressorer), som pa olika satt paverkar deras liv. Det ror sig om
beteendemassiga forandringar som en person goér for att hantera en situation (Figur 2).
Lazarus & Folkman skiljer pa tva grupper av aktiva copingstrategier,
problemfokuserade och emotionfokuserade copingstrategier.
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Bakgrundsfaktor - Den aktuella handelsen = Kortsiktigt resultat &Langsiktigt resultat

1.Primar A

/v vardering ¢
Personlighet 2.Sekundar

vardering ¢ Faktiskt Halsa

— 11 | resultatav _— ) _

Situationens Problem- handelsen Livskvalitet
karaktar fokl_Jserad /

coping Férandring

Emotion- —H—— av kanslor

fokuserad
coping

3.Reappraisal

Figur 2. Forenklad skiss 6ver Lazarus och Folkmans teori om stress och coping
(Gjengedal & Hanestad 2007), modifierad av forfattaren.

De menar att en copingstrategi &r en process av transaktion mellan individ och miljé
beroende pa om den priméra varderingen av en stressor kraver aktiv coping. Antingen ar
personen handlingsinriktad och agerar for att 16sa problemet eller sa gors en inre
omtolkning (internal restructuring), en anpassning till den nya situationen for att kunna
hantera de kéanslor som vacks (Figur 2). Passiv coping och flykt-coping finns ocksa
beskrivna, och handlar om hur man hanterar sitt problem genom att vara passiv eller
forsoka fly undan trauman. Med hjélp av férsvarsmekanismer kan en stressor trangas
bort, men utan hantering av problemet kvarstar stressorn. Dessa copingstrategier kan
inte sdgas vara halsoframjande. Styrkan i Lazarus och Folkmans teori &r att den visar
sambandet mellan stressor, véardering, coping och resultat. Den visar ocksa ett komplext
samspel med miljén och den kontext som miljo och individ befinner sig i (Lazarus &
Folkman 1984). Folkman har senare vidareutvecklat copingteorin och kompletterat med
meningsbaserad coping. Det centrala i teorin handlar om en s.k. response shift och
beskriver en andring av responsen till en stressor, dar andringen kan vara bade positiv
eller negativ. Teorin kan forklara hur kroniskt sjuka personer kan rapportera en god
hélsa trots att de har svara plagor. Meningsbaserad coping ger en responsandring som
innebér en andring av den individuella inre skalan, en &ndring av individens varderingar
kring vad som ar viktigt i livet och en omdefiniering av vad livskvalitet betyder for
individen (Folkman, 1997).
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Self-efficacy

Det finns dven liknande begrepp som man kan utga ifran nar man vill definiera
personers formaga att hantera stressorer av olika slag t.ex. self-efficacy. Self efficacy
bygger pa Social Learning Theory som utvecklades av psykologen Albert Bandura
(Bandura 1977). Copingteorin i sin tur bygger till viss del pa self-efficacy. Teorin
handlar om att férvantningarna pa vad individen sjalv tror att den klarar av, bestammer
typ av copingstrategi (Bandura 1997). Den niva av sjalvupplevd forvantan, bestammer
vilken anstrangning och hur lang tid en individ ar beredd att lagga pa att forandra sitt
beteende (Holloway & Watson 2002). Férvantningarna pa formagan till coping blir en
viktig mellanliggande faktor mellan en stressor och biologiska, skadliga
stressreaktioner. Om individen tror sig om att klara situationen véljs en aktiv
copingstrategi, med problemfokuserat eller emotionsfokuserat handlingssétt, om inte
véljs passiv coping (Gjengedal & Hanestad 2007).

Salutogenes

Att ha ett salutogent synsatt ar att fokusera pa de faktorer som ger halsa och
valbefinnande istallet for pa de faktorer som orsakar sjukdom och som é&r
karaktériserande for ett patogent synsétt. Salutogenes &r helt enkelt det som skapar
hélsa. Dessa bada motsatta synsatt bor dock vara komplementéara i var stravan efter en
battre folkhélsa. Den salutogena tanken myntades av Aaron Antonovsky, professor i
medicinsk sociologi, ur hans intresse kring varfor en del manniskor kan éverleva, och
aven véxa och utvecklas, trots enorma pafrestningar och erfarenheter, medan andra blir
sjuka under samma omsténdigheter. Svaret som Antonovsky ger handlar om i vilken
utstrackning man har en kansla av sammanhang. Detta bendmner han ”’sense of
coherence” (SOC). Kanslan av sammanhang beror pA om man upplever vérlden som
begriplig, hanterbar och meningsfull, och darmed kanner sig delaktig i den.

e En person med hog kansla for begriplighet upplever inre och yttre stimuli som
forutsagbara och om de inte ar forutsagbara, sa gar de att ordna och forklara.

e Att ha en hdg kénsla av hanterbarhet ar att vara 6vertygad om att de resurser
som star till ens forfogande é&r tillrackliga for att mota alla krav som stélls.

e Meningsfullhet handlar om att uppleva att kraven &r utmaningar som ar véarda
engagemang och att livet berikas av att klara av dem.(Antonovsky 2005).

Det anses att kanslan av sammanhang innefattar en viktig komponent av empowerment
i sin definition tillsammans med en kénsla av social tillhérighet (Tones & Tilford 2001).
Antonovsky slog fast att kanslan av sammanhang ar en universell mekanism som kan
appliceras i alla kulturer. Den ar dven ndgot som utvecklas under livet och gar alltsa att
lara sig. | teorin om kénslan av sammanhang finns en stark korrelation till upplevd
hélsa, valbefinnande och QOL. Kombinationen av salutogenes och QOL innefattar
principerna i halsoframjande arbete, dér salutogenes ar den process som leder till 6kad
livskvalitet (Lindstrom & Eriksson 2006).

13



Att ha en kronisk sjukdom som cancer, &r att alltid ha en nérvarande stressor. En del
kroniska sjukdomar progredierar och forvarras tills patienten dor. Andra kroniska
sjukdomar innebdr att patienten dor med den, men inte av den. Sjukdomen gar igenom
olika faser, med goda och daliga perioder. Det &r av stor vikt att lara sig att leva med en
kronisk sjukdom och att kunna hantera sin situation genom att starka sina
copingresurser och sina copingférvantningar. En bra coping hos individen beror pa om
stressen &r hanterbar, om det skapas uppmuntran och hopp, en god sjélvbild, socialt stéd
i relationer, rehabiliteringsmgjligheter och god ekonomi. Ofta kan individen anvanda en
kombination av problemfokuserade och emotionfokuserade strategier. Lazarus papekar
att vid forebyggande av sjukdomsstress vid kroniska sjukdomar, &r det individens egen
uppfattning av vad som &r stress som maste vara utgangspunkten (Gjengedal &
Hanestad 2007).

Denna studie fokuserar framst pa det halsoframjande perspektivet och pa de
copingstrategier och copingforvantningar som kan hjalpa patienter som genomgatt
kékbensrekonstruktion att skapa empowerment och en kdnsla av sammanhang.

Syfte

Syftet med studien var att med induktiv kvalitativ metodik (Grounded Theory) 6ka och
fordjupa kunskapen om vilka copingstrategier personer som genomgatt
kékbensrekonstruktion efter ORN, anvander for att hantera sin situation.

Forskningsfragor

e Vilka copingstrategier anvander personer som genomgatt en
kakbensrekonstruktion efter ORN?

e Hur kan situationen for personer som genomgatt en kakbensrekonstruktion efter
ORN forbattras?
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METOD

Kvalitativ forskning

Hypotesgenererande kvalitativa forskningsmetoder med induktiv ansats &r val
utprovade sedan decennier (Thulesius H et al. 2004). Kvalitativ forskning anvénds vid
fragestéllningar av typen hur, vad eller varfor, och dessa fragor ar bl.a. frekvent
forekommande vid intervjuer. Forskningsfragan bor styra val av metod och vid
forskning som syftar till att besvara fragan hur, som i denna studie, ar kvalitativ metod
att foredra (Hallberg 2002).

Grounded theory

Grounded theory (GT) &r en kvalitativ forskningsmetod, som ursprungligen utvecklades
inom medicinsk sociologi, och som avser att generera begrepp, modell eller teori om
hur ménniskor upplever och hanterar, i det hér fallet, sjukdom, behandling och
behandlingskomplikationer (Thulesius H et al. 2004).

| den aktuella studien har den kvalitativa forskningsmetoden GT valts. GT &r en av de
mest valdokumenterade, och kanske den mest anvanda, metoden av ett 30-tal beskrivna
kvalitativa vetenskapliga forskningsmetoder. GT utvecklades initialt av tva sociologer,
Barney Glaser och Anselm Strauss, varav Strauss hade sin bakgrund i den sé kallade
”Chicagoskolan” p& 1960-talet. Metoden kom till som en motvikt till det da radande
biologiska och kvantitativa synsattet i forskning och vetenskap. Avsikten med GT var
att studera manskligt beteende i dess sociala kontext. Metoden &r strukturerad, med
tydliga ramar for datainsamling och analys, men utan detaljerade regler (Glaser &
Strauss 2006). Resultatet av en GT-studie kan presenteras som en teori som senare kan
testas hypotetiskt med kvalitativ eller kvantitativ metod. GT har senare vidareutvecklats
i tre riktningar: klassisk GT, modifierad GT och socialkonstruktivistisk GT.

Glasers version av GT kallas den klassiska versionen och kan ségas ligga néra
positivismen ontologiskt sett (Hallberg 2006). Som stod for denna version anges att
forskaren beskrivs som objektiv och att han/hon kan betrakta och beskriva verkligheten
utan att paverka den, d.v.s. det antas finnas en verklig verklighet som inte paverkas av
forskarens forforstaelse eller narvaro. Genom att inte vara medvetet styrd av nagon
forutbestamd teori sa kan forskaren komma néra ett objektivt forhallningssatt. | den
klassiska versionen av GT &r man sarskilt intresserad av att identifiera huvudproblem i
det studerade omradet samt studera hur de berdrda hanterar dessa. Den modifierade
versionen av GT (Corbin & Strauss 2008) kan sdgas ha en mer post-positivistisk
utgangspunkt an den klassiska versionen (Hallberg 2006). Man medger dock att
forskaren tolkar informanternas beskrivning av verkligheten utifran sin egen
forforstaelse. Det innebér att olika manniskor kan tolka verkligheten pa olika satt. Den
tredje inriktningen av GT har ett socialkonstruktivistiskt synsétt (Hallberg 2002) och
utvecklades av Kathy Charmaz. Charmaz menar att resultatet av en GT-studie ar en
sammansmaltning av informantens tolkning av sin verklighet och forskarens tolkning av
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informantens verklighet och att det finns manga olika upplevelser av verkligheten
(Corbin & Strauss 2008, Guva & Hylander 2003, Hartman 2001).

GT har ocksa beskrivits som en kombination av symbolisk interaktionism, pragmatism
och faktoranalys. Symbolisk interaktionism innebar att manniskor forhaller sig till olika
fenomen beroende pa vilken mening fenomenet har for dem. Meningsskapandet sker i
interaktionen mellan méanniskor och modifieras och férandras standigt (Blumer 1986).
Det pragmatiska sattet att bete sig innefattar manniskan som deltagare, som en del i
helheten, och hennes formaga att I6sa problem praktiskt och i deras naturliga
omgivning. Faktoranalys uppmarksammar och beskriver samband mellan fenomen.
Genom att gora stdndiga jamforelser mellan koder, kategorier, subkategorier och teorier,
strévar man mot att utveckla begrepp, modell eller teori om det studerade fenomenet
(Glaser & Strauss 2006).

Datainsamlingen i en GT-studie k&nnetecknas av konstanta jamforelser av data, 6ppen
och teoretisk sampling, memo-skrivande och méttnad (saturation). Data kan samlas in
genom intervju, deltagande observation eller dokument och annat skrivet material. Det
empiriska materialet transkriberas direkt efter insamlandet. Forskarens kansla for
materialet utvecklas genom att datainsamling och analys av insamlad data sker i en
parallell process. Analysarbetet bestar av 6ppen och selektiv kodning som stravar att
finna en kéarnkategori som all data kan grundas i (Glaser & Strauss 2006). Konstanta
jamforelser innebdr att ny data hela tiden jamfors med tidigare insamlad data och man
studerar likheter och skillnader i datamaterialet. Memoskrivande innebar att gora
I6pande minnesanteckningar under arbetet med datainsamling och analys. De sa kallade
memos ar en hjilp och en “kompass” for att hilla “kursen” i analysarbetet och jamfors
ocksa med alla andra delar i analysarbetet: koder, kategorier och karnkategori. Teoretisk
sampling innebdr att framvaxande kategorier styr var och vilka data som ska samlas in
harnast. En argumentativ generalisering finns i processen att vélja ut de datakallor som
medfor att en induktiv teori vaxer fram. Processen &r iterativ och man far en end-point
nar saturation uppnas (Mayring 2007). Saturation innebér att datainsamling fortsatter
tills man nar en mattnad i sina framvaxande kategorier, d.v.s. att ny data inte tillfor
nagot nytt till de genererade kategorierna (Hallberg 2006).

Klassisk GT har valts i den aktuella studien da avsikten var att studera vad som &r
informanternas huvudproblem och vad de gor for att hantera detta. Metoden anses
sarskilt lamplig nar man studerar omraden dar teorier saknas, eller ar sparsamt
forekommande och nar man vill fa en djupare kunskap om det studerade omradet.
Metoden kan for dvrigt ocksa vara lamplig nar man vill belysa ett redan utforskat
omrade fran ett annat perspektiv.

Studiens design

Kvalitativa intervjuer genomfordes med 11 personer som alla hade genomgatt
kakbensrekonstruktion p.g.a. ORN och behandlats pa Specialistkliniken for Kakkirurgi,
Odontologiska kliniken i Goteborg. De forsta atta intervjuerna utfordes och
analyserades enligt Grounded Theory under 2002-2004 av handledaren (UH), men
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arbetet fardigstalldes inte i anslutning till detta. Forfattaren (AW) 6vertog materialet
2010 for att fardigstalla det som ett examensarbete pa Master of Public Health-niva. For
att sékerstalla att mattnad skulle uppnas i studien gjorde forfattaren ytterligare tre
intervjuer parallellt med den nya analysen av de forsta atta intervjuerna.

Urval

Under en tvaarsperiod under 2002-2004, tillfragades konsekutivt samtliga patienter
(n=8) som hade genomgatt kakbensrekonstruktion p.g.a. cancer, stralterapi och ORN,
om de ville delta i den aktuella studien. Samtliga som tillfragades (n=8) tackade ja till
att delta. Cirka 10 ar senare tillfragades ytterligare tre patienter som har genomgatt
kakbensrekonstruktion av samma orsak. De senare patienterna valdes ut och tillfragades
av behandlande kakkirurger pa Specialistkliniken for Kakkirurgi, Odontologiska
kliniken i Goteborg. I denna studie forelag alltsa ett konsekutivt urval férst, da
materialet var litet och sedan ett teoretiskt urval for de tre sista informanterna som
forfattaren intervjuade. Alla tre patienterna som tillfragades (n=3) tackade ja till att
delta. Av de som totalt deltog (n=11) var fem méan och sex kvinnor mellan 45 och 68 ar
vid intervjutillfallet. Medelaldern var 59,4 ar och medianaldern 56,5 ar. Samtliga
deltagare hade tidigare blivit stralbehandlade for cancer i huvud-hals-regionen
(tonsillcancer, gingivalcancer, tungcancer, hemangiosarkom) och som komplikation till
behandlingen utvecklat en nekros av hela eller delar av underkéken. I behandlingen av
detta sjukdomstillstand ingick, forutom avlagsnande av nekrotisk vévnad, en
kakbensrekonstruktion.

Kvalitativa intervjuer

De flesta intervjuer dgde rum i ett avskilt rum pa Odontologiska kliniken i Goteborg i
samband med ordinarie tandlakarbesok, forutom en intervju som genomférdes pa Ostra
sjukhuset i Goteborg, i samband med en tryckkammarbehandling och en intervju pa
informantens kontor enligt informantens eget dnskemal. Intervjuerna tog upp till 1,5
timme att genomfara och spelades alla in pa band. Intervjuerna utférdes med 6ppna
fragor utifran en temaguide som omfattade deltagarnas erfarenheter, tankar och kanslor
efter att ha genomgatt en kakbensrekonstruktion, enligt principer for den kvalitativa
forskningsintervjun (Kruuse 1998). Fragestallningar om upplevda problem i
livssituationen och hur man hanterar att ha fatt diagnosen ORN efter tidigare diagnos,
att genomga operationen, situationen efter operationen samt support och tankar infor
framtiden, togs upp. Intervjuaren stéllde ocksa relevanta fordjupnings- och foljdfragor,
sa att deltagarnas perspektiv tydligt framkom. Deltagarna hade mojlighet att sjalva ta
upp fragestallningar som var relevanta for dem och utveckla dessa. Da deltagaren i en
forskningsintervju star i ett beroendeforhallande till intervjuaren, bor intervjuaren alltid
reflektera 6ver den roll som makten spelar i produktionen av intervjukunskapen (Kvale
& Brinkmann 2009). For att minska maktasymmetrin nagot forsokte intervjuaren pa
slutet av varje intervju sammanfatta det som framkommit i intervjun, for att pa sa stt,
fa en bekraftelse eller rattelse ifran informanten.

17



Syftet med forskningsintervjun var, att ur de intervjuades perspektiv, fa en djupare
kunskap om det studerade omradet. Intervjun sokte fanga meningen i centrala teman i
informanternas livsvarld och intervjuaren fick pa sa satt kvalitativ kunskap pa normal
prosa, som sedan kunde analyseras (Kvale & Brinkmann 2009).

Analys

Analys av data i en GT studie genomfors parallellt med datainsamlingen, sa att ett
teoretiskt urval kan géras med utgangspunkt fran tidigare analysresultat. Det teoretiska
urvalet innebdr att framtradande kategorier styr fortsatt urval for att méttnad skall
uppnas (Starrin & Svensson 1994). | den aktuella studien tillampades forst ett
konsekutivt forfarande, dar alla inkommande aktuella patienter tillfragades om att delta,
och senare gjordes ett teoretiskt urval. | analysen namnges sedan innehallet i data (kod).
En kod ar ett namn for en handelse eller strategi som kommer fram ur data. Né&sta steg
ar att ga till en hogre abstraktionsniva och skapa preliminara kategorier som kan
kompletteras med flera koder. Kategorier &r ett slags begrepp som har egenskaper med
en underliggande mening. Dels kan det vara exakt det informanten sager (in vivo kod)
och dels kan det vara forskarens abstraktion av detsamma (in vitro kod) (Glaser &
Strauss 2006, Starrin & Svensson 1994). Analysen och teorigenereringen sker i tva steg
nar det géller klassisk GT: 6ppen kodning och teoretisk kodning (Glaser & Strauss
2006, Hartman 2001), vilka bada utférdes i denna studie.

Oppen kodning

| det forsta steget av analysprocessen, den éppna kodningen, laser man forst igenom
hela den ordagrant nedskrivna intervjutexten i sin helhet for att fa en bild av innehallet.
Sedan laser man texten rad for rad, och Gppnar pa sa satt upp texten. Man forsoker fanga
substansen 1 data och stiller hela tiden fragan till data: ”Vad hénder hir?” Data samlas
sedan i substantiva koder som beskriver substansen i vad informanterna berattar (Glaser
& Strauss 2006). De sammanfattande koderna jamfors hela tiden och antalet koder
minimeras, &ven om nya koder kommer tillkommer (Thulesius H et al. 2004). Den
oppna kodningen avslutas med att koder med liknande innehall, férs samman till
preliminédra 6vergripande kategorier som ges mer abstrakta namn. Nar en enda kategori
trader fram som alla de andra kan sorteras under, avslutas den 6ppna kodningen (Glaser
& Strauss 2006).

Nér forfattaren tog dver det transkriberade materialet gjordes en ny analys av det
befintliga datamaterialet, som utgjordes av de transkriberade atta intervjuerna fran
2002-2004, utan att konsultera det tidigare genomférda preliminéra analysresultatet.
Detta gjordes for att minimera forforstaelsen. Analysen med 6ppen kodning, liksom
tankar och reflektioner, nedtecknades i marginalen, s.k. memo-skrivning. Vanligt
forkommande koder nér det géllde att hantera sin situation var: “ovdintad komplikation,
chock, det var bara att acceptera den behandling som kunde ges, det finns ingen vag
tillbaka, man maste acceptera sitt 6de, omvéarderat livet, att ta dagen som den kommer,
sorg, bagatellisering av problem, socialt stéd ndédvandigt, nskan om patientgrupp och
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onskan om mer empati i virden”. Koder som hade liknande innehall sammanférdes i
mer Overgripande eller ssmmanfattande kategorier. Nar den jamférande fasen tog vid
inkluderades allt det tidigare kodade materialet och memos i det komparativa arbetet,
och en karnkategori kunde dérefter identifieras.

Teoretisk (eller selektiv eller fokuserad) kodning

| den teoretiska kodningsprocessen utvecklas sedan kategorierna genom att
subkategorier identifieras, och standiga jamforelser fortsatter att goras. Kérnkategorin ar
central i materialet och sammanfattar vad man gor for att hantera det huvudproblem
som framkommer i analysen av data. Man soker &ven hitta relationer mellan data,
memos, koder, kategorier och subkategorier for att kunna satta ihop dessa till en ny
helhet. Slutligen kontrolleras intervjuutskrifterna mot de identifierade kategorierna for
att sékra att dessa ar grundade i radata. Resultatet beskrivs i en visuell modell, som visar
hur kategorierna &r relaterade till varandra och till kérnkategorin (Glaser & Strauss
2006, Starrin & Svensson 1994).

Forfattaren gjorde tre nya intervjuer for att férdjupa informationen om de framvéaxande
preliminara kategorierna. Denna del av analysen kom saledes att utforas nastan 10 ar
efter studiestarten. I den teoretiska kodningen jamférdes hela materialet 2002-2012,
inklusive tidigare kodning och memos. Inga nya kategorier tillkom i de nya intervjuerna
och saledes uppnaddes saturation i studien.

Forforstaelse i studien

Forskarens bakgrund och erfarenhet paverkar hur resultatet av en studie blir (Malterud
2001). Varken AW eller UH é&r anstallda eller arbetar kliniskt pa den berdrda
Specialistkliniken for Kakkirurgi. Handledaren UH, som &r socionom och docent i
folkhélsovetenskap intervjuade merparten av informanterna. Forfattaren AW, som ar
legitimerad tandlékare och specialist i kakkirurgi hade ringa kunskap om de aktuella
informanternas situation och behandling. Det &r viktigt att vara medveten om att den
egna forforstaelsen kan paverka och i varsta fall styra analysarbetet (Corbin & Strauss
2008). Vid analysen var darfor AW hela tiden medveten om sin bakgrundskunskap och
forsokte aktivt och kontinuerligt bortse fran sin professionella forforstaelse for att fanga
meningen som uppstod ur datan.

Etiska dvervaganden

| kvalitativa studier &r en flexibilitet inbyggd, som ger forskningen ett dppet
forhallningssatt, men gor det svart att pa forhand informera om handelseforloppet. Detta
har etiska konsekvenser (Kvale & Brinkmann 2009). Déarfor ar grundlig information om
studien, och att informanten forstar och samtycker, helt nddvéandig. Informanten ger
sedan ett skriftligt informerat samtycke som den aktuella intervjuaren ocksa signerar.
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Samtidigt maste anonymitet och hog integritet utlovas kring inspelat och utskrivet
material samt vid publicering av forskningsresultatet. Overvaganden géllande potentiell
skada for de aktuella informanterna, men aven for gruppen som helhet, maste goras vid
varije steg i studien. Studien pabérjades 2002, innan den nya svenska lagstiftningen om
obligatorisk etikprovning tradde i kraft. Tidigare fanns en rekommendation om
etikprovning, men inget krav. Dock lamnades en ansdkan om etikprovning in 2002, som
sannolikt godkandes efter dnskemal om forbattringar i patientinformation och
samtyckesformular (Bilaga 1) enligt delvis bevarade protokoll fran Regionala
Etikprévningsnamnden i Géteborg. Arendenummer: S 352-02. Inget kontroversiellt
ansags foreligga i att fraga patienter hur de mar och hur de hanterar sin situation.
Patienterna tillfragades om att delta i den bandinspelade intervjun och fick skriftlig och
muntlig information om hur det skulle ga till. Alla patienter tackade ja och signerade
déarefter ett informerat samtycke tillsammans med intervjuaren. Vid intervjun fick
deltagarna aterigen muntlig information om studien och om hur man praktiskt skulle ga
tillvaga. De informerades dven om att deltagande var frivilligt och att de nér som helst
kunde avsluta sin medverkan utan att ange skal for detta. Intervjuaren (UH eller AW)
var inte kdnda av deltagarna innan intervjun. Den bandinspelade intervjun skrevs efter
intervjutillfallet ut ordagrant och en avkodning skedde, d.v.s. namn och andra uppgifter
som kunde réja informantens identitet togs bort, for att bevara anonymiteten for varje
enskild deltagare.
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RESULTAT

Resultatet kommer att belysas i forhallande till den teoretiska referensramen i
introduktionen och vidare diskuteras utifran annan forskning och litteratur om de teman
som framkommit i resultatet. | de utférda intervjuerna beskrivs olika satt att hantera
konsekvenserna av att ha genomgatt en kdakbensrekonstruktion fororsakad av ORN.
ORN var hos alla de intervjuade deltagarna en behandlingskomplikation till en tidigare
genomgangen cancersjukdom. Komplikationen upplevdes som att forlora en tidigare
seger 6ver cancersjukdomen, vilket ocksa var deltagarnas huvudproblem. En hypotetisk
modell genererades i analysen som forklarar hur fyra forvarvade strategier medfor att de
intervjuade personerna anda klarar forlusten av en tidigare vunnen seger och orkar leva
vidare med sitt 6de. Modellen far formen av en livboj, dar de fyra falten representerar
de fyra strategierna och mitten av livbojen representerar karnkategorin (Figur 3).
Kérnkategorin “att orka bdra sitt ode”, forklarar hur informanterna hanterar sin

FE N T)

livssituation med strategierna: att ta de chanser man fdr”; “att ta en dag i taget och
bdrja om pd nytt”’; “att fa ett nytt perspektiv’’ samt “att séka stod hos andra”. Varje
falt bildar en nodvandig del i en helhet. Tillsammans bildar delarna en livboj, vars
flytférmaga hjalper informanterna att béra sitt 6de. Varje kategori beskrivs utforligt
nedan och utvalda citat fran intervjuerna avser att ytterligare illustrera kategoriernas

innebord.

Att
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man far
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Att orka
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Att ta en
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Figur 3. Modell som illustrerar hur personer som genomgatt kakbensrekonstruktion
efter ORN hanterar sin situation.
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Att orka bara sitt dde

Kérnkategorin i modellen bendmndes “att orka béra sitt 6de” och var relaterad till alla
andra kategorier som beskrev de strategier som anvandes for att kunna fortsatta kdmpa
med sin sjukdom, komplikationer och behandlingar.

Karnkategorin blev en abstraherad minsta gemensam ndmnare och en central kategori
for gruppen. Informanterna stélldes i sin sjukdom infor svara besked och beslut och de
var tvungna att i slutdnden sjalva klara av de utmaningar som behandling och
komplikationer erbjod. De var ensamma i sitt eget 6de, men pa olika sétt kunde de ta sig
igenom de svara perioderna och klara av sin situation. Det handlade om att de tog alla
chanser de fick och bérjade om genom att ta en dag i sander. Pa sa sétt skapade de sig
ett nytt perspektiv pa livet dar de kunde omvéardera och/eller distansera sig ifran sin
situation. Den sista delen i denna livboj ar att de sokte stod hos andra, i alla tillgangliga
sfarer. Pa sa satt kunde de fa hjélp att orka béra sitt 6de sa att de kunde hantera sin
situation sjalv.

Att ta de chanser man far

Deltagarna i studien uppgav att efter att de hade fatt cancerdiagnosen fanns det ingen
vag tillbaka. De foljande behandlingarna upplevdes som en process som maste gas
igenom och nar komplikationen ORN uppstod var samma arbetsprocess igang igen.

Man upplevde dessutom att man hade blivit lurad pa sin seger 6ver cancern. Det var ett
svart bakslag att drabbas av en behandlingskomplikation som uppforde sig som cancer,
ndr man “bara” hade riknat med risk for recidiv av sin cancersjukdom. Det fanns dock
ett uttalat 6nskemal att inte veta for mycket om riskerna i forvag, aven om motsatta
asikten ocksa forekom.

Samtidigt som informanterna var tacksamma 6éver att fa behandling, sa tyckte de att de
egentligen inte hade nagra reella mojligheter att tacka nej. Valet stod emellan ett
extensivt riskfyllt kirurgiskt ingrepp, som kanske vanstéllde munnen ytterligare och
kunde ge stora komplikationer, eller att alltid ha vark och sar i munnen. Valsituationen
innebar att valja mellan tva lika omajliga alternativ. Deltagarna upplevde darfor att de
stod infor ett val som egentligen inte var nagot val. Det enda alternativ som fanns i
praktiken var att genomga ett stort kirurgiskt ingrepp i en livsviktig och multifunktionell
del av kroppen. Deltagarna menade dock att néar de val hade accepterat vad de stod
infor, ett kirurgiskt ingrepp, sa gallde det att orka ta den chansen. De ansag att det
kirurgiska ingreppet innebar en majlighet att fa en battre tillvaro och att det fanns en
stor chans att ingreppet skulle lyckas. Man uttryckte att det var en nddvandighet att ta
de chanser som erbjods for att kéken skulle ha en chans att laka.

Bland de intervjuade upplevde nastan alla en klar forbattring nar operationsomradet
hade lakt. Oftast forsvann langvariga besvar med vark och standiga infektioner, dven
om andra komplikationer som 6kat kanselbortfall och besvikelse dver resultatet nar det
galler utseendet, tillkom. De hade, i stort sett, stor tilltro till den vard som erbjods och
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utfordes. Deltagarna i studien upplevde att medarbetarna i varden gjorde allt de kunde
och alltid kampade for att radda livet pa de drabbade.

“Men jag tog det mer som att det dr ndgot som jag mdste gora. Det har ju
varit lite grann sa i livet som att det har &r ett arbete som jag maste gora.
Och férhoppningsvis s& kommer jag ut pa andra sidan da.

Jag tankte inte sa mycket. Jag bara koncentrerade mig pa sjukdomen att
jag mdste gora detta.”

Att ta en dag i taget och borja om pa nytt

Det framkom i studien att deltagarna hanterade de pagaende behandlingarna genom att
ta steg for steg och en dag i sander, for att pa sa satt orka med varje utmaning som dok
upp. Den kénsla av 6vermaktighet som hela tiden hotade att ta 6ver, kunde pa sa satt
hallas under kontroll. Av samma anledning tyckte deltagarna att det var bra att inte veta
for mycket i forvag om vad framtiden kunde fora med sig, utan foredrog eller tvingades
att leva mer i nuet.

| intervjuerna framkom att det efter operationen fanns ett behov av att géra en omstart i
livet. Det géllde speciellt efter varje avklarat nytt steg, behandling av sjukdom eller
komplikation. Nar ett steg var taget, ndr ett moment var avklarat kande deltagarna ofta
en otalighet att fa fortsatta med sina liv fran den nya startpunkten. De upplevde da ett
behov av att fa leva sa normalt som majligt, att aterstalla normaliteten sa gott det gick,
och att fortsatt fa vara sa friska det gick med de nya forutsattningarna.

| den intervjuade gruppen fanns dven kanslan av att ha fatt tillbaka livet och att ha fatt
mer ut av livet efter genomgangen sjukdom med komplikationer. Aven om Gdet ocksa
manga ganger kandes orattvist och att man kande sig oforskyllt drabbad. Kénslan av:
”Varfor just jag?”, dterkom ofta. Men jamfort med i sjukdomens initialskede, da 6det
kandes beseglat, sa tyckte de intervjuade personerna att det fortfarande fanns en framtid
for dem efter omstarten, och att de da forsokte leva fullt ut.

“Jag dr fullstindigt beredd pd vad som kan ga bra och vad som kan gd
fel, men egentligen tror jag att allt ska bli bra. Sedan nar nagonting daligt
hander, sa grater jag lite och fragar mig sedan: Vart gar jag harifran?
Och det dir ndista steg jag tar!”

Att fa ett nytt perspektiv

De intervjuade personerna menade att det fanns olika sétt att klara av att starta om i livet
och att det oftast medférde att se verkligheten ur ett annat och nytt perspektiv.

Man kunde fa en helt ny syn pa sitt liv och omvardera det liv man tidigare levt.
Smasaker var inget langre meningsfullt att hanga upp sig pa, livet var storre och
viktigare dn s4, sett ur det nya perspektivet. Den intervjuade gruppen upplevde ocksa att

23



nar man hade tagit sig i igenom livshotande sjukdomar, behandlingar och
komplikationer, sa fanns det inte s mycket vérre saker som kunde handa. Det ingav en
kansla av trygghet att allting anda ordnar sig till slut, trots att man inte langre kunde ta
saker for givet som man kunde innan man drabbades.

“Ja, det har jag. Jag har omvirderat livet. Jag gndller inte sa mycket
langre. Allting ordnar sig, en ar tacksam for att det &r som det &ar och att
jag lever. Nu ar det inte heller sa farligt. Det far vara som det &ar. Jag har
Jju inte ont av det. Ingen vdrk. Nej.”

Den intervjuade gruppen kunde aven hantera sin situation genom att distansera sig fran
den. Man sag da det nya perspektivet pa distans och det gjorde att man orkade hantera
sin situation darifran. Det forekom da att man helt lamnade Gver besluten och ansvaret
till andra for att man inte ville eller orkade vara med om att ta dessa. Ett annat sétt var
att man minimerade sina problem och bagatelliserade dessa, vilket ibland kunde gransa
till galghumor, for att fa distans till de traumatiska upplevelserna.

“Det var ju inget vidare att drabbas av cancer. Inte forsta gangen och det
var ju inget vidare med nekros. Jag var ju helt slut efter operationen och
det var ju inget vidare. Jag vet inte om man tanker sa mycket. Det var ju
bara att gora. Bara cancern dr borta, sd.”

Att soka stod hos andra

Att s6ka stdd hos andra, i olika sammanhang och sfarer, framstod som sjalvklart och
nagot som skedde bade medvetet och omedvetet. Det fanns en variation i hur man ville
soka och fa stod i olika sammanhang; fran sa mycket som majligt fran personer inom
olika sektorer till att enbart vanda sig till vdnnerna. Detta var kopplat till det befintliga
sociala natverket och till hur omgivningen reagerade pa informanternas sjukdom. |
gruppen kunde informanterna uppleva stod fran familj, slakt, vanner, arbete,
foreningsliv, fran personal inom varden och fran andra patienter. Att fa stod och trost
fran andra manniskor, i vilken tappning det &n var, upplevdes av samtliga i gruppen
vara av storsta vikt. De ansag att stodet var en forutséttning for att orka med och
overleva sin sjukdom och behandling. Om stddet fallerade i nagon eller flera sektorer,
sa var man man om det stod man fortfarande hade kvar och varderade det hogt.

Om inget annat stod fanns, sa forlitade man sig helt pa stod och hjalp fran hélso- och
sjukvarden. Varden forvantades dels ge behandling och dels ge omvardnad och stod.
Alla informanter ansag det vara av storsta vikt att varden gav kontinuitet, trygghet och
empati. Forvantningarna var hogst nér det gallde doktorernas bemétande och
upptradande och deltagarna var mycket ndjda om de kunde fa traffa samma doktor
under hela behandlingstiden. De uttryckte ocksa dverlag att de hade stort fortroende for
den vard de fick och att det paverkades positivt av den kontinuitet de var vana vid att fa
pa aktuell klinik. Deltagarna i studien menade ocksa att tata kontroller utgjorde en
trygghet och ett stod. Nar det blev glesare mellan besdken p.g.a. ett tillfrisknande, blev
det en omstéllning och en saknad av det stod kontrollerna gav. Det fanns darfor ett
onskemal hos de flesta i gruppen om en patientforening dar de kunde soka stod hos
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varandra, nagot som de saknade. Man énskade att varden skulle anordna traffar och
sétta igang en sadan forening, som man inte trodde existerade.

“Man talar om sjukvdrden, men jag har bara goda erfarenheter frdan den.
Det ar jattegulliga manniskor. Och fran familjen hade jag stod. Men det
var ju arbetet da. De stottade inte, det tyckte jag nog inte. De kunde ha
gjort en storre insats.”

"Viktigt att vinner och familj stottar. De kan bdra en genom vad som
helst.

DISKUSSION

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att 6ka och fordjupa kunskapen om vilka hélsofrémjande
strategier personer som genomgatt kakbensrekonstruktion vid ORN anvander. Det gar
att urskilja monster i hur individerna hanterar sin situation och hur det ger gruppen av
informanter empowerment och kansla av sammanhang. Gruppens strategier for att
hantera sin situation delas in i tva avsnitt: dels strategier som litar till egen formaga och
egna inre resurser och dels en strategi som litar till yttre resurser i form av stod fran
andra manniskor. Studiens resultat sammanfattas i en modell som beskriver hur de
anvanda strategierna tillsammans anvénds som ett hjalpmedel, en livboj. Med livbojens
hjalp haller man sig flytande och orkar fokusera pa att béra sitt dde.

| intervjuerna vaxte de hdlsofrdmjande strategierna fram av sig sjélva. Samtidigt
framkom forstas mycket information om den vanmakt som cancersjukdomen och dess
komplikationer skapar. Det framstod dock med dnskvérd tydlighet att utan
halsoframjande strategier finns ingen framtid och informanterna tvingas av situationens
karaktar att lara sig egna copingstrategier eller annars ga under (Figur 3). Studien visar
att de aktuella informanternas huvudproblem &r kénslan av att forlora en tidigare seger
over cancern. Informanterna stélls annu &n gang infor en sjukdomssituation dar det
galler “att orka biira sitt 6de”, och att aterigen kunna aterfa en halsa. Informanterna
befinner sig inlasta i en permanent situation (Roing, Hirsch & Holmstrom 2007) och for
att klara av att leva vidare utvecklar de minst fyra olika copingstrategier.

Den forsta, “att ta de chanser man far”, balanserar mellan patogent och salutogent
synsatt och ar en emotionsfokuserad copingstrategi, da man kognitivt forsoker anpassa
sig till situationen och fokusera pa en chans att bli frisk. Bland de tre Gvriga strategierna
dominerar emotionsfokuserade copingstrategier, och den fjarde kategorin visar aven
exempel pa problemfokuserad coping. Ingen aktiv copingstrategi ar battre an den andra
men dysfunktionell coping kan uppsta. Om man anvéander problemfokuserad coping pa
en situation som inte kan andras och emotionsfokuserad coping pa en situation som kan
andras, anser Lazarus att vi far en dysfunktionell coping (Lazarus 1993, Gjengedal &
Hanestad 2007). Detta ar denna studie ett bra exempel pa da de flesta i gruppen anvande
sig av en funktionell emotionsfokuserad coping, vid de problem som inte kunde &ndras.
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Ingen tidigare publicerad kvalitativ forskning har kunnat noteras pa ORN-patienters
erfarenheter. Resultatet diskuteras darfor dels utifran den teoretiska
folkhalsovetenskapliga referensramen i introduktionen och dels utifran den kvantitativa
studien som behandlar QOL hos dessa patienter (Wang, Su & Liao 2009). Den
omfattande kvalitativa forskningen som finns om huvud-hals-cancer eller oral cancer
berdrs ocksa.

Strategier som litar till egen formaga
Att ta de chanser man far

Kategorin att ta de chanser man far beskriver strategin att tacka ja till erbjuden vard och
att ga igenom den tuffa behandlingen. Det synes kanske sjalvklart att man tar emot den
behandling som erbjuds vid en allvarlig kronisk sjukdom med svara symptom som vark
och standiga infektioner, men da kakbensrekonstruktion &r en komplicerad och inte
ofarlig behandling sa r det en svar utmaning for bade klinikern och patienten att ta
beslut om att genomftra den (Wang, Su & Liao 2009). Modellen Decision Making
Control and Responsibility fran Roter 1987 (Figur 1), handlar om relationen mellan
ldkaren och patienten. Av fyra olika beslutsmojligheter &r det optimala
forhallningssattet ett aktivt deltagande fran patientens sida som ger empowerment till
individen och fradmjar hélsa och valbefinnande (Tones & Tilford 2001). Det primara for
dessa patienter var att ta vara pa de chanser till botande behandling som erbjods, dven
om det inte egentligen upplevdes som en valmojlighet att avsta. Man litar till att lakaren
vet vad som ar bast behandling och man kan uppna ett informerat samtycke kring
beslutet, men har svart att vara en aktiv part i sammanhanget. Lakaren guidar till ett
auktoritart beslut och manga av de drabbade griper efter de halmstran de
overhuvudtaget kan fa (Figur 3). Hur realistiskt det &r att kunna ta ett delat beslut, nar
det galler kroniska och livshotande sjukdomar, har diskuterats. Man anser att det galler
att identifiera de beslut dar delat beslutstagande ar relevant. Fragan ar hur
héalsoframjande ett sadant val egentligen kan bli. Man utgar ofta fran att alla manniskor
vill ha en aktiv roll, och det ar oftast s, men det ar inte vetenskapligt bevisat att det
galler merparten av patienterna (Tones & Tilford 2001).

Publicerade uppgifter har inte noterats om hur patienter upplever en situation med eller
utan behandling med kékbensrekonstruktion vid avancerad ORN. Mojligen jamfor
informanterna sitt beslut med situationen vid den tidigare behandlingen fér huvud-hals-
cancer, dar inget reellt val existerade vid en 6nskan att 6verleva. Det verkar finnas en
underliggande uppfattning hos gruppen om att man eventuellt dor i sin avancerade ORN
eller dess eventuella foljdsjukdomar, om man skulle avsta den foreslagna operationen.
Informanterna menar att det ar svart att minnas och skilja pa sjukdomsforloppet mellan
cancer, cancerrecidiv och ORN och sina kénslor och tankar runt sjukdomarna och
behandlingarna. Behandling av ORN har dessutom utvecklats till att vara liknande som
for behandlingen av cancer i huvud-hals-regionen (Jacobson et al. 2010). | foreliggande
studie upplever ocksa informanterna att de inte har ndgot annat val &n att tacka ja till
operationen, och att de anvander sig av denna mojlighet for att fa en chans till battre
livskvalitet. Det visar tydligt att det inte ar, och kanske inte heller kan vara, ett
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deltagande beslut, utan pa sin hojd ett informerat beslut och en auktoritar guidning.
Dock visar vissa informanters instélining att de foredrar att se det som att de sjélva
verkligen gor ett aktivt val, nar de tar de chanser de kan fa. Det &r anda de sjalva som
avgoér om behandlingen ska utforas eller inte. Studien riktade sig ocksa till de
informanter som har genomgatt en kékbensrekonstruktion och alltsa tackade ja till
operationen. Ett flertal av informanterna slar dock fast att de aldrig vill genomga en
liknande operation igen, da det var den varsta behandling de hade gatt igenom. Sjélva
canceroperationen upplevdes som l&tt jamfort med kakbensrekonstruktionen. Det &r
mojligt att de skulle ha uppfattat det annorlunda, om det hade varit mojligt att ha en
aktiv roll i ett halsoframjande delat beslutstagande, som hade medfért empowerment
och en kansla av mycket storre kontroll 6ver situationen (Tones & Tilford 2001).

De allra flesta informanterna upplevde dock en klar forbattring av sin situation efter
ké&kbensrekonstruktionen, framfor allt nar det gallde smarta, lokala infektioner och 6kad
gapformaga och det stammer med tidigare forskning (Wang, Su & Liao 2009). Det
gjorde att informanterna anda kunde ga vidare med 6vriga aktiva copingstrategier.
Manga 6vriga stralningsinducerade symptom som muntorrhet, tandproblem, seg eller
obefintlig saliv kvarstod (Hammerlid et al. 2001, Nordgren et al. 2008) och nagra
sidoeffekter som dkat kanselbortfall och utseendefdréndring, tillkom efter
kakbensrekonstruktionen for nagra av informanterna (Wang, Su & Liao 2009).

Att ta en dag i sander och borja om pa nytt

Kategorin att ta en dag i sander och bdrja om pa nytt uttrycker en emotionsfokuserad
copingstrategi som gar ut pa att anpassa sina kanslor till en ny situations karaktar (Figur
3). Gruppens huvudproblem var kanslan av att forlora en tidigare seger over cancern
och dver paradoxen av att drabbas av nagot som uppfor sig som cancer av den
behandling som skulle bota dem fran cancer. Strategin att hantera detta, genom att ta ett
delproblem i taget och se med nya 6gon pa situationen och pa sa satt orka hantera
ytterligare provningar, kunde gora verkligheten hanterbar, begriplig och meningsfull
(Antonovsky 2005). Informanterna kunde fa en kansla av sammanhang och de fick ett
verktyg att kontrollera eventuell vanmakt. Erfarenheter hos patienter med enbart huvud-
hals-cancer, utan ORN-komplikation, beskriver en standigt pagaende process for att 6ka
formagan att sjalv ta kontroll Gver den nya livssituationen och kénna en tro pa framtiden
(Bjorklund 2010). Detta stdammer med informantgruppen, som dessutom redan hade
erfarenheten av att ha cancer. De uttryckte en otalighet infor att fa borja leva sa normalt
som majligt igen och fa kanna sig sa friska som det gick med de nya forutsattningarna,
och fa ga vidare med nasta steg i livet. Att uppratthalla en normalitet och anpassa sin
livsstil till de begréansningar som sjukdomen ger, stdammer val med vad man menar &r
omraden som &r viktiga att kunna hantera med copingstrategier vid kronisk sjukdom.
Detta stdammer vél med Folkmans teori om meningsbaserad coping som forklarar varfor
vissa kan rapportera god livskvalitet trots svara plagor. Gruppen gjorde ett response
shift, en andring av uppfattning om vad livskvalitet var for dem, och kunde pa sa satt
lattare finna en positiv mening i sin situation. De jamforde ocksa sin situation, att vara i
ett battre lage efter genomgangen kékbensrekonstruktion dn vad som var fallet i
initialskedet av cancern, da de da inte hade den nuvarande samlade erfarenheten och
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kunskapen om sjukdomen, och att de faktiskt hade dverlevt till nu. Det kan kdnnas igen
I Lazarus och Folkmans teori om reappraisal av stressorer (Gjengedal & Hanestad 2007,
Lazarus & Folkman 1984).

Kéanslan hos en del informanter av att ha fatt mer ut av livet efter genomgangen
sjukdom med komplikationer, och istallet for att fortsatta fraga sig varfor just jag blev
drabbad, verkade utveckla en identitet som Overlevare istéllet for offer. Detta finns
beskrivet i litteraturen som survivor identity hos bl.a. patienter som genomgatt
cancerbehandling och kallas da cancer survivor identity. De som definieras som
Overlevare ser sig som ex-patienter snarare &n som standiga patienter eller som offer for
sin sjukdom. Identiteten som cancerdverlevare &r associerad med en battre mental hélsa
och ett halsoframjande livssétt (Deimling, Bowman & Wagner 2007).

Posttraumatic growth (PTG) dr ett annat beskrivet fenomen som innebér en positiv
psykologisk aterhamtning, inte bara till normala nivaer som innan t.ex. en allvarlig
sjukdom diagnosticerades, utan till att i processen 6ka sina personliga styrkor utdver
detta. PTG hos cancerpatienter har rapporterats forekomma inom 5 olika omraden: att
uppskatta livet, forhallandet till andra manniskor, 6kad sjalvkansla, kansla av nya
mojligheter och positiv fordndring av kénslolaget. Socio-demografiska faktorer, typ av
stressor och paverkan av copingstrategier, kan forutsaga en utveckling av PTG
(Rajandram et al. 2010).

Att fa ett nytt perspektiv

Den tredje kategorin av strategier var att anamma ett nytt perspektiv pa tillvaron och
omvardera sitt liv. Att fa fortsétta att vara vid liv ansag den intervjuade gruppen var det
viktigaste och tidigare kallor till oro kandes banala i jamforelse. Aven detta ar exempel
pa emotionsfokuserad och meningsbaserad coping med response shift och andring av
varderingar om vad som &r viktigt i livet (Gjengedal & Hanestad 2007, Lazarus &
Folkman 1984). En del av informanterna kénde sig t.0.m. béttre rustade att mota
framtidens utmaningar fran det nya perspektivet, da dessa inte garna kunde bli varre an
vad de redan hade gatt igenom. Det stdds ocksa av teorin om PTG, dar en del handlar
om att uppskatta livet mer, att fa en kansla av nya mojligheter och en mer positiv
livssyn (Rajandram et al. 2010) och att fa ett salutogent synsatt med en kénsla av
sammanhang (Antonovsky 2005).

Det fanns de i gruppen som valde att distansera sig och t.o.m. lamna dver ansvaret och
beslutstagandet till andra eller de som valde att minimera sina problem. Nar det galler
att distansera sig och minimera sina problem ar det ocksa en emotionsfokuserad aktiv
coping, ibland med humor, nar copingen ger en aktiv anpassning av kanslorna till
problemet. Man provar att se positivt pa problemet och andra problemets betydelse. Vad
galler att lamna 6ver beslutstagandet till halso- och sjukvarden och inte vara aktivt
deltagande utan enbart forlita sig pa auktoritar guidning (Figur 1), tyder det pa en passiv
coping, dar man undviker och flyr ifran en stressor. Passiv coping anses inte framja
hélsa. Har finns en majlighet for halso- och sjukvarden att lara ut copingstrategier for att
reducera sjukdomstressorer och ¢ka patienternas empowerment. (Gjengedal & Hanestad
2007, Lazarus & Folkman 1984).
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Strategi som litar till andra
Att soka stdd hos andra

Strategin att soka stdd hos andra var signifikant” for hela gruppen. Behovet av stod
har visat sig vara storst for patienterna vid slutet av den initiala behandlingen nar det
galler stralterapi mot oral cancer, d.v.s. nar de kom hem och inte fungerade som
tidigare. Man konstaterade att tidig klinisk planlaggning av k&kbensrekonstruktionen
var av stor vikt (Roing, Hirsch & Holmstrom 2007). Deltagarna sokte stod hos andra,
inom olika sfarer. Detta tyder pa en kombination av problemfokuserad och
emotionsfokuserad coping och okar individens yttre resurser i form av stod fran andra i
olika miljoer eller arenor(Lazarus & Folkman 1984, Gjengedal & Hanestad 2007).

Det sociala stodet fann deltagarna hos familj, slakt och vanner, men aven pa arbetet,
inom forenings- och kulturverksamheter och halso- och sjukvarden. Vissa hade stod
inom de flesta omradena, medan andra bara hade stod pa i ett sammanhang. Det verkade
dock racka. Kunde man bara fa stod inom en sektor sa kunde man orka béra sitt 6de
sjalv, men med hjéalp av andra. Det verkade som om informanternas self-efficacy dkade
nar de kande en fortrostan att kunna fa stod fran andra (Gjengedal & Hanestad 2007).
Deras forvantningar pa att klara av problemen gav dven en problemfokuserad
copingférmaga och informanterna kunde t.ex. bli mer aktiva i foreningslivet trots
utseendefdrandringar och andra problem efter en kdkbensrekonstruktion. En kansla av
sammanhang gav empowerment och social tillhdrighet (Tones & Tilford 2001).

Tillganglig halso- och sjukvard spelade en stor roll for alla, men speciellt om
informanterna saknade socialt stod i andra sfarer. Varden kunde ge svar pa fragor, stilla
deras oro och hade nyckeln till 6verlevnad i initiala stadiet av cancerbehandlingen. Alla
informanter ansag att halso- och sjukvarden skulle ge kontinuitet och empati. Det
stammer val med stravan att ha halsoframjande arbetssatt inom sjukvarden, dar man
skulle kunna lara ut copingstrategier till bade patienter och personal och darmed lara ut
ett salutogent synsatt (Tones & Tilford 2001). Flera i gruppen hade forslag pa bildandet
av ett natverk i omradet for patienter med liknande erfarenheter, en 6nskan som
dokumenterats &ven i andra studier (Bjorklund 2010). Informanterna énskade sig att
hélso- och sjukvarden skulle skapa natverket vilket ytterligare skulle starka strategin att
sOka stod hos andra. Socialt stod i alla former kan troligtvis 6ka eller avgéra om en
positiv upplevelse blir resultatet sett ur patientens perspektiv som kanske direkt
paverkar hela resultatet av behandlingen. Nordgren visar att patienter med huvud-hals-
cancer som hade positiva varden vid HRQL-evaluering ett ar efter behandling, kunde
forutspas en dverlevnad pa minst fem ar (Nordgren et al. 2008). Publicerade resultat
visar ocksa att patienter med huvud-hals-cancer som har aktiva copingstrategier har
lagre risk for depressioner och har hégre livskvalitet (Penner 2009). Det ar darfor i
hélso- och sjukvardens intresse att sékerstalla den aktuella patientens sociala stod.

Huvuddelen av informanterna i denna studie hade direkta 6nskemal om enkla
forbattringar och arbetssatt i halso- och sjukvarden, for att kunna kanna det viktiga
stodet fran varden och darigenom kunna béra sitt 6de sjalv och vinna tillbaka sin seger
over sjukdomen. Behandling av huvud-hals-cancer utfors av ett multiprofessionellt team
med ett stort antal olika professioner involverade. Existerande barriérer i dessa team
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behdver identifieras och 16sas (Roing, Hirsch & Holmstrom 2007), exempelvis genom
en Okad intersektoriell samverkan (Axelsson & Axelsson 2006).

Metoddiskussion

Forskning &r viktig men den maste kunna anvandas for att inte vara meningslos eller
onddig (Mayring 2007). Da antal individer med ORN och kéakbensrekonstruktion &r fa i
en begransad region, men viktiga att ta reda pa mer om, valdes kvalitativ metod.
Insamling av data gjordes med kvalitativa intervjuer med 6ppna fragor utifran en
temaguide. GT &r avsedd for att studera ménskligt beteende i dess sociala kontext och
metoden anses vara sérkilt 1amplig inom omraden med lite kunskap. | den klassiska
versionen av GT &r man sérskilt intresserad av att identifiera huvudproblem i det
studerade omradet samt hur de berérda hanterar dessa (Hallberg 2002, Glaser 2010).
Bada dessa kriterier stammer val dverens med forskningsfragan i denna studie och
darfor valdes klassisk GT som metod.

Validitet och trovardighet

Validitet (extern validitet och intern validitet) i en studie &r relaterad till hur hog
tillforlitligheten &r. Validitet &r kopplad till sjalva avsikten med studien och det resultat
vi far. Intern validitet svarar pa fragan hur tillforlitligt vart resultat &r matt med metoden
vi anvander d.v.s. mater vi det vi vill mata. Extern validitet svarar pa fragan om
resultaten dven galler utanfor den aktuella studien. Man fragar sig i vilken utstrackning
resultaten kan generaliseras och om vi kan dverfora resultaten till andra kontexter och i
sa fall till vilka.

Intern validitet

Resultatet maste uppfattas som trovardigt i studien. Det handlar om att valja ratt metod
till den aktuella forskningsfragan och méta det studien var avsedd att mata. | den
foreliggande studien har analys utforts pa inspelade och transkriberade intervjuer. | den
klassiska versionen av GT foresprakas enbart faltanteckningar, med kodning och analys
pa kvallen samma dag, for ensamforskaren i frontlinjen. Om detta hade varit fallet hér,
sa hade det varit omojligt for forstaforfattaren att ta Gver materialet och sjalv analysera
det méanga ar senare och denna forskning kanske inte hade blivit av alls. | en tidspressad
nutida tillvaro med upphackat arbetsliv och krav pa evidensbasering kan det t.0.m. vara
praktiskt omojligt eller ens onskvart att gora det klassiskt ratta. Nar det galler
forskningsteam ar denna kardinalregel (att aldrig spela in intervjuer) ocksa mindre strikt
(Glaser 2010). Den sista intervjun utfordes dock utan transkribering och enbart med
faltanteckningar, omedelbar kodning och analys i regelrétt klassisk GT-anda. Bytet av
forfattare och tidsforskjutningen kan éven ha sakrat en variation i data som foljer av ett
selektivt urval. Antalet deltagare var 11 och fullt tillracklig i en kvalitativ studie da
antalet anses racka nar saturation har uppnatts (Mayring 2007). Att en del av materialet
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var cirka 10 ar gammalt, och att det skedde ett byte av forfattare, kan naturligtvis
diskuteras, men i ljuset av resultatet gav det en mojlighet att jamféra informanternas
huvudproblem 6ver tid. Endast tre nya intervjuer behdvde goras, och dessa visade sig
ytterligare matta kategorierna. Alltsa framkom och aterkom ett antal halsoframjande
strategier hos personer som genomgatt kdkbensrekonstruktion efter ORN och detta
visade pa ett monster och en formaga att 6ka sin empowerment och en kansla av
sammanhang. Resultatet pekar ocksa pa mojliga implikationer inom halso- och
sjukvarden.

Extern validitet

Extern validitet provar mojligheten att Overfora resultaten till liknande grupper eller till
en annan kontext. Né&r det galler 6verforbarhet i denna studie kan man konstatera, att
resultatet bara kan ségas galla for den har gruppen speciella patienter, under de aktuella
tidsperioderna och i den hér speciella kontexten. Man kan naturligtvis d4nda fraga sig om
resultaten skulle bli liknande bland andra grupper med kroniska folksjukdomar. Nar det
géller upplevelser av forsdmringar och komplikationer av kroniska och allvarliga
sjukdomar och patienters strategier att hantera dessa, kan resultatet av foreliggande
studie troligen vara till nytta for klinikers forstaelse av patientreaktioner och for
halsoframjande implikationer.

Trovéardighet

Trovardighet i en studie handlar om hur noggrann man ar nar man mater nagot. Det
handlar om hur tillforlitliga métinstrumenten ar och om resultatet kan reproduceras vid
andra tidpunkter och av andra forskare i samma kontext (Bowling 2009). Man vill alltsa
veta att studien baserar sig pa ratt uppgifter och i vilken utstrackning undersokningen
kan upprepas med samma resultat som foljd. Har handlar det om intervjuerna och om
analysen av dem (Kvale & Brinkmann 2009). Noteras kan att i den aktuella studien har
detta provats i mycket liten skala i och med att de forsta 8 intervjuerna analyserades av
tva olika forskare vid olika tidpunkter och att de kom fram till jamforbara resultat, vilket
dock inte redovisas hér.

| en kvalitativ studie ska en redovisning av forforstaelsen géras (Larsson 2005), da den
naturligtvis kan ha en omedveten paverkan pa resultatet. Forfattarens forforstaelse har
darfor redovisats i metodavsnittet. Det ar aven viktigt att halla i minnet att den kunskap
som produceras i forskningsintervjun ar en produkt av en tydlig maktasymmetri mellan
intervjuare och informant. Intervjuaren har vetenskaplig kompetens, inleder, bestimmer
intervjuamnet, staller fragor, avgor vilka fragor som ska foljas upp och avslutar
samtalet. Aven om intervjun av informanten kan uppfattas som ett bra samtal, &r malet
for forskaren att fa tillgang till meningen med informantens beréttelse som sedan ska
tolkas och rapporteras i enlighet med forskningsintresset (Kvale & Brinkmann 2009).
Hér déar studien gjordes som en del av kvalitetssédkringen av de aktuella informanternas
vard, tillkommer aspekten pa informanternas beroendeforhallande till specialistkliniken
dar de fick sin vard och uppfoljning. Informanterna var oftast positiva till sin vard dar
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och det kan ju delvis bero pa att de var beroende av fortsatt bra vard och har sma eller
inga mojligheter att valja vard nagon annanstans.

KONKLUSION OCH IMPLIKATION

Som en del i kvalitetssakringen av de aktuella patienternas vard ger den hér studien
information om patienternas upplevelse av sin situation och hur de sjélva hanterar den.
Den modell som utvecklades i studien visar de aktuella informanternas kamp med att
orka béra sitt 6de efter upplevelsen av att ha forlorat sin tidigare seger 6ver cancern.
Utvecklandet av fyra aktiva copingstrategier 6kar deras empowerment och kansla av
sammanhang och hjélper dem att klara av det fortsatta livet som kékbensrestaurerad.
Det forekommer mest emotionsfokuserad men &ven problemfokuserad coping. Dock
fanns det ocksa gott om exempel pa passiv copingstrategi. Att inom halso- och
sjukvarden lara ut halsoframjande och fungerande aktiva copingstrategier, och nar de
bor anvandas, skulle kunna 6ka informanternas livskvalitet och empowerment.

Redan nu férekommer psykosociala interventioner med utbildning, emotionell support
och psykoterapi men ocksa praktisk traning av sociala fardigheter och copingstrategier
pre- och postoperativt for patienter med huvud-hals-cancer. Denna studie ger exempel
pa aktiva copingstrategier som fungerar och anvands framgangsrikt av de aktuella
informanterna, men det fanns i gruppen dven ett stort behov av att fa stod i att lara sig
mer. Man kan ténka sig en resursgrupp for dessa patienter, dar redan
kékbensrestaurerade ingar. Denna grupp kan traffa nya patienter infor och efter varje ny
planerad kakbensrekonstruktion. Majligheten finns da att till individanpassa pre- och
postoperativ information och stdmma av redan tillskansade copingstrategier hos dessa
tidigare kurativt behandlade huvud-hals-cancer patienter. En mojlighet kan vara att
samarbeta med det Mun- och halscancerforbund som finns i Sverige nér det géller att
lara ut ett halsoframjande beteende och aktiva copingstrategier.

Detta skulle kunna leda till en ingang for forbattringar av intersektoriell samverkan
(samverkan 6ver organisatoriska granser) mellan halso- och sjukvarden och tandvarden,
for att 6ka den aktuella patientgruppens mojlighet till empowerment. Det behdvs alltsa
mer forskning av interventionskaraktar och om nuvarande vardprograms mojligheter
och hinder for intersektoriell samverkan nar det galler att lara ut halsoframjande
copingstrategier till denna patientgrupp.
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BILAGA1

Erfarenheter av behandling med kdkbensrekonstruktion
En intervjuundersokning vid NHV

Du har behandlats med s.k. kékbensrekonstruktion i samarbete med bl.a.
Specialistkliniken for kakkirurgi, Odontologiska kliniken, efter att ha fatt
komplikationer efter stralbehandling.

Vi dr intresserade av att fa veta hur Du som patient upplever en sadan behandling och
hur Du hanterar problem som kan uppsta under vagen. Vi vill garna fa Ditt perspektiv
for att kunna gora behandlingen béattre pa Specialistkliniken for Kakkirurgi sa att
kvaliteten och sakerheten i behandlingen blir sa hog som mojligt. Intervjun kommer
bara att handla om hur Du upplever Din situation och réra det Du kan och vill beratta
om den.

Mitt namn ar Aina Wallstrom Wenneberg och jag &r leg. tandldkare och specialist i
kékkirurgi. Jag forskar vid Nordiska Hogskolan for Folkhélsovetenskap i Goteborg
(NHV) och denna intervjustudie kommer att redovisas i ett examensarbete for en Master
of Public Health-examen. Jag arbetar aven kliniskt med ké&kkirurgi privat, men daremot
arbetar jag inte pa Specialistkliniken for Kakkirurgi.

Intervjun kommer att ta ca 1 timme och sker i anslutning till Din behandling pa
Specialistkliniken for Kakkirurgi. Intervjun kommer att spelas in pa bandspelare och
sedan skrivas ut ordagrant, sa att Din beskrivning av Dina upplevelser kan bearbetas
korrekt. Allt som ror intervjun omfattas av tystnadsplikt och ingen obehdrig kan ta del
av materialet. Vid utskriften avidentifieras och kodas intervjuerna sa att ingen obehdrig
kan se vem som deltagit i studien. Kodnyckeln och bandet fran intervjun forvaras inlast
i 10 ar hos den ansvariga for studien.

Nar vi traffas for intervjun kommer du aven att fa muntlig information om studien och
mojlighet att stalla fragor. Medverkan i studien &r helt frivillig och Du kan nar som helst
avbryta Din medverkan utan att ange skal for detta. Du kommer &ven att fa ett
samtyckesformuldr att fylla i. Deltagande i studien journalfors inte i Din patientjournal.

Om Du har nagra fragor om studien och Ditt deltagande i den &r Du alltid valkommen
att kontakta mig.

Med vénlig hélsning

Ansvarig: Aina Wallstrom, Wenneberg & Wallstrém AB, Box 112, 42723 Billdal, Tel:
0705-29 12 50, E-post: aina@wennewall.se
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SAMTYCKESFORMULAR

Informerat samtycke

Erfarenheter av behandling med kékbensrekonstruktion

Jag har informerats om ovanstaende studie och fatt mojlighet att stalla fragor om den.
Jag har blivit informerad om att mitt deltagande i studien &r helt frivilligt, och att jag nar
som helst kan avbryta min medverkan, utan att forklara varfor.

Jag samtycker till att medverka i studien.

Ort och datum

Forskningsansvarig/intervjuarens namnteckning
Aina Wallstrom Wenneberg

Ort och datum
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BILAGA 2
TEMAGUIDE

Temaguide vid intervju i studien ”Erfarenheter av
behandling med kakbensrekonstruktion”

e Jag vet inget mer om dig an att du heter XX och har genomgatt en
kakbensrekonstruktion.

e Datid: Vill du beratta for mig varfor du har fatt géra en kakbensrekonstruktion?

e Nutid:
Vill du berétta om hur det &r idag?
Vad uppskattar du for saker idag?
Vad gor du for att klara av svarigheter och hur hanterar du dem?

e Datid och nutid:
Har du fatt, och fran vilka i sa fall, har du fatt stod genom aren?
Familj, vanner, sjukvard, arbete.
Har dina relationer paverkats av vad du har gatt igenom?
Har du ont?
Kan du &ta, tugga, prata och gora dig forstadd?
Har ditt utseende forandrats? Vad tanker du om det, i sa fall?

e Framtid:
Hur ar din syn pa framtiden?
Har den andrats under din sjukdomstid?
Har du omvarderat ditt liv pa nagot satt?
Ar det ndgot som du hade velat och vill ha annorlunda nar det géller information
och bemétande inom sjukvarden.

Sammanfattning av det som blivit sagt och bekréftelse eller réttelse av informanten.

42






Nordic School of Public Health NHV ¢ Box 12133 ¢ SE-402 42 Goteborg
BesOksadress: Fredrik Bloms vag 25 e Tel: +46 (0)31 69 39 00 e Fax: +46 (0)3169 17 77
E-post: administration@nhv.se ¢ www.nhv.se



