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Forord

Det &r med stor gladje och stolthet som denna rapport produceras. Efter manga ar av
planering, datainsamling, analyser och artikelskrivande kan vi nu presentera resultaten av
de 10 forsta publicerade artiklarna som baseras pa OSCAR-studien.

Allt borjade for nara 10 ar sedan da idén foddes om att bredda och fordjupa var forskning
om livskvalitet hos patienter som opereras for matstrupscancer. Vi ville ta reda pa mer om
hur livskvaliteten paverkas (bade fysiskt och emotionellt), vilka problem som &ar 6vergaende
och vilka som kvarstar lange efter behandlingen, hur det sociala livet paverkas, hur kost och
vikt fordndras, om radsla for aterfall i sjukdomen och hur det paverkar patienter och
anhoriga, hur information och stod fran sjukvarden fungerar, vilka faktorer som mest
paverkar aterhamtningen, hur narstaende paverkas och kan bidra till patienternas
aterhamtning, och sa vidare. Ja, fragorna tycktes aldrig ta slut.

Vi planerade OSCAR-studien tillsammans med patienter som tidigare haft matstrupscancer.
Efter att vi beviljats forskningsmedel kunde vi sjosatta projektet. En forskningssjukskoterska

och en projektsamordnare anstalldes och vi borjade inkludera patienter den 1 januari 2014.

Den 30 juni 2021 stangde vi OSCAR-studien for nya patienter, men vi kommer att folja upp
de som dr med i OSCAR upp till 12 ar efter operationen.

Vi ar oandligt tacksamma for alla patienter och narstdende som deltagit i OSCAR-studien,
tack vare dem kan vi kartlagga hur sjukdomen och dess behandling paverkar livet for
patienter och narstaende. Vara studier kommer att ligga till grund for vilka atgarder och
insatser som kan testas for forbattra aterhamtning efter behandling for matstrupscancer.

Flertalet av de 10 artiklar som sammanfattas i denna rapport ar planerade i samarbete med
patienter och narstaende som deltar i var forskningspartnergrupp, som ar ovarderlig for
patient- och narstaendefokuserad forskning. For framgangsrik forskning kravs ett starkt
forskningsteam och det ar manga som ar och har varit involverade i OSCAR-studien genom
aren, alla pa ett mycket professionellt och engagerat satt. Jag ar djupt tacksam for
forskningspartnergruppen och stolt att leda ett fantastiskt forskningsteam!

Denna rapport visar bara en borjan pa en rad artiklar som kommer att publiceras fran
OSCAR-studien och vagleda den framtida varden och omsorgen om patienter som

behandlas for matstrupscancer i Sverige och varlden.

Onskar er en god lasning!

Pernilla Lagergren
Professor och ansvarig for OSCAR-studien

Stockholm, oktober 2021
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Introduktion

Cirka 500 000 personer diagnostiseras med matstrupscancer varje ar i varlden. Ungefar
30-40 % har en tillrackligt begransad tumorutbredning for att ges botande behandling, som
vanligtvis innebar en kombination av operation, cytostatika och stralbehandling.
Operationen dr omfattande och innebar som regel att stérre delen av matstrupen och 6vre
delen av magséacken avlagsnas och ersatts med den aterstaende delen av magsacken som
gors om till ett ror. Det ar vanligt med komplikationer och nedsatt livskvalitet i
efterférloppet. Aterhamtningen efter matstrupscancerkirurgi varierar. Vissa blir helt
aterstdllda medan andra upplever betydande inskréankningar i livskvalitet under lang tid.
Hur aterhamtningen ser ut och vilka faktorer som forklarar variationen ar inte klarlagt.
Darfor initierades en datainsamling som inkluderade merparten av all personer som
opererats for matstrupscancer i Sverige, kallad OSCAR study “Oesophageal Surgery for
Cancer — Adaptation and Recovery”. Studien initierades 2013 och utformades for att ge ny
kunskap som kan bidra till att forbattra livssituationen efter behandlingen. Patienter som
opererats for matstrupscancer i Sverige och anhoériga tillfragades om att delta i studien 1 ar
efter operationen.

OSCAR-studiens genomforande

Patienter som kunde inkluderas i OSCAR-studien identifierades genom ett samarbete med
de sjukhus som opererar matstrupscancer. Var projektsamordnare fick utlatanden fran
patologavdelningen (den avdelning som undersdker tumoérvdavnaden som opereras bort)
fran patienter som opererats for matstrupscancer. Ett ar efter operationsdatum skickades
ett brev till patienten med information om studien och projektsamordnaren ringde sedan
upp for ett telefonsamtal. Vid samtycke att delta bokades ett besok in med var
forskningssjukskoterska for att i mote med patienten inhamta information om dennes liv
och maende. Detta gjordes med enkater som besvarades pa en elektronisk pekskarm och
genom Oppna fragor som bandinspelades. Dessutom mattes kroppsammansattning, vikt
och muskelstyrka. Pa grund av Covid-19-pandemin évergick vi i mars 2020 fran personliga
moten till telefonintervjuer.

Mycket av den information som inhamtas i OSCAR-studien galler halsorelaterad
livskvalitet. Detta paraplybegrepp inkluderar fysiskt, psykiskt och socialt vdlbefinnande.
Fragorna har handlat om specifika symtom, somnbesvar, fysisk aktivitet, coping,
funktionsférmaga, optimism, fatigue, angest och depression, stress, patientinformation,

socialt stod, stod fran sjukvarden, naringstillstand och vikt, radsla for aterfall samt matintag.

Manga 6ppna fragor har ocksa besvarats for att skapa en djupare forstaelse for specifika
problem.

Information har ocksa inhamtats om civilstand, boende, arbete, rokning och alkoholintag,
andra sjukdomar, behandling, komplikationer med mera.

Efter motet (eller telefonintervjun) cirka 1 ar efter operationen sker uppféljningar med
fragor via pappersenkater. Ett telefonsamtal fran projektsamordnaren foregar varje
enkatutskick. Dessa uppfoljningar sker vid 1%, 2, 2%, 3 och 4 ar for att vid 5 ar ske via ett
personligt mote (eller telefonintervju) med var forskningssjukskoterska.

En langtidsuppfoljning vid 8 och 12 ar efter operationen kommer ocksa att ske via
pappersenkater.

| samband med patientens intervju vid 1 ar efter operation gavs dven en narstaende till
patienten mojlighet att delta i OSCAR. Data samlades in, dven har, for olika aspekter av hal-
sorelaterad livskvalitet. Uppféljning med enkéater for narstaende ar fortfarande pagaende
och kommer att avslutas 5 ar efter patientens operation.

Under tidsperioden januari 2013 till juni 2020 genomgick 1 013 patienter kirurgi for
matstrupscancer i Sverige. Av dessa var 76 % vid liv efter 1 ar och 414 personer inklud-
erades i studien. | de 10 studier som presenteras i denna rapport varierar antalet deltagare.
Detta beror framst pa att studierna har genomférts |6pande parallellt med att datainsam-
lingen till OSCAR-studien pagatt.

De statistiska analyserna har planerats och genomforts eller granskats av var erfarne
biostatistiker. Hansyn har tagits till olika sa kallade storfaktorer i de analyser som
genomforts. Olika statistiska metoder har anvants beroende pa vilken fragestallning som
besvarats samt vilken typ av information som bearbetats och analyserats.

Etikprovningsmyndigheten har granskat och godkant OSCAR-studien i sin helhet.

Nedan féljer ett kort sammandrag av de viktigaste fynden utifran de 10 forsta artiklarna
som publicerats och ar baserade pa OSCAR-studien.



1. Svéarigheter att éta, trotthet och oro ar vanliga problem 1 ar efter
operation for matstrupscancer

Referens: Schandl! A, Johar A, Anand P, Vikstrém K, Mdlberg K, Lagergren P.
Patient-reported outcomes 1 year after oesophageal cancer surgery.
Acta Oncologica 2020

Aterhamtning efter operation for matstrupscancer varierar stort. En del personer
aterhamtar sig snabbt, nagra behover langre tid for att aterfa sina tidigare funktioner,
medan andra till och med férsamras 6ver tid. Variation i aterhamtningen kan inte till fullo
forklaras av kliniska eller personrelaterade faktorer. Darfor var syftet med studien att
undersdka mer sallan undersokta patientrapporterade utfall. | denna studie deltog 281
personer, dar medianaldern var 68 ar, 82 % var man och 58 % hade andra samtidiga
sjukdomar. Svaren analyserades och presenterades i form av % av deltagare som
rapporterade en niva av problem.

Det vanligaste symtomet 1 ar efter operationen var problem med att dta (49 %), foljt av
motvilja mot mat (47 %). Avseende atproblem, upplevde 28 % oro for viktforlust, 26 %
atsvarigheter och 19 % aptitléshet. Hosta och reflux (halsbréanna) besvarade 27 % respektive
26 % av deltagarna. Andra symtom, sa som problem att &ta tillsammans med andra,
muntorrhet, smakférandringar, talsvarigheter och haravfall upplevdes som mycket
problematisk, aven om det rapporterades mer sallan.

Drygt 40 % av deltagarna led av dalig fysisk funktion och 41 % rapporterade
fatigue/trotthet, dar fysisk trotthet var vanligast. Dock upplevdes trotthet som begransade
aktiviteter i dagliga livet och/eller oférklarlig trotthet vara ett storre problem. Drygt halften
(51 %) led av somnproblem, och hos dessa var insomningssvarigheter vanligast (41 %).

Oro forekom hos 36 % av deltagarna, dar 29 % var oroliga for aterfall. Tolv procent av
deltagarna rapporterade att de led av angest, och 11 % av depressiva symtom. Sjutton
procent led av posttraumatisk stress.

Slutsats: Problem med dtande verkar vara mycket vanligt 1 ar efter operation for
matstrupscancer, vilket formodligen fordrojer aterhamtningen. Resultatet kan vagleda
framtida forskning i att utforma strategier for snabbare och mer effektiv aterhamtning.

Synpunkter fran patienter och deras ndrstdende: Resultaten har diskuterats med tidigare
patienter och narstaende och en synpunkt fran den gruppen var att trots att alla patienter
fatt en "ny” matstrupe, led mindre dn halften av dem inte av atsvarigheter, vilket de fann
overraskande men ocksa upplyftande. De framhdll dock att forskning som ror dtande och
dt-relaterade problem borde vara ett nyckelomrade for den fortsatta forskningen om
matstrupscancer. Aven fatigue/trétthet och &ngest, som ocksa var vanliga problem i
efterforloppet av behandlingen, ansags behova prioriteras hégt inom forskningen.

2. Hilsorelaterad livskvalitet efter olika typer av operation for
cancer i matstrupen

Referens: Klevebro F, Kauppila JH, Markar S, Johar A, Lagergren P.
Health-related quality of life following total minimally invasive, hybrid minimally
invasive or open oesophagectomy: a population-based cohort study,

British Journal of Surgery, 2020

Under senare ar har titthalsoperation (flera sma snitt fér smala instrument) visat sig vara
ett lovande alternativ till 6ppen operation (stora snitt) for matstrupscancer.
Titthalsoperation verkar medfora farre lungkomplikationer och kortare sjukhusvistelse. Pa
vissa sjukhus ar idag titthalsoperation forstahandsvalet vid operation av matstrupen. Vid sa
kallad hybridteknik anvands titthalsteknik i buken eller bréstkorgen och den andra delen av
operationen goérs med 6ppen teknik.

Ett syfte med den har studien var att klargora hur titthalsoperation jamfort med 6ppen
operation for matstrupscancer paverkar halsorelaterad livskvalitet 6ver tid. Ett andra syfte
var att klargéra om komplikationer som uppstar inom 30 dagar efter operationen paverkar
livskvalitet upp till 2 ar senare.

Av totalt 246 patienter opererades 93 patienter med 6ppen teknik, 78 med total
titthalsteknik och 75 med hybridteknik. Komplikationer efter operation forekom lika ofta
efter alla tre teknikerna. Efter justeringar for storfaktorer fanns inga storre skillnader i hal-
sorelaterad livskvalitet mellan de olika operationsteknikerna 1 ar eller 2 ar efter
operationen.

Slutsats: Valet av operationsteknik paverkar inte halsorelaterad livskvalitet 1 och 2 ar efter
operationen.




3. Optimism ger bittre hilsorelaterad livskvalitet efter operation for
matstrupscancer

Referens: Liu Y, Pettersson E, Schandl A, Markar S, Johar A, Lagergren P.
Higher Dispositional Optimism Predicts Better Health-Related Quality of Life
After Esophageal Cancer Surgery: A Nationwide Population-Based Longitudinal

Study, Annals of Surgical Oncology, 2021

Att leva med cancer kan vara svart, speciellt nar det galler osdkerheten om framtiden.
Ibland pratar man om att en optimistisk syn ar gynnsam, men ligger det nagon sanning i
pastaendet? Denna studie syftade till att svara pa fragan om mer optimistiska patienter har
en forbattrad aterhamtning efter operation fér matstrupscancer.

Vi métte patienters niva av optimism 1 ar efter matstrupscanceroperation och samlade in
data om sjalvrapporterade symtom, funktionsférmaga och livskvalitet vid 1, 1% och 2 ar
efter operation. Patienterna grupperades i fyra nivaer av optimism: Valdigt 1ag optimism, lag
optimism, hég optimism och valdigt hég optimism.

| denna studie ingick 192 patienter. Resultaten visade att mer optimistiska patienter
rapporterade lagre symtombdérda, hogre funktionsférmaga och battre livskvalitet. Gruppen
med valdigt hog optimism rapporterade lagst symtomborda, bast funktionsformaga och
hogst livskvalitet.

Slutsats: Mer optimistiska manniskor mar subjektivt battre efter matstrupscanceroperation.
Att méata niva av optimism kan hjalpa till att patienter far ratt stod vid ratt tillfdlle och darfor
stodja till en forbattrad aterhamtning.

4. Psykiskt maende och hilsorelaterad livskvalitet upp till 2 ar efter
operation for matstrupscancer

Referens: Liu YJ, Schandl A, Markar S, Johar A, Lagergren P. Psychological distress
and health-related quality of life up to 2 years after oesophageal cancer surgery:
nationwide population-based study, BJS Open, 2021

En cancerdiagnos och dess behandling kan orsaka angest och depression. | den hér studien
anvandes en speciell design och statistisk analys i syfte att klarlagga om symtom efter
operation for matstrupscancer ger nedsatt psykiskt maende.

| studien inkluderades 180 patienter. Resultatet visar att allvarliga symtom efter
operationen orsakar en okad risk for nedsatt psykiskt valbefinnande. Ett nedsatt psykiskt
maende kan i sin tur orsaka nedsatt funktionsférmaga.

Slutsats: Det ar viktigt att patienter med allvarliga symtom efter operationen eller nedsatt
psykiskt maende soker hjalp fran sjukvarden for battre aterhamtning efter operation for
matstrupscancer.




5. Dumping - ett vanligt problem efter operation som dven paverkar
livskvaliteten

Referens: Anandavadivelan P, Wikman A, Malberg K, Martin L, Rosenlund H,
Rueb C, Johar A, Lagergren P. Prevalence and intensity of dumping symptoms
and their association with health-related quality of life following surgery for
oesophageal cancer. Clinical Nutrition 2021

Operation for matstrupscancer innebar att man forlorar det mesta av magsackens funktion,
dvs att spjalka maten innan den passerar till tarmarna. Efter operation for

matstrupscancer passerar maten onaturligt snabbt till tarmen, vilket kan orsaka sa kallad
dumping. Dumping kan yttra sig som hjartklappning, svettningar, trétthet, illamaende, yrsel,
diarré, kramp i magen, handskakningar, somnighet och koncentrationssvarigheter. Nar
symtom uppkommer inom en timme efter maltid kallas detta tidig dumping medan om de
uppkommer efter tva till tre timmar efter maltid kallas det sen dumping.

| denna studie undersdkte vi om symtom av dumping efter operation for matstrupscancer
paverkar livskvalitet.

Totalt deltog 188 patienter. Nastan halften (45 %) av patienterna som opereras for
matstrupscancer uppgav symtom pa dumping. Patienter som rapporterade symptom pa
tidig och/eller sen dumping hade samre livskvalitet jamfért med de som inte upplevde
nagra dumpingsymtom. Detta i form av simre emotionell, kognitiv, och social
funktionsférmaga samt samre total livskvalitet hos de som rapporterade svar tidig dumping
och samre kognitiv, social, emotionell, och rollfunktionsférmaga samt samre total
livskvalitet hos de som rapporterade medelsvar till svar sen dumping jamfort med
patienter utan symtom pa dumping. De patienter som rapporterade sen dumping hade
samre livskvalitet 4n de som rapporterade tidig dumping.

Slutsats: Problem med dumping efter operation for matstrupscancer ar vanligt och paverkar
livskvaliteten pa ett negativt satt. Det ar darfor viktigt att sjukvarden uppmarksammar detta

och hjalper de patienter som drabbas med rad om hur man kan minska dumpingproblemen.
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6. Svar reflux, en konsekvens av operation for matstrupscancer som
paverkar somn och livskvalitet negativt

Referens: Lagergren P, Johar A, Rosenlund H, Arnberg L, Haglund L,
Ness-Jensen E, Schandl A. Severe reflux, sleep disturbances and
health-related quality of life after esophageal cancer surgery.

J Cancer Survivorship 2021

Reflux (halsbranna eller uppstotningar) ar ett vanligt problem efter operation for
matstrupscancer, eftersom den naturliga barridren mot reflux, den évre magmunnen, tas
bort i samband med operationen. Symtomen kan vara sarskilt besvarande i liggande
position. Syftet med studien var att undersdéka om personer med svar reflux efter
operation for matstrupcancer lider av somnproblem, vilka i sin tur paverkar livskvaliteten.

| denna studie deltog 241 patienter. Av dessa led 27 % av svar reflux 1 ar efter operationen.
Individer med svar reflux hade dubbelt sa stor risk att ha somnsvarigheter jamfort med de
som inte led av reflux. Svar reflux medférde 5 ganger 6kad risk for dalig

somnkvalitet, beskrivet som tidigt uppvaknande, stérd somn och upprepat nattligt
uppvaknande. Dessa personer kiande sig darfor mindre utvilade efter nattsémnen. Att sova
med hojd huvudande och medicinera mot reflux, vilket indikerar svar reflux, var associerat
med 5 ganger sa stor risk for att vara mindre utvilad pa morgonen och uppleva trotthet
under dagen. Personer med svar reflux och sémnsvarigheter rapporterade nedsatt total
livskvalitet, funktionella begransningar samt mer symtom (som smarta och
fatigue/trotthet) samt ekonomiska problem.

Slutsats: Patienter med svar reflux efter operation for matstrupscancer har en 6kad risk for
somnsvarigheter jamfort med personer utan refluxproblem. Att sova med hojd huvudédnde
och/eller medicinera mot reflux verkar inte vara tillrackligt for att motverka
somnproblemen. En kombination av reflux och sémnproblem medfér en 6kad risk for
nedsatt livskvalitet, funktionella begransningar samt mer besvarande symtom 1 ar

efter operation for matstrupscancer. For dessa personer ar forebyggande behandling samt
symtomlindring av stor betydelse. Idag ar kunskapen begransad om hur sémnproblem
orsakade av reflux kan hanteras, varfor mer forskning inom omradet behovs.
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7. Inget samband mellan svar reflux och symtom pa oro och
nedstimdhet efter operation for matstrupscancer

Referens: Lagergren P, Johar A, Liu Y, Ness-Jensen E, Schandl A. Severe reflux and
symptoms of anxiety and depression after esophageal cancer surgery.
J Cancer Nursing 2021

Oro och nedstamdhet &r vanligt efter behandling for cancer i allmanhet, vilket paverkar
livskvalitet och foljsamhet till behandling negativt. Ungefar var fjarde patient lider av psykisk
stress efter en cancersjukdom. Ett flertal faktorer paverkar utvecklandet av psykisk stress. En
sadan faktor kan vara langvariga symtom efter operation. Cirka 30 % av patienterna har svar
reflux efter operation for matstrupscancer. Syftet med studien var att underséka om det
fanns ett samband mellan svar reflux och symtom pa oro och nedstamdhet 1 och 2 ar efter
genomgangen operation for matstrupscancer.

| denna studie deltog 154 patienter vid bade 1-ars och 2-arsuppféljningen. Av dessa hade
43 (28 %) svar reflux vid 1 ar och nagot farre, 37 (24 %), vid 2 ar efter operation. Dock var de
langvariga symtomen mer besvarande. Det fanns inget samband mellan svar reflux och oro
eller nedstamdhet varken efter 1 ar eller 2 ar efter operation for matstrupscancer.

Slutsats: Andra faktorer an svar reflux verkar vara av storre betydelse for den psykologiska
aterhamtningen.
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8. Dietistens roll i dterhdmtningen i vikt och nutritionsrelaterade
problem efter operation fér matstrupscancer

Referens: Anandavadivelan B, Wikman A, Malberg K, Rosenlund H, Johar A,
Lagergren P. Role of dietitian support in improving weight loss and nutrition
impact symptoms after oesophageal cancer surgery. European Journal of
Clinical Nutrition 2021

Viktnedgang drabbar de flesta patienter med matstrupscancer saval fore som efter
operationen. Atsvarigheter, aptitléshet och smértor vid méaltid har angetts som stora
problem hos dem som forlorat mest i vikt. Denna studie undersokte om dietiststéd innan
operation paverkade nutritionsstatus efter operation.

| studien deltog 245 patienter. Information om dietiststdd och patienternas upplevelse av
stodet inhamtades genom en studiespecifik enkat. Nutritionsstatus avsag viktminskning
efter operation och patientrapporterade symptom som paverkar nutritionen mattes.

Resultaten visade att dietiststod inte paverkade nutritionsstatus oavsett om kontakten med
dietist fanns bade innan och efter operation jamfért med endast efter operation.
Upplevelsen av stodet fran dietisten var inte heller relaterat till battre nutritionsstatus efter
operationen. Resultaten tyder pa att det sker en effektiv kontroll av nutritionsstatus innan
operation vid de sjukhus i Sverige som behandlar matstrupscancer och visar dven att stodet
fran dietisterna ar mycket tillfredsstallelse.

Slutsats: Dietistkontakt ar ett viktigt stod for patienter bade fére och efter operation for
matstrupscancer for att uppratthalla en god nutritionsstatus.
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9. Rad fran patienter som genomgitt en matstrupscanceroperation
till framtida patienter

Referens: Nielsen S, Ringborg C, Schandl A, Lagergren P. A qualitative study
exploring patient’s experiences of oesophageal cancer surgery, through their
personal advice to future patients. European Journal of Oncolology Nursing 2021.

For att kunna forsta och hantera en cancerdiagnos ar det viktigt med information om hur
cancer och cancerbehandling kan paverka olika aspekter av livet. Sjukvarden kan bista
patienter som genomgar en matstrupscanceroperation med information om operationen
och dess komplikationer, men erfarenheten av att ha gatt igenom en sadan operation eller
hur det paverkar livet darefter beskrivs bast av patienterna sjalva. Syftet med den hér
studien var darfor att undersoka vilka rad patienter som genomgatt en
matstrupscanceroperation skulle ge framtida patienter, baserat pa sina erfarenheter.

| denna studie deltog 63 patienter. Genom en kvalitativ innehallsanalys analyserades de
Oppna svaren pa fragan “Med den erfarenhet du har idag, vilka rad skulle du ge andra
patienter som behandlas for matstrupscancer?” Svaren skrevs ut ordagrant fran den
inledande intervjun i OSCAR-studien, som genomfordes 1 ar efter operationen, och svaren
analyserades sedan for att finna gemensamma namnare.

Patienterna hade manga rad att ge baserat pa deras erfarenheter. Tre huvudsakliga
kategorier av de rad som patienterna ville férmedla vidare till andra: Halsoframjande rad,
rad om att acceptera den nya livssituationen, samt rad om att ta emot stod fran andra.

1. De hédlsoframjande raden handlade b.la. om férdelarna med fysisk aktivitet, och att
forbereda sig pa en férandrad upplevelse av att dta samt strategier for att hantera den
forandrade matsituationen. Andra halsoframjande rad handlade om det mentala maendet,
och har understrok patienterna vikten av att inte Iata cancern ’komma i vdagen’ for livet,
genom att forsdka fortsatta att gora det de tyckt om att gora innan sjukdomen.

2. Rad om att acceptera den nya livssituationen grundade sig ofta i erfarenheter av hur
patienter tankt pa och hanterat sin egen sjukdom och aterhdmtning. Att vara optimistisk var
ett vanligt rad, delvis som ett satt att inge patienter en tro pa att ‘det blir battre’, men dven
som en strategi att hantera osakerheter om behandlingen, samt for att kunna vara mer i
nuet. Att halla ut’ var ett annat vanligt rad dar patienter berattade om att tiden efter
operationen kunde vara tuff, men att det gallde att inte ge upp.

3. Rad som handlade om att ta emot hjalp fran andra bottnade ofta i en erfarenhet av att
genom att vara 6ppen fa stod tillbaka, och darmed kanna sig mindre ensam i det en gick
igenom. Att lita pa ldkarna och varden var ett satt att lagga ifran sig oron och luta sig tillbaka
i forhoppningen och tilliten till att vardpersonalen visste vad som skulle goras.

Slutsats: Erfarenhetsbaserade rad skulle kunna bidra med en annan sorts kunskap dn den
medicinska, om hur matstrupscancer kan paverka livet under och efter behandling.
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10. Erfarenheter av att vara nirstdende till en patient med
matstrupscancer — ett ar efter behandling

Referens: Ringborg CH, Schandl A, Wengstrém Y, Lagergren P. Experiences of
being a family caregiver to a patient treated for oesophageal cancer-1 year after
surgery. Supportive care in cancer 2021

Narstaende till cancerpatienter bor tas i beaktning i cancerforskning. Syftet med den hér
studien var att undersoka narstaendes erfarenheter till patienter som opererats for
matstrupscancer. Informationen kan leda till framtida interventioner for narstaende sa att
deras tillvaro kan underlattas.

Detta var en kvalitativ studie dar svaren pa den sista 6ppna fragan i de narstaendes enkat
1 ar efter operation for matstrupscancer analyserades. Fragan stalldes till 112 narstaende
och 16d: Ar det ndgot mer du vill dela med dig av? Svaren analyserades fér att delas in
under olika teman. | analysen framkom tre teman:

1. Avbrutet st6d fran varden — Narstaende hade framst positiva erfarenheter av varden
under tiden for patientens undersdkningar och behandling. Men efter behandling och
utskrivning fran sjukhuset upplevde narstaende att de stod ensamma med ansvaret for
patienten utan stod fran varden.

2. En férdndrad livssituation — Temat beskrevs av narstaende som en ovdntad fordandring
i den egna livssituationen da patienten mottog cancerbeskedet. Upplevelsen av att inget
nagonsin kommer bli som forr kvarstod fortfarande 1 ar efter patientens behandling.

3. Psykologisk stress — Narstaende upplevde ensamhet. Vissa upplevde ocksa att de inte
langre var lika viktiga for familj och vanner, utan att patienten var prioriterad. En kansla av
att vara osynlig beskrevs i analysen.

Slutsats: Narstaende skulle ma bra av en mer familjecentrerad vard dar bade patientens
och néarstaendes perspektiv uppmarksammas.
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Kirurgisk vardvetenskaps
patientforskningspartnergrupp

Under flera ar har var forskargrupp drivit ett forskningspartnersamarbete dar vi moter
patienter och narstdende 4 ganger per ar. Samarbetet ger mojligheter for patienter och
narstdende att paverka vilken forskning som genomférs samt en majlighet for oss som
forskare att fa aterkoppling pa det arbete vi gor. Vidare arbetar gruppen med olika
utvecklingsprojekt som att skriva informationsfolders, arrangera konferenser och
webbinarier. Férutom diskussioner om nya forskningsfragor och utférande av
datainsamlingar och nya studier, har vi en stdende punkt pa agendan som ar en kort
forelasning om ett amne som gruppen lyft fram som viktig och intressant. Foreldsningen kan
ibland vara pa engelska men annars sker alla vara moéten pa svenska.
Forskningspartnersamarbetet har resulterat i flera viktiga vetenskapliga publikationer.

Vill du delta i vart forskningspartnersamarbete?

Om du vill veta mer eller anmala ditt intresse av att delta i forskningspartnergruppen,
kontakta Kalle Malberg som ar forskningssjukskoterska och samordnar gruppen.

Det behdvs inga forkunskaper for att delta. Vi kan dven satta dig i kontakt med vara
nuvarande forskningspartners fér fragor om hur samarbetet gar till.

Kalle Malberg | Forskningssjukskoterska
Kirurgisk vardvetenskap | Institutionen for molekylarmedicin och kirurgi |

Karolinska Institutet

Retzius vag 13A, plan 4 | 171 77 Stockholm
08-524 84129 | 073-361 53 17
kalle.malberg@ki.se

16

Hir kan du ldsa mer om oss och var forskning

Var hemsida: https://ki.se/mmk/kirurgisk-vardvetenskap
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