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Sammanfattning

Studien syftar dels till att identifiera bakomliggke antaganden eller synsétt
som styr omhandertagandet av brostcancerpatiedrtskils vad galler det
psykosociala omhandertagandet och dels till atersiika i vilken
omfattning dessa synsatt slar igenom i praktikesosa det upplevs av
patienterna. Aven partners inkluderas i underscdderin Studien ar
kombinerat kvalitativ-kvantitaitiv, med tyngdpurgd datainsamling genom
enkat kompletterad med en gruppintervju. Man kastadien utldsa att
omkring halften av patienterna ar néjda med omhéadgandet medan
resterande halft av patienterna uttrycker otillésdlida behov. Partners ar
Overlag mindre ndjda. Vad dessa patienter och eertmest verkar sakna ar
hjalp och tid for samtal om oro, biverkningar oelxalitet. Alla patienter
bemots pa i stort sett samma satt nar det galtgpjgosociala
omhéandertagandet, men studien visar, vilket knagpaginar, att
brostcancerpatienter upplever sin sjukdom pa dikaoch har olika behov i
synnerhet under uppfdljningstiden. Omhandertagaoeledver bli mer
individualiserat for att na upp till sjukvardensegnmalsattning.

Nyckelord: Brostcancer, partner, psykosocialt onalegitagande,
omvardnadsfilosofi

Abstract

This study aims to identify the underlying assumpsi, or approaches, that
affect the care of breast cancer patients, paatityulvith regard

to psychosocial care; and secondly to examine &t @ktent these
approaches were reflected in practice as it is@xpeed by the patients. The
study combines qualitative argliantitative methods, with emphasis on data
collection through a questionnaire supplemented gyoup interview. The
guestionnaire was also filled in by the patientg’tpers. The study shows
that about half of patients are satisfied with¢hee, while the

remaining half of the patients express unmet neBus partners tend to be
less satisfied with the care. What these patiemdstiaeir partners appear to
miss the most is support and time to discuss aysate effects and
sexuality. All patients are treated in generally $ame way with regard

to the psychosocial care, however the study shbatsireast cancer patients
experience their disease differently and have wnitpeds, especially during
the follow-up period. The treatment needs to beenedividualized to
achieve the goals set by the health care.

Key words: Breast cancer, partner, psychosocia, carrsing philosophy
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Introduktion
Inledning

Varje dag diagnostiseras ett 20-tal svenska kvinmed bréstcancer. Det ar ett besked
som innebar att livet forandras under manga ardrsambade for den som drabbas och for
anhoriga. | var kultur har cancer fortfarande earton av dod och stéller patienten infor nya
existentiella fragor.

En hdstdag 2008 blev jag sjalv en av de 20 somdiagnosen brdstcancer. Efter
behandlingen foljer en uppféljningsperiod pa notrferh ar. | tidskriften Journal of
Oncology Nursing (Sheppard, 2007) laste jag ekelrtim "Brostcanceruppfoljning” och i
sammanfattningen kan man lasa hut the fundamental question of the importance of
follow-up in relation to psychological morbidity @muality of life still remains
unanswered...... further research is needed...... such asn@rpg patients to take greater
control over their own personal needs in relatiorfdllow-up”.

Denna forskningsartikel tog upp flera av mina efymaeringar och erfarenheter. Min
nyfikenhet vacktes om hur andra patienter tankbrkdmner? Behdver omhandertagandet bli
annorlunda och mer individuellt och vilka behov haistcancerpatienten under
uppféljningstiden? Min mans erfarenheter av atvarhorig har givetvis ocksa paverkat mig
och gjort mig intresserad av att férstka ta neéldour andra patienters partners har uppfattat
sjukvardens bemétande. D& jag gar en systemiskiaoig vill jag garna titta aven pa
parrelationen.

Foljande &r hAmtat ur boken "Forskningsetik oclspektivval” av Rosmari Eliasson
(1987)."Det ar min dvertygelse att allt engagerat kunsksisande tar sin borjan i nagot
subjektivt upplevt. Personligt engagemang utgodmvkraft. Vara egna erfarenheter
paverkar vara inlevelsemdajligheter och vilka fragstaller. Men i forskningssammanhang
betraktas det "subjektiva” enbart som felkallorGlandet efter det som kallas vetenskaplig
och "objektiv” kunskap. Allt som luktar manniskatitzdtas som nagot som bor elimineras i
det vetenskapliga arbetet. Det faktum att forskaemanniska kan jag inte se som ett hinder
i sbkandet efter sann och giltig kunskap, utan sarav de nddvandiga férutsattningarna. |
forskningsarbetet ar det var uppgift att soka dgiase fran det subjektivt upplevda, for att
dari och darbakom se sammanhang och samband, fféokiara, forsta och begripa.”

Mitt eget kunskapssokande vars resultat redovidasma uppsats ar sdledes motiverat
bade av mina personliga erfarenheter och av ewastré@t komma fram till vetenskapligt

hallbara resultat.



Bakgrund

Brostcancer ar den vanligaste cancerformen blaimhky i sdval Sverige som 6vriga
varlden. | Sverige drabbas arligen drygt 7000 kemiet totala antalet kvinnliga
brostcancerfall har under de senaste 20 aren diggramed i genomsnitt 1,2 procent, vilket
innebar att brostcancer 6kar betydligt snabbamdeditesta andra kvinnliga cancerformer.
Alder &r en av de viktigaste riskfaktorerna fordigancer. Av de kvinnor som lever till 85-
arsaldern, beréknas en av atta drabbas av brostc&isken att fa brostcancer fére 55 ars
alder ar bara en pa 30. Endast 5-10 % beror gégarfaktorer. Cancer uppstar nar
celldelningsbalansen rubbas och cellerna borjar siglpa ett felaktigt satt och bildar en
tumor, vilket kan ta mellan 5 och 20 ar (Skold s, 2010).

En minskning av antalet kvinnor som avlider i bcasicer borjade under 1970-talet och
dverlevnaden ser ut att bli battre for varje attibliprocent av kvinnorna lever idag fem ar
efter sin brostcancerdiagnos och 80 procent leweirtefter sin brostcancerdiagnos. Fler &n
86 000 kvinnor lever idag med en brostcancerdiagaiagnostiserad 1958-2008). Cirka 1500
kvinnor dor arligen i brostcancer (Bergh et alQ2pD

Diagnos.Cirka 50 procent av alla brostcancerfall upptacka gn knél i brostet och
cirka 50 procent upptéacks via mammografi. | Sveddguds alla kvinnor éver 50 ar, och i
manga landsting aven fran 40 ars alder, mammowgaatannat ar fram till 74 ars alder.
Massundersokning av kvinnors brost genom mammograéreening — ar omdiskuterad.
Kritikerna menar att screening leder till dverdiagtisering. Foresprakarna menar att de
regelbundna undersdkningarna gor att manga catlagefaacks tidigt. Sverige har den basta
statistiken for 6verlevnad och en faktor ar troligtatt brostcancer upptacks tidigt och darmed
svarar bra pa behandling. Nar man konstaterat estamkt knol vid
mammografiundersokning genomgar man ultraljudsuiideéng samt biopsi, som ar ett
vavnadsprov for att kunna underséka om det &ar canemoren (Skold Nilsson, 2010).

Behandling.Kirurgi ar idag standardbehandling for drygt 90 procent av
bréstcancerpatienterna. Vid stora tumorer kan det aktuellt med medicinsk férbehandling
och har sjukdomen spridit sig i kroppen forbatiras prognosen av brdstkirurgi. Flera
randomiserade studier har visat att sa kallad bedstrande kirurgi, foljt av stralbehandling
mot brdstet, fungerar lika bra som att operera beld brostet (mastektomi). Brostbevarande
kirurgi utgor idag cirka 60-65 procent av all kigisk behandling. En viktig faktor ar att
analysera om tumércellerna har spridit sig till Bétans lymfkortlar. Den sa kallade
portvaktskorteln analyseras under pagaende operatio om det finns tumérceller i den

avlagsnas ytterligare ett tiotal av de lymfkéram finns i armhalan (Bergh et al., 2007).



Stralbehandlingensyfte ar att minska risken for ny tumor i brostet. Stidgen ska
déda de cancerceller som kan finnas kvar i elliergkoperationsomradet. Varje behandling
tar bara nagra minuter, men maste upprepas ettarital dagar under flera veckor. Oftast ror
det sig om 5 dagar x 5 veckor, totalt 25 behandlirf{@ancerfonden, 2010).

Cytostatikaanvands mot vissa former av bréstcancer, badetfamiaska risken for
aterfall och for att behandla sjukdom som spriidjti kroppen. Genom tillagg av cytostatika
till den vanliga lokala behandlingen (kirurgi odnddbehandling) uppnas en battre effekt med
farre aterfall. Av kvinnor med spridning till armas lymfkortlar kommer halften att avlida
om dessa inte far nagon annan behandling an kirgiégide aven forebyggande behandling,
minskas siffran till 25 procent. Cytostatikabehamgién pagar vanligen i fem manader efter
operationen. Sex behandlingar ges intravendstredyetvecka (Berg et al., 2007).

Herceptin.Cirka 20-30 procent av kvinnor med bréstcancerdmagxtra aktiv gen som
kallas HER-2. Herceptin ar ett nytt antikroppsmesiteh revolutionerat behandlingen for
denna typ av cancer. Medicinen ges intravendostredje vecka i upp till ett ars tid (Skold
Nilsson, 2010).

Hormonell behandlingMellan 70-80 procent av alla brostcancertumaorer ar
hormonkansliga och séledes beroende av kvinnligahd@rmoner (framfor allt 6strogen) for
att vaxa. Om tumoren ar hormonberoende kan antitwoem lakemedel som blockerar
ostrogenets effekt eller minskar dstrogennivan fgeatt minska risken for aterfall.
Behandlingen ges i tablettform normalt under femti (Berg et al., 2007).

Biverkningar. Sjalva behandlingen av bréstcancern, sasom opefsttialning/
cytostatika, innebar naturligtvis smarta och be$vépatienten. En kand biverkning av
cytostatikabehandlingen ar haravfall. Denna staslgréansas till att kartlagga biverkningar
som fortfarande kan finnas kvar vid 1-arskontrotbeh/eller darefter.

Lymfédemnnebar besvar som tyngdkansla, molvark, spanmhgsvullnad i armen och
beror pa att operationen — sarskilt i kombinatiaedrstralning — skadat lymfkéarl och
lymfkortlar sa att lymfflodet fran arm och brostigdidrsvaras. Lymfodem ar en kronisk
sjukdom och kan leda till begransad rorelseformaga.

Smarta fran skelett, leder och muskiapporteras fran patienter som erhaller hormonell
behandling. Eftersom postmenopausala kvinnor rédamdga ostrogennivaer brukar dessa
forvarras under behandling. Kvinnor som far denglaamdling [6per risk fourkalkning.
Smarta fran leder och muskler &r vanligt forekomdean

Varmevallningar Att hamna i klimakteriet pa grund av hormonbehamglinnebar att

klimakteriet tidigarelaggs. For vissa kan besvéai#a i langre &n de annars skulle gjort.



Kvinnor som behandlats for brostcancer rapportedgre frekvens och intensitet av
klimakteriebesvar an kvinnor i allméanhet.

Sexliv och lustBristen pa 0strogen kan gora att slemhinnorna etlivét blir torra och
skora. Minst halften av alla kvinnor som genomgéstcancerbehandling med antihormonell
behandling drabbas och det ar darmed den vanligastekningen. Man kan uppleva klada,
samlagssmarta och aterkommande infektioner i uiveerAven urininkontinens ar vanligare
hos brostcancerbehandlade kvinnor. Sexuella proldésom minskad lust, farre samlag,
smarta vid samlag och svarigheter vid orgasm hsocisrats med brostcancerbehandling.

Koncentration och minnde fatal studier som finns kring kognitiv paverkasar
varierande resultat. Manga kvinnor rapporterar gérepa minnet och koncentrationen efter
avslutad behandling. Mycket talar for att 6strobanen positiv effekt pa minnet och vissa
intellektuella funktioner.

"Fatigue” ar ett begrepp som anvands inom onkologin ochisasbéar att man
upplever en kénsla av trotthet, svaghet och mingkadgi. Fatigue ar ett vanligt problem i
samband med och efter brostcancerbehandlingllstimnid som kan sitta i flera ar efter det att
behandlingen har avslutats. Fatigue kan ha marsgker, bland annat grundsjukdomen,
cytostatika- och/eller stralbehandling, blodbrigititioshet, somnsvarigheter och depression
(Berg et al., 2007).

Uppfoljning av brostcancerEfter den priméra behandlingen av brostcancer loruka
vanligen nadgon form av organiserad uppféljning am dehandlade kvinnan ta vid. Enligt
Nationella Riktlinjer (Svenska Bréstcancergrupddi 1a) finns dock inga starka
evidensbaserade data for uppfoljningens utformotigomfattning. Man har inte kunnat
pavisa nagon skillnad i éverlevnad mellan intengpfaljning och konventionell uppfoljning.
Studier visar heller ingen skillnad i antalet &éiréller sjalvskattad livskvalitet mellan
sjukhusspecialistuppfoljning och uppféljning awadinlékare. Eftersom den medicinska
nyttan med regelbundna kontroller &r obevisad amser det vara rimligt att begransa
uppfoljningarna "till ett minimum och att de gorg personer med lagsta mojliga
kompetensniva”. | Sverige ar uppféljningen orgaraggpa mycket olika satt och bristen pa
vetenskaplig evidens gor det svart att ge rekomiagmaer. Uppfoljningen kan goras av till
exempel kirurglakare, brostsjukskoterska eller imaeal en mammografiundersékning, dar
besked om resultatet skickas hem med post tileptgn. "De lokala forutsattningarna bor
darvidlag vara styrande” enligt riktlinjerna frame®iska Bréstcancergruppen (2011a). |
Socialstyrelsens nationella rekommendationer fi@vaZekommenderar man "Strukturerad

arlig uppfoljning inklusive mammografi upp till 5.4



Omvardnad vid brostcanceSedan 2011 finns ett nationellt program om "Omvacin
vid brostcancer” (Svenska Brostcancergruppen, 201 ftrordet star att "det som speglas i
dokumentet ar ett synséatt dar patienten involvehata behandlingsperioden och att
"omvardnad” far en ny status genom att inga i Skaridrostcancergruppens Nationella
Riktlinjer for Brostcancervard. Vidare star att dokentet speglar en helhetssyn som kommer
att lyfta brostcancervarden i ett patientperspel8iftet med detta nationella vardprogram ar
att det ska underlatta for de svenska kliniker $etmandlar patienter med bréstcancer sa att
de i sa stor utstrackning som mdjligt kan erbjuddensbaserad omvardnad och psykosocialt
stod till sina patienter.

Patienter som sjalva har kant en férandring isilist, liksom de kvinnor som blir
aterkallade for kompletterande mammografi, ar oftdiga. Enligt omvardnadsprogrammet
ska personalen uppmana patienten att ta med sapmégstaende vid detta besok. Det
framgar vidare av programmet att en cancerdiagissitter de flesta i en krissituation och ett
tidigt insatt psykosocialt stod bade till patientarh narstaende skapar forutsattningar for att
ge trygghet, valmaende och framgangsrik rehahiligef=or att uppna ett bra
behandlingsresultat och ge patienten mojlighebedirbeta sin kris ar det viktigt att tidigt
skapa en fortroendefull relation mellan patient personal. Detta har ocksa stor betydelse for
patientens upplevelse av sjukdomen. Uppféljanddaamed kontaktsjukskoterskan gors
vanligen i direkt anslutning till diagnostillfalleBamtalet ska utga fran patientens behov och
fragor, men den information som lakaren lamnatl@mova upprepas, fortydligas och
forklaras. Vid behov erbjuder man kontakt med kamainformation ges om
patientféreningar. Vid manga sjukhus finns detldtie stodpersoner som man kan kontakta.
Sjukhuset har ocksa mojlighet att hjalpa till métdséka information, till exempel pa
sjukhusbibliotek.

Enligt omvardnadsprogrammet ska man i sambanduppfbliningsbestkegdra en

omfattande klinisk bedémning och individuell plam information, utbildning, eventuella
farmakologiska och alternativa interventioner ftirkanna folja och lindra symtomen.
Sjukskéterskan har en nyckelroll i patientens dtiihg, inte minst genom att framja
livsstilsforandringar som kan paverka biverknindatienter som har fatt god information har
visat sig ha stérre bendgenhet att rapporteraknuggar tack vare att de kan satta symtom i
samband med behandlingen. Detta kan i sin tur gawdgras foljsamhet till behandlingen.
Foljsamhet kan fritt 6versatt definieras som "keih utstrackning en individs beteende

dverensstammer med medicinska eller halsobeframjeamf. Foljsamhet till medicinsk



behandling kan inte tas for given aven om en pebstrandlas for en livshotande sjukdom
som brdstcancer.

Enligt det nationella omvardnadsprogrammet bor mdmuppfoljningsbesok efter
bréstcancerbehandling diskutera sexualitet ochniatgioner for att minska
klimakteriebesvar, speciellt vaginal torrhet, o6ibfittrad sexualitet. Oavsett om patienten
lever i en fast relation eller ar singel har seitetdn ofta stor betydelse. Vardpersonalen kan
hjalpa till genom att tala om de sexuella konsekeema som sjukdom och behandling kan
innebéra sa att detta inte kommer som en obehdgtigaskning for patienten/paret.
Kvinnans brost ar ett viktigt konsattribut och arektig aspekt av hennes upplevelse av att
kanna sig fullvardig som kvinna. Det finns 25 %ri&r att en kvinna som genomgatt
mastektomi pa grund av brostcancer far en sexysfudktion. Patientens tolkning och
betydelsen av att cancersjukdomen drabbar koneskilsié organ ar individuellt varierande.
Vardpersonalen maste ha kunskap och mod att tsarppal om sexualitet med patienten och
eventuell partner. Information och fragor om seitefibor vara standigt aterkommande
eftersom patientens fragor och behov forandrastided. For att pa ett professionellt satt
narma sig patient och eventuell partner med opgigof om sexualitet finns det en modell,
Plissit (permission, limitied information, specioggestions, intensive therapy). Aldre
personer och/eller singelpersoner kanner sig ibbaorthlomda nér det galler de sexuella
fragorna inom varden. Vardpersonal som traffar keinmed brostcancer och eventuell
partner har en viktig roll nar det galler att 6pumgp samtal om samlivet. Detta kan underlatta
parets fortsatta kommunikation.

Framtidenspatienter med brostcancer kommer i storre utstiagkatt fa en
individualiserad omvardnad. Detta stéller stor@vkpa samverkan mellan patient och
sjukvarden (Svenska Brostcancergruppen, 2011a).

Kuratorns roll. | det nationella programmet "Omvardnad vid brosteah (Svenska
Brostcancergruppen, 2011b) namns kuratorn i samivestblatt patienten far sin
brostcancerdiagnos. Direkt efter besdket hos lakiaae kontaktsjukskoterskan ett langre
samtal med patienten och eventuell anhoMid behov erbjuder man kontakt med kurator”
star det i omvardnadsprogrammet.

Vastra Gotalandsregionen (dit Halland hor) haRetgionalt vardprogram fran 2001
som heter "Omvardnad av kvinnor med Brostcancedr. fihns ett avsnitt orfKuratorns
arbetssatt”.Har kan man lasa att kuratorn har kompetens féttausocial och psykisk
anamnes. Patienter har olika behov och resursetailiiggning av vilka insatser den

enskilde behdver ar viktig. Kuratorn ar en av despeer som patienten och de narstaende



skall fa mojlighet att traffa pa ett tidigt stadiukuratorns arbete skall leda till att kvinnan
och familjen uppnar god livskvalité utifran sindsituation. Kuratorn arbetar bade
forebyggande och behandlande. Malet ar att astaclkosdval inre som yttre forandringar.
Kuratorn kan vara en samtalspartner for saval paiiesom de narstaende under hela
sjukdomsprocessen och aven under lang tid efteattlbehandlingen ar avslutad.

| Region Skane namns kuratorns roll pa vardportalevw.1177.se/skane "Rad om
vard dygnet runt”. UnddPsykosocialt stod och rehabilitering vid canstdr: "Nar det galler
allt stéd man kan behdéva, vare sig det handlaramta, psykoterapi, hjalpmedel eller
bidrag, ar kuratorn en nyckelperson. | cancervafohers det oftast minst en kurator pa varje
mottagning. Kuratorn hjalper till att I16sa praktskagor. Ibland kan kuratorn aven erbjuda
stddsamtal.” Under en annan rubiAkykologiskt stdd vid cancéan man lasa féljande:
"Ibland behdver man prata med nagon som star kaffér den narmsta kretsen, till exempel
en kurator. Om man pratar med den lakare ellerskjitierska som ansvarar for varden, kan
man fa hjalp att komma vidare till en kurator. Maghover inte ha nagot fardigformulerat
problem for att soka samtalsstod. Tvartom ar deeticfamtalet som man kan fa hjalp att
formulera sig, sa att man kan hitta I6sningar ellmmeptera situationen. Ofta kan det vara en
stor hjalp att ga pa stodsamtal hos en kurator. dgmacker inte alltid. Man kan behdva
samtalsterapi, kristerapi eller annan psykotedapin varden kan det finnas kognitiv
beteendeterapi, familjeterapi och psykodynamiskpiet

Det ar tydligt bade i det nyligen antagna natiam@imvardnadsprogrammet fran 2011
och det Regionala vardprogrammet i Vastra Gotalagitsnen fran 2001, att stor vikt laggs
vid det psykosociala omh&ndertagandet av kvinnandwen hennes partner i samband med
behandling och uppféljning vid brostcancer. Fragppstar hur dessa riktlinjer tillampas i

praktiken och hur de upplevs fran patientens sida.

Tidigare forskning

Information Det finns mycket forskning kring brostcancerpatgermch behandling.
Studier visar att canceroverlevare i allmanhetGjdamed den information de far som ar
relaterad till diagnos och behandling, men mindigla med information som ror sjukdomens
psykologiska inverkan pa dem sjalva eller familjeleenmar liksom med informationen
angaende langvariga biverkningar av behandlingedlliider, Griggs & Shields, 2005).
Brostcancerpatientens tillfredstallelse med dearinfition de erhaller &r en viktig komponent
i deras livskvalité. En slutsats man drar i studieatt det inte ar en latt uppgift att ge

information om hur man hanterar angslan, kommuarcered familjen, l6ser sexuella



svarigheter, da det inte bara handlar om informatitan ocksd om kvinnans underliggande
psykologiska behov. Behovet av information variengcket mellan patienter. En metod som
provats ar patientcentrerad kommunikation — tilllsid fran lakarcentrerad eller
sjukdomscentrerad — dar patienten ar i fokus sofinerperson” och tar en aktiv roll i
behandlingen. En studie i USA (Mallinger et al.p2Phade till syfte att undersoka sambandet
mellan patientcentrerad kommunikation och tillfretédielse med information.
Etthundraattiotva patienter deltog. Studien vigak@nnor som ar langtidsoverlevare fran sin
brostcancer har behov av information pa sammaséttkvinnor som just avslutat sin
behandling. Detta antyder att sjukvardens perdodaprioritera att géra behovsbedomningar
och ge information till brostcancerpatienter avemaessa har avslutat behandlingen flera ar
tidigare.

BemotandeBrostcancer orsakar ett lidande som drabbar maingandioner av livet.
Men forskning visar att det &ven finns ett lidasden ar relaterat till sjukvardens bemotande.
| en kvalitativ studie i Sverige och Finland medkdi6stcancerpatienter och deras narstaende
(Arman, Rehnsfeldt, Lindholm, Hamrin & Eriksson,020) framkom att lidandet ofta
orsakades av att en relation inte hade uppstatameatient och personal eller att patienten
hade en kansla av att inte ha blivit sedd som énperson. Patienten skyddade sig sjalv mot
besvikelsen genom att undvika kontakt med persanadelucera sina egna behov och latsas
forsta personalen. Det tycks som om varje ganigman vet att personalen har en méjlighet
att ga over "gransen” och gora ett val till pateg fordel, men inte gor detta, okar lidandet.
Kvinnans lidande i férhallande till sjukvarden tenade att vara lika allvarlig som deras
erfarenhet av lidandet i relation till att ha camce

| en svensk studie kallad “Det lilla extra som ladlidande” (Arman & Rehnsfelt,
2007) intervjuas sjukskoterskor och patienter ochs@m ger mojlighet att lindra lidandet.
Karnan i vardgivarnas berattelse bestar av fyrkfunl) att se patientens lidande, 2) att
bekrafta vad man sett, 3) att agera pa alla nifcaeatt lindra lidandet, 4) och att formedla
hopp till patienten. Att géra det lilla extra inrggtatt vaga ga bortom rutiner och att inom sina
befogenheter gora lite mer. Avsikten ar att se h&laniskan i patienten. Du ar en person,
inte en diagnos. Studien visar att patienter amgidivetna om det faktum att vardgivare
nastan alltid &r fria att valja mellan att fokusardingen pa patienten eller pa rutiner och
formaliteter. Nyckelkonceptet ar 1) att se hela migkan och 2) det lilla extra.

Livskvalité.l en svensk studie (Larsson, Sandelin & Forsbdd@pRlat man 85 kvinnor
svara pa ett frageformular fore operation, eftesrapon och 6 manader senare. Fragorna

hanforde sig till patientens fysiska, psykiska sohiala funktioner. Patienterna var i hog grad



nojda med varden. Sex manader efter operationeidadk resultaten pa "Quality-of-life”
skalan lagre resultat for brostcancerpatienteroégénomsnittet i Sverige. Studien pekar pa
att behandlings- och rehabiliteringsperioden maata langre &n sex manader och att
personalen maste forsakra sig om att patientemskfysch kanslomassiga behov
uppmarksammas. Flera studier har visat att brosécpatienter aven manga ar efter
diagnosen har mer smarta och samre social funktdmefolkningen i genomsnitt (Trentham-
Dietz, Sprague & Klein, 2008) medan andra studigrtom har funnit att vardena ett ar efter
operation var desamma som foér den 6vriga populatigisern, Tengrup, Loman, Olsson &
Ringberg, 2008).

Réadsla och oroForskning visar att 60-99 % av kvinnor med brosteadiagnos plagas
av oro for att sjukdomen skall komma tillbaka otthoaon inte nédvandigtvis minskar med
aren. Fem ar efter diagnosen kanner cirka 70 %afarde oro for aterfall. Vad tidigare
studier inte har riktat in sig pa ar arten av kwimas radsla. En studie av Johnson Vickberg
(2001) &ar en av de forsta som har undersokt obkelter av denna radsla. Intervjuer
genomfordes med 16 kvinnor i USA. Kvinnorna fickdibberétta sin historia och sedan
fragade intervjuaren om 1) radsla for effektern@taterfall, 2) sarskilda situationer som
triggade radslan, 3) strategier som anvandes foraatera radslan. Fem kvinnor hade stark
och sex kvinnor hade mattlig radsla medan fem kéiteteoro. Man fann att konsekvenserna
av brostcancer var manga och varierande och athkwnas radsla for aterfall var lika
komplex. De hade olika strategier for att handskasd sin radsla: Socialt stod,
bréstcancerféreningar, familj och vanner, terai karatorer och kognitiva coping strategier
(Johnson Vickberg, 2001).

Sexuella problenSexuell dysfunktion efter brostcancer ar vantih smaste identifieras
fran ett multifaktoriellt perspektiv (Bitzer, Plata, Tschudin & Alder, 2007). | en studie med
29 kvinnor i Schweiz uppgav 68 % att de hade prokl&lder et al., 2008). Speciella
interventioner maste erbjudas och par bor fa stisdtigangen till ett sexliv efter
bréstcancern. En god fungerande relation var dest betydelsefulla faktorn for sexuell
funktion. Studier visar pa skillnader mellan br@stcerpatienter och évriga kvinnor upp till
sju ar efter operation. En slutsats i studien trdalgivningen till kvinnorna maste starta tidigt
under behandlingen och information maste gesdtilgmten att till exempel anvanda
glidmedel for att forhindra utveckling av vaginah&rta (Alder et al., 2008).

Foéljsamhet vid antihormonell behandlirfgler och fler 6verlever bréstcancer och
darmed blir den férebyggande hormonella behandfirfgsto viktigare. Forskning visar dock

att foljisamheten ar dalig. En studie visade att dlétig borjade ta sin medicin, att 17 %
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slutade efter 2 ar och att bara 69 % fullféljdedmdlingen i 5 ar. | en annan studie med 2378
patienter var foljsamheten 50 % ar 4. Studier hanajorts pa dem som "fullféljer”
behandlingen, men sjalvskattningsformular visate till 24 % svarade att man missat ta
minst 1 dos/vecka (Hadji, 2010). Slutsatser av ddorskning ar att battre kommunikation
mellan patient och sjukvard kan vara nyckeln fohglpa patienterna att forbereda sig for att
klara biverkningar och forsta betydelsen av foljeaten for att 6ka sina chanser till
Overlevnad.

Uppfdljning.En litteraturstudie genomfordes av Sheppard (2887)man
sammanfattade den forskning som gjorts pa uppfiijav bréstcancerpatienter mellan 1989
och 2006, totalt 30 artiklar. Den visade att i Uiag&0-80 % upptacks aterfall av patienten
sjalv, i 15 % av lakare och i 15 % via mammograferfallen sker oftast inom fem &r.
Siffrorna &r desamma oavsett om uppféljningen gjaxt specialistlékare, allmanlékare,
brostsjukskoéterska eller i grupptraffar med uthitdysinslag. En jamforelse mellan lékarledd
och sjukskoterskeledd (SSK) uppfoljning visar atignten far dubbelt s& mycket tid hos
SSK. Vad detta i sin tur betyder for patientenyatéatt upptacka aterfall, vet man annu inte.
Forskarna menar att den nuvarande formen for ujppigl med starkt tidsbegréansade och
aterfallsinriktade besok inte kan vara vagledahbje satt att arbeta pad maste 6vervagas.
Sheppards studie visar att 6ver 60 % av brostcpatienterna upplever nagon form av oro
forknippad med uppfoljningsbesoket och staller erdyur detta paverkar patientens
onskemal om kontakt. Man betonar vikten av attfifiena patienter i riskgrupp genom att
anvanda screeningverktyg, som identifierar varjeepss individuella behov.

Beaver & Luker (2005) filmade 104 uppféljningsbesiils lakare och kom fram till en
genomsnittstid pa sex minuter, vilken till stord&en gick at till den fysiska undersokningen
medan psykologiska problem sallan togs upp. Endemsisk studie filmade
uppfoljningssamtal mellan onkologlakare och 17Xtoéncerpatienter och rubricerade deras
kommunikation under olika kategorier (Hack et 2010). Resultatet visade att den
medicinska kategorin stod for 88 %, administraiparsmal stod for 6 % och psykosociala
fragor stod for 6 %. Forfattarnas slutsats vaupftfoljande behandlingssamtal med
brostcancerpatienter till stor del karaktariserakikarens information och en medicinsk
diskussion med patienten men minimal tid &gnasygsociala fragor.

Alternativa uppfoljningsmetodeAllteftersom fler patienter dverlever brostcancka
trycket pa sjukvarden. Nya former for uppfoljningyas, dar en malséttning ar att reducera
intensiteten och darmed kostnaderna. (KoinberggiusaEkI6f, Holmberg & Fridlund,

2006). En longitudinell studie genomférdes i Sgennellan 1991 och 2001 vid tre olika
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sjukhus med 264 brostcancerpatienter, dar halitérififfa en lakare och haften en SSK
under uppfoljningsaren (Koinberg, Fridlund, Enghdnilolmberg, 2004). Tva frageformular
skickades hem var sjatte manad som matte oro, slepreoch tillfredsstéllelse med
uppfoljningssystemet. Ingen statistisk skillnad mggtes mellan grupperna. En annan modell
som prévats i Sverige ar utbildningsprogram i gruyittiosex patienter deltog och 46 fick
traditionell uppféljning av lakare, medan 50 deltagupptréaffar. Gruppen leddes av
specialistsjukskoterska i onkologi i samarbete fiysobterapeut, kurator, l[akare och
brostcancerforening. Ingen skillnad uppmattes meadlaipperna i valmaende eller coping.
Andra studier har dock visat att utbildnings- oaportgrupper leder till stérre ndjdhet
(Roberts, Black & Todd, 2002). | en finsk studidtog 140 brostcancerpatienter i en SSK
ledd uppf6ljning utifrdn en metod i tre steg; 1) béh nu situation, 2) anpassning, 3)
orientering till en ny situation. Majoriteten vadjda och tyckte personalen gjort ett bra
arbete. Samtidigt svarade bara 47 % ja till att fa#rtillrackligt med information och 53 %
svarade nej. Pa frdgan om kvinnan ansag att deirigethade haft mojlighet att prata med
personalen svarade 24 % ja, 21 % svarade ganskelbizb % inte alls (Lauri & Saino,
1998). Ett forsok till patientstyrd uppféljning redsas i en artikel fran Nederlanderna: "One
strategy fits all?” (Kimman, Dellaert, Boersma, Llam& Dirksen, 2010). Trehundratrettioen
brostcancerpatienter fick utforma sin egen uppidgjrutifran 16 olika val. Enligt forfattarna
ar detta den forsta forskningsstudien med dettéaggpNagot enhetligt monster i val av
uppféljning kunde man inte se. Manga patienterdiimg medicinsk expertis (lakare) men en
kombination var vanlig och ville man ha mer tid kimslomassiga och psykosociala fragor
valde man SSK. Patienten kunde aven paverka beskitehsen och mojlighet till personligt
besok alternativt telefonkontakt. Slutsatsen iigtuér att individualiserad uppféljning 6kar
patientens tillfredstallelse.

Anhdriga.En svensk forskningsartikel beskriver 17 anhorgidarenheter av att leva
nara en kvinna som drabbats av bréstcancer (LimdhREehnsfeldt, Arman & Hamrin, 2002).
Fa studier har fokuserat pa detta enligt forfattafe narstadendes eget lidande "kommer pa
andra plats” och de upplever att deras lidandegateatt jamfora med kvinnans. Sex olika
teman framkom vid intervjuerna med anhoriga: 1)dédinsituationen, 2) En ond cirkel av
omsesidigt beskydd, 3) Outhéardligt att vara vititididandet, 4) Man soker livets mening
och grubblar 6ver de grundlaggande livsfragorn&rbkonflikt mellan det egna lidandet och
forvantningarna att stédja och lindra, 6) Lidanitedras genom att man delar upplevelser och
konkreta handlingar. Forfattarna konkluderar athkan haller sin partner utanfér samtidigt

som hon onskar hans narhet. Anhériga lider nardanninte far god vard, sjukvarden och
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kvinnan forvantar sig att anhoriga ger stod ochdaigla upplever att sjukvarden lamnar
ansvaret for kvinnans psykologiska stod till dem.

Sammanfattningdven om resultaten i tillgangliga studier varickan man dra
slutsatsen att brostcancerpatienter ofta ar i bakawer informationen an de far om
sjukdomens psykologiska inverkan samt om biverkainglera studier visar pa vikten av att
sjukvarden ser patienten som en hel manniskabart@ som en diagnos, vilket kan oka
patientens lidande. Forskningsresultat visar oekisdet finns ett behov av information och
stod langre tid efter operation an vad nuvarandembalingsformer erbjuder inte minst darfor
att oro for aterfall foljer patienten manga ar etftgnosen. Flera biverkningar foljer av
bréstcancerbehandling, dar sexuell dysfunktionl@ndde vanligaste och maste
uppmarksammas i ett tidigt skede av behandlingéljisdmheten till den medicinska
efterbehandlingen har visat sig vara dalig, merdd@ammunikation mellan patient och
sjukvard kan vara nyckeln till forbattring. Dagenspftljning av brostcancerbehandlade
kvinnor ar oftast starkt tidsbegransad och meditimsiktad. Nya och alternativa former for
uppféljning prévas, men mer forskning behdvs foiagntifiera och moéta patienternas behov.
Anhoriga upplever att sjukvarden lamnar ansvanek¥innans psykologiska stod till dem och

att deras egna behov kommer i andra hand.

Syfte

Studien syftar dels till att identifiera bakomliggke antaganden eller synsatt som styr
omhéndertagandet av brostcancerpatienter sarskilgéller det psykosociala
omhéandertagandet och dels till att undersoka evilemfattning dessa synsatt slar igenom i
praktiken s& som det upplevs av patienterna (ochsdeartners).

Fragestallningar

1. Hur tillampar personalen sjukvardens "teori” elbenvardnadsfilosofi nar det galler
bréstcancerpatienter sasom det speglas i pati@steich deras partners erfarenheter av
omhé&ndertagandet?

2. Vilka behov har patienterna och deras partnersiatarblir uppmarksammade eller

tillgodosedda av sjukvarden?



13

Teori

Omvardnadsteorieér olika former av systematiserad kunskap som atsv&am stod i
personalens arbete. Teorierna borjade utveckld9p@-talet i USA.

Syftet med omvardnad ar att starka héalsa, forebggdalom och ohalsa, aterstélla och
bevara hélsa, minska lidande samt att ge mdijligithen vardig déd. Halsa ar dock ett
komplicerat och relativt begrepp som kan beskrhade som tillstand — halsa i motsats till
ohalsa — och som en process dar individen befisigaren forandring mot béattre eller sdamre
halsa. Det ar ocksa viktigt att beakta saval madia som psykologiska aspekter av halsa
eftersom dessa kan variera delvis oberoende andaaEn persons upplevelse av hélsa,
eller grad av subjektivt valbefinnande, kan for@sdmed stunden och situationen och god
upplevd hélsa utesluter darfor inte att en persoreh svar sjukdom.

Omvardnad kan beskrivas i en modell bestaenderapfyrspektiv (eller nivaer):
samhalle, organisation, miljo och individ. Utifrétt samhallsperspektiv (makroperspektiv) ar
vardegrunden for varden som den kommer till uttryiektill exempel hélso- och
sjukvardslagen och socialtjanstlagen viktig. Ettnglaggande samhalleligt krav ar ocksa att
varden ska bygga pa vetenskap och beprovad erferavibsoperspektivet utgor en
sammansmaltning av organisation, miljo, vardfiloseh etik, och representerar en
vardkultur inom vilken patient och personal motsmmividniva (mikroperspektiv).
Vardkulturen betyder mycket for hur samspelet nmefiatient och personal kommer att
utvecklas (Friberg & Ohlén, 2010).

Kommunikation ar nara sammankopplad med omvardohdetyder att den finns med
i alla sjukvardens moten. Bade patient och persoidadr till det som sker i samspelet. Bagge
parter samordnar sina kommunikativa handlingaattforsoka skapa en 6msesidig
forstaelse, men forstaelse genom samtal ar ingdvkkjr slutprodukt. Uppnas inte forstaelse
leder det till lidande hos patienten, ett lidandmsnom omvardnadsforskningen benamns
vardlidande. All kommunikation sker i ett visst saamhang, i en viss kontext, och den
kommer ocksa att tolkas i detta sammanhang. Metekbmenas det sammanhang som en
handelse, ett mote, ett samtal, ett budskap dekaveller sker i. Sammanhanget fungerar
som en resurs nar exempelvis ett budskap ska talkagr i de flesta fall helt nédvandigt att
kanna till detta for att kunna gora en korrekt bitig. For att kunna kommunicera pa ett
trovardigt och tillfredstallande séatt behover badeaer fanga varandras uppmarksamhet och
visa att de ar inriktade pa samma sak. De behvetttgemensamt fokus och veta vad for

slags aktivitet de ska agna sig at under moteb@rgi & Ohlén, 2010).
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Inom omvardnadsteorifinns ingen samstammig teoretisk beskrivning ay ea
vardrelation innebar utan forskningen visar pa émgfald av betydelser. Vardrelationen ar
ett komplext fenomen och néar den studeras kankaetitifran skilda dimensioner.
Personalens uppgift ar att skapa en miljo somdéiepten att beratta. Enbart att beréatta kan
ge en battre forstaelse for de aktuella problenfiensem berattelsen kraver reflektion och
eftertanke (Friberg & Ohlén, 2010).

Idag vet man att det ar viktigt att ta hansyn lmdea till sjukdom och objektiva symtom
utan ocksa till patientens unika och subjektivaride. Lidandeprocessen har stora likheter
med krisforlopp (Cullberg, 1980). Sett ur ett ndutgperspektiv handlar det om att bérja
skapa en lidandeberéattelse. Det innebar inte atirea upphor att existera, snarare handlar
det om att patienten kan leva vidare trots att lare6randrat. Det blir méjligt da patienten
lyckas forena sin lidandeberattelse med sin livifhelse pa ett sadant satt att den forra ryms
i den senare.

Patient och personal ar beroende av varandratfonatardnaden ska bli optimal. | en
identitetsbeframjande omvardnad ar den enskildamtans livstolkning en central
utgangspunkt. Livstolkningen aterspeglas i hurgrdtin tanker, kanner och handlar. Det
kraver att behandlaren stravar efter att sattandigatientens situation och utgar fran
patientens och narstaendes upplevelser (Friberdnl&r()2010).

Systemteorinom familjeterapin beskriver hur relationer dediras i kommunikationen
och att det ar omgjligt att 1ata bli att kommuniérelationer. De centrala idéerna i
systemteorin ar att helheten ar mer an summanlawnade Fokus bor ligga pa samspelet
mellan de olika delarna inom systemet hellre astpdiet av de enskilda elementen. Istallet
for att studera manniskors (patienters) egenskapett forsta deras beteende riktas fokus pa
kommunikationen mellan till exempel personal octigud. Alla delarna i ett system
paverkas 6msesidigt av varandra och av strukturanrglhet. Ett systems relationer till
omvarlden ligger pa en skala mellan 6ppenhet adiershet beroende pa om granserna &r
flexibla eller stela. Slutna system har relatiomem en avgransad statisk organisation utan
utbyte av innehall med omvarlden och kanneteckaatedhet och rigiditet. Oppna system
har ett kontinuerligt utbyte av innehall med omgigen och befinner sig i stérre utveckling
och férandring (Lundsbye et al., 1990).

Att studera behandlaren — tillsammans med patientegskrivs inom den
systemorienterade familjeterapiforsta och andra ordningens cybernetikEnligt forsta
ordningens cybernetik anses det majligt att fa ktbje&kunskap genom studier av en extern

verklighet. Andra ordningens cybernetik innebarpettspektivskifte nar det galler
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kunskapsinhamtning. | andra ordningens cybernetdtla aktorer i ett samspel. Det &r inte
mojligt att stalla sig utanfor ett system elleptasig rollen som objektiv observator eller
"reparator’ nar manniskor har problem. Det ar migligt att fa ensidig kontroll 6ver ett
system och pa sa sétt styra det i en given riktrifdget ar inte att forandra i en bestamd

riktning, utan att skapa utrymme for férandring (iéit & Jensen, 2002).

Forsta ordningens cybernetik Andra ordningens cybernetik

Sjukdom ses som nagot Sjukdom ses som en delhav oc

i sig sjalvt. relaterad till en féranderlig korte

En professionell arbetar med En professionell arbeied personens
(behandlar) en sjukdom. forstaelse av en sjukdom.

En person upptacker hur en En person skapar eiadise for

sjukdom forhaller sig. vad sjukdom ar, vilket baraen av
Sjukdomen har bara en version. flera mojliga versio

En personlig férandring kan En personlig forandugecklas spontant
styras fran utsidan och kan inifrdn och man kanigiveta vad det kommer
darfor forutses. att bli eller hur det kommer ditebler nar det

kommer att ske (Andersen, 1991)

Teorierna pekar pa vikten av att se sjukdom uinettbordsperspektiv och att ge varje
enskild patients livstolkning en central plats. &ielnen patient - personal finns i en kontext
och tolkas utifrdn denna och ar delar i ett sysiem dmsesidigt paverkar varandra.

Tekniker. Fragorna i enkaten ar formulerade med utgangsgduarkinom
familjeterapin tva vanligt anvanda verktyg, cirktiftidgande och sammanhangsmarkering.

Det som kallagirkulart fragandeéar ett satt att praktiskt tillampa Batesons idi&ar'dubbla

beskrivningar”. Man tvingas att se sig sjalv i etationell kontext och samtidigt se hur den
kontexten ter sig ur andra personers synvinkel. Marut ur en linjar forstaelse och ini en
varld av cirkulara orsakssammanhang (Hartveit &8an2002). Intervjumetodiken
uppfattas som ett redskap for att undersoka hyeeson uppfattar sig sjalv och andra
manniskor i sitt samspel med dessa manniskor (Rédilson, 1992). Avsikten bakom

cirkulart fragande ar framfor allt utforskande axfta da att utforska skillnader (Tomm,
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1989). Nagra exempel pa cirkulart fraganfterm av pastaenden att ta stallning till i enkéte
ar foljande.

-Jag tror att min partner ar n6jd med det bemaotainde/han fick av personalen vid beskedet
om bréstcancern.

-Sa har ofta tror jag att min partner tanker mex att hon haft brostcancer.

-Jag tror att min partner skulle saga att vartigdarsamrats, i jamforelse med innan jag fick
brostcancer.

Att géra_sammanhangsmarkeriagett verktyg for behandlaren for att denne skall

kunna hantera vad som hander i ett pagaende samegegbatienten. Ett exempel pa
sammanhangsmarkering finns i diskussionsdelemi for en fiktiv inledning fran
sjukvardens sida vid ett uppféljningsbesok. | sanhangsmarkering stéaller behandlaren
fyra viktiga fragor:

* Vem ar jag (i relation till dig)?

* Vem ar du (i relation till mig)?

» Vad gor vi tillsammans?

» Vad betyder detta fér mig och for dig?

Vem jag arlsom behandlare) hor ihop med behandlarens forrkeltgpetens. Till detta
hor i sin tur vilka befogenheter och skyldighetehandlaren har i forhallande till sina
patienter. Det ingar i det professionella forangsiarbetet att klargora dessa mojligheter och
begrasningar. Nar behandlaren frégad gor vi tillsammanklargor han/hon syftet och
forvantningarna med att traffas. | fragarad betyder detta for mig och for dig?ingar att fa
svar pa vad behandlaren och patienten kallar n&ijcd, etiketter som var och en ger
upplevelsen/métet. Sammanhangsmarkeringsmodeltan @i alla personer aktivt skapar sin
egen version av verkligheten parallellt i tiden demdlar utifrin denna parallellt i tiden
(Petitt & Olson,1992).

Metod

Deltagare

Denna studie vill belysa hur bréstcancerpatienteantuell partner upplever
sjukvardens omhéandertagande och da framst vid besken cancern samt vid de fem
kommande arskontrollerna. Tillaggsbehandlingenoviistcancer, t.ex. stralning och

cytostatika, ser olika ut for varje patient och feg valt att inte fokusera pa dessa
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behandlingar. Daremot finns fragor om den antiharetia behandlingen, da 70-80 procent
av brostcancerpatienterna far denna efterbehandtidgr en tidsperiod av 5 ar. Studien
begransar sig till kvinnor som blivit diagnostisdeamed bréstcancer och som opererats for
detta. Patienten ska ha varit pa 1-arskontroll dedrska inte ha gatt mer an 6 ar efter
bréstcancerdiagnosen. Inklusionskriterier for pagas partner ar att han eller hon ska vara
make, sarbo, pojkvan eller partner som fanns medidpunkten for diagnosen och under
behandlingens genomfdrande. Patientens barn @klapierade i denna studie. Det &r
medlemmar fran Brostcancerforeningarna i Angelhdieisingborg samt Halland som har

tillfragats och som deltar i studien.

Material

Studien &r en kombinerad kvalitativ-kvantitativdigj men i och med att enkaten
valdes som datainsamlingsmetod for att ta redeapiéngernas och anhorigas upplevelser
ligger tyngdpunkten pa den kvantitativa delen. Etacha med en enkét, som blev avgérande
for valet, ar att man nar betydligt fler persorferen vissa typer av kansliga fragor, till
exempel om sexualitet, kan vara enklare att besvewankat. Vid en enkatundersékning
eliminerar man intervjuareffekten, vilket jag sagrsen fordel. | och med att jag valde
enkatformen for datainsamlandet gar studien injigét in i varje omrade och
enkatundersokningar ger oftast storre bortfallgifison, 2005). Sammanlagt delades 141
enkater ut. De flesta, 104, sédndes ut per postexsterande 37 delades ut vid
foreningsmoten. Det kom in 25 svar fran brostcampererade kvinnor, vilket ger en
svarsfrekvens pa 18 %. Tjugo partners till dessarlor svarade pa enkaten till anhorig.
Enkaten har utformats sarskilt for denna studidailsga 2 och 3. Den kvalitativa delen av
studien bestar i att jag genomforde en tva timrag Igruppintervju, for att fa underlag till
min enkat. Gruppen bestod av fyra brostcancerpatien

Med reliabilitet eller tillforlitighet menas att en matning ar stadch vid upprepade
matningar ger samma resultat vid skilda tidpuni&atigt Trost (2002) ska man undvika
retrospektiva fragor, alltsa hur nagetr. Trots det innehaller nastan alla frageformuladeh
retrospektiva fragor, sa aven denna studies eNeit.retrospektiva fragor far man
egentligeninte reda pa hur det var, man far reda pa hur den sanasw ser pa hur det var
da.

Med validitet eller giltighet i en enkéatfrdga menas fragans fayanatt mata det den
avser att mata (Ejlertsson, 2005). Om manga migattppfragan ar inte bara reliabiliteten

lag utan da ar ocksa validiteten lag. Daremot ledialiliteten vara hog aven om validiteten
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ar lag eftersom man med tillforlitighet kan magegot annat an man avser att mata (Trost,
2002). En fraga i enkaten visade sig i efternamd 1&tt att missférsta och tolkningen av
svaren forsvarades darmed.

Ett stort bortfall saboterar mojligheten géneraliseraundersokningsresultatet till den
population ur vilken en grupp deltar i studien. Mskiljer mellanexterntbortfall (personen
véljer att inte deltaga) odhternt bortfall (bortfall pa enstaka fragor) (Ejlertss@005). Det
externa bortfallets storlek ar okand i denna steftiersom jag inte vet hur manga
medlemmar det finns i de tre patientféreningarma gdeltog och som hatft sin diagnos hogst
6 ar. Vid ett medlemsmote i Angelholm visade endugiprackning att av de cirka 30
narvarande hade bara 7-8 en diagnos som var yngiéé Man kan da gora en uppskattning
att av de enkéater som skickades ut till 104 medlamiBrostcancerféreningen i Angelholm
kunde bara omkring en fjardedel (26 st) besvapmaktiken, dvriga 6versteg 6 ar. Dartill
delades 37 enkater ut vid medlemsméten i Helsirggboh Halland riktade direkt till de som
inkluderades i studien, vilket ger att cirka 63goerer har kunnat besvara enkaten. Tjugofem
svar kom in, vilket ger ett (uppskattat) externttfzdl pa nastan 60 %. Det &r ocksa okant om
de som deltog ar representativa fér hela gruppesomn om de ar representativa for
brostcancerpatienter i hela landet. Internt bdrtiiahs i ndgra av enkatsvaren som lamnades
in, men ingen sarskild fraga utmarker sig. Totatehfragor att besvara i enkaten for de 45
deltagarna uppgar till cirka 3000 och det interogfallet ar hdgst 1,6 % (50 fragor).

Forskningsetik handlar i grunden om att vaga ddtaroch de fordelar ett
forskningsprojekt kan medféra mot de olagenhetarrsker det kan innebéara for enskilda,
grupper eller for samhallet. Nar det galler forsigndar intervjuer och enkater anvands som
undersdkningsmetoder ar risker och eventuella ab&haanfor allt av psykisk och social
natur. Fragorna kan upplevas som intrang i deropéigga integriteten, de kan uppvéacka
obehagliga minnen och personerna kan vara oraigatf uppgifter "lacker ut”. |
informationsbrevet till Brostcancerféreningens neeaiinar star att "deltagandet i
undersokningen naturligtvis ar helt frivillig”. Ve star att "undersokningen ar helt anonym
och inga svar kommer att kunna kopplas till dig sodivid”. Se informationsbrev bilaga 1.
Enkéaterna har inte varit kodade pa nagot sattevir att det inte heller gatt att skicka ut
paminnelser. Vissa fragor i enkaten ar mycket peiga om till exempel sexualitet. Om

paret inte tidigare pratat med varandra om degspfrkan det vara ett kansligt amne.
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Procedur

Studien tog sin boérjan i februari 2011 da syftedmppsatsen presenterades vid ett
medlemsméte med Brostcancerforeningen Viktoriagéiholm. Medlemmarna stéllde sig
positiva till att medverka. | maj 2011 deltog fyreedlemmar i en Fokusgrupp. Syftet med
Fokusgruppen var att géra en djupintervju med dessstcancerbehandlade kvinnor for att
fa underlag for enkaten. Intervjun spelades in. t8lninleddes med att deltagarna kort
berattade sin sjukdomshistoria. Darefter leddesgagtalet utifran olika teman som enligt de
forskningsartiklar jag last ar centrala for broswarpatienter. Jag har lyssnat pa intervjun tva
ganger och fort anteckningar for att urskilja dessaan. Under hosten 2011 utformades
enkaten. | december 2011 delade jag ut en proveifikée olika kvinnor och deras partners
och reviderade den utifrAn deras synpunkter. Paresvingdr inte i studien. | januari 2012
skickades enkaten ut till medlemmarna. Efterhaachfjick det att manga medlemmar har en
"gammal” bréstcancerdiagnos och inte skulle hamieani min 6-arsgrans. Kontakt togs
darfor aven med Brostcancerforeningarna Johanradamtl och Parlan i Helsingborg. |
Angelholm skedde distributionen av enkéaterna vist.paHelsingborg och Halland delades
enkater ut till medlemmar vid deras regelbundntfiardBearbetning av enkatmaterialet har
skett "for hand”, men med hjalp av Excel, under sriz012.

Jag har i stor utstrackning utgatt fran de Natilaneth Regionala Riktlinjer som finns
for brostcancerbehandling da jag dragit slutsateevad som ar sjukvardens teorier eller

synsétt bakom det omhandertagande och bemdtandd@&amkommenderas.

Resultat

Enkat
Av de 141 enkater som sandes ut per post (N=10¥)ddlades ut vid féreningsmoten

(N=37) kom det in 25 svar fran brostcanceroperekaitenor och 20 svar fran partners.

Tabell 1 a och bAldersfordelning och genomgangna behandlingar Br 2

bréstcanceropererade kvinnor.
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Tabell 1a Tabell 1b
ALDER JA | NEJ
40-49 2
Opererat bort del av brostet 6 19 25
50-59 9
Opererat bort hela brostet 19 6 25
60-69 11 r .
1. Opererat bort lymfkdrtlar med cancer i 13 1 25
over70 | 3 2. Strélning 15| 10 | 25
3. Cytostatika 12| 13| 25
Summa | 23 4. Herceptin behandling 5| 20 25
5. Antihormonell behandling 22| 3 25

Nar det galletillaggsbehandlingtill bréstoperationen har patienterna ofta gendirfigra av
dessa (Tabell 1b, punkterna 1-5). Fem kvinnor haa kn tillaggsbehandling. Elva kvinnor har bade
stralning och cytostatika och tio av dessa harligee minst en tillaggsbehandling. Tva av kvirmer

har alla fem tillaggsbehandlingarna och atta kvirtrar fyra tillaggsbehandlingar.

Brostcancerpatienternas svar

Enkéaten borjar med fragor som handlar om brostapatienternas bedomning av
bemoétandet i sin helhet fran forsta besok och fiilisndag, foljt av fragor om bemétandet
vid brostcancerbeskedet samt om de arliga uppfiggbesoken. | tabellerna har de procenttal
skrivits med fet stil som jag har kommenterat itéex | kommentarerna har jag oftast slagit
ihop resultaten instammer helt/instammer delvisradtivt tar delvis avstand/tar helt avstand
och markerat med fetstil i tabellerna vilken "irtrikng” som fatt mest svar. Ibland har
oséaker/vet ej fatt stor andel och har da markeraiggra fall har alla siffror markerats i fetstil

da svaren varit spridda 6ver hela skalan.

Tabell 2. Patienternas svar (%, N=25) pa fragorné Lenkaten om hur néjda de ar med

bemo6tandet i sin helhet.

Instammer | Instdmmer | Osaker/ | Tar delvis | Tar helt

helt delvis vet ej avstand | avstand
1.Information 44 48 4 4 0
2.Kanslomassigt stéd 48 20 16 12 4
3.Personalen sett hela mig o mina behoy 36 16 24 16 8
4.0Otacksam om jag kritiserar 36 20 20 20 4
5.Partner har fatt uppmarksamhet som anté 27 23 13 23
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6.Tror min partner ar nojd 23 27 37 0 13

Svaren visar att brostcancerpatienterna i sin bedigravbemoétandet i sin helhér

mest nojda nar det galler information, 92 % ar bidr delvis ndjda. Kanslomassigt stod ar
68 % helt eller delvis ndjda med och att personatghdem och deras behov ar 52 % helt
eller delvis n6jda med. Femtiosex procent instamimedireller delvis i att de visar
otacksamhet om man klagar. Kvinnan tycker interart fatt lika bra bemdétande, ca 40 %
instammer helt eller delvis och lika manga tar ké#r delvis avstand fran att partnern fatt
uppmarksamhet som anhorig. Kvinnan tror ocksdaathprn ar mindre néjd an hon sjalv, 50

% instammer helt eller delvis och 37 % ar osaktagye

Tabell 3. Patienternas svar (%, N=25) pa fragornd@i enkaten om hur nojda de ar med

bemotandet vidbrostcancerbeskedet.

Instammer | Instammer| Oséaker/ Tar delvis | Tar helt
helt delvis vetej |avstdnd |avstand

9. Information 56 20 8 16 0

10. Kéanslomassigt stod 48 28 8 0 16

11 .Personalens lyhdrdhet 52 28 0 4 16

12. Mdjlighet prata om min oro 44 24 12 4 16

13. Partnern fick tid att prata om sinoro |18 18 46 0 18

14. Tror min partner ar nojd 32 18 27 9 14

Alla 25 brostcancerpatienterna har fatt sitt calpesked vid personligt besok (fraga 7).
Tretton kvinnor hade sin partner med sig vid beskedh 12 var ensamma (fraga 8).

Svaren visar att brostcancerpatienterna i sin bedigravbemdtandet vid

cancerbeskedédr lika ndjda med saval information, kanslomassigt som personalens

lyhordhet, 76-80 % instammer helt eller delvis. biamindre nojd ar man med mojligheten
att prata om sin oro. Trettiosex procent instaminedtreller delvis i att partnerna fick tid att
prata om sin oro medan 18 % tar helt avstand. #sa% procent av patienterna har svarat att
de ar osékral/vet ej om partnern fick tid att pratasin oro vilket borde hdnga samman med
att 12 kvinnor var ensamma vid beskedet. Patieinberatt partnern ar mindre néjd &n hon
sjalv, 50 % instammer helt eller delvis.

Tabell 4.Patienternas svar (%, N=25) pa fragorna 16-36 i &ahn om hur noéjda de ar med
bemdotandet vid uppféljningsbesoken
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Instammer | Instimmer | Oséker/ | Tar delvis | Tar helt
helt delvis vet gj avstand | avstand
16. Information 56 26 9 9 0
17. Kanslomassigt stod 52 22 4 9 13
18. Personalen sett hela mig 48 13 13 9 17
19. Psykiska maendet paverkats positivt gn85 17 26 9 13
arligt samtal
20. Fysiska halsotillstdnd paverkats positivit39 17 17 9 17
gm arligt samtal
21. Personalen lyhord for min oro for aterfag7 18 23 9 13
22. Mojlighet prata om min oro 26 26 22 9 17
23. Uppfdljningen anpassad t mina behov | 37 37 0 9 17
24. Kunnat paverka mina uppfoljningsbesdi) 13 9 4 74
25. Kan utan svarighet ringa min lakare |18 5 27 41 9
26. Gatt fran uppfoljningsbesok utan att ha 23 23 4 18 32
stallt alla fragor
27. Utan ett arligt samtal skulle mitt psykisk80 26 17 13 13
maende forsamrats.
28. Utan ett arligt samtal skulle mitt fysiska 22 13 35 13 17
halsotillstand forsamrats.
29. Kan téanka mig grupptraffar 56 9 22 4 9
30. Hade garna fyllt i frageformular for att f&79 13 4 4 0
mer individuell uppfdljning
31. Personalen har hatft tillracklig tid 44 30 4 9 13
32. Mammografin viktigast, behdver ej 4 8 8 17 63
samtal
33. Personalen vill att min partner ar med | 20 10 25 5 40

Totalt har brostcancerpatienterna nar det gallpfalmingsbesok gjort 58 besdk hos
lakare, 22 bestk hos SSK och 11 besok har vardsgmdammografiundersokning (fraga 15).

Svaren visar att brostcancerpatienterna i sin bedigravbemdtandet vid

uppfoliningsbestkesiven har ar mest nojda nar det galler informa@8@% instammer helt

eller delvis. Kvinnorna ar aven ndjda med det kémsissiga stodet, att personalen haft
tillr&ckligt med tid och att uppfdljningen ar anpasd till deras behov, 74 % instdmmer helt
eller delvis. Nar det galler mgjligheten att prata oro, om personalen sett hela dem och
deras behov, varit lyhorda fér deras oro for atestamt att deras psykiska maende samt
fysiska halsotillstand paverkats positivt genomaeigt samtal instammer drygt 50 % helt
eller delvis. Pastaendet att mammografin ar detgdkte, det personliga motet/samtalet

klarar man sig utan, tar 80 % helt eller delvistand fran. Nittiotva procent instammer helt
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eller delvis i att de garna fyllt i ett frageforndulom detta kunnat ligga till grund for mer
individuellt anpassade uppféljningsbesdk och 6&&ammer helt eller delvis i att de kan
tdnka sig deltaga i grupptraffar. Nar det gallermian kunnat paverka sina uppféljningsbesok
tar 78 % helt eller delvis avstand fran detta.msn gatt fran ett uppfoljningsbesok utan att
ha stallt de fragor man haft instammer helt ellvid cirka 50 % i, medan lika manga tar helt
eller delvis avstand. P& frdgan om patienten utarighet kan ringa doktorn for att stalla
fragor tar 50 % helt eller delvis avstand fran aeith 27 % ar osakra. Nar det galler om
personalen varit tydlig i att dom garna ser attngan ar med vid uppféljningen tar 45 % helt

eller delvis avstdnd och 25 % &r osékra.

Tabell 5.Patienternas svar (%, N=23) pa fraga 34 i enkatemlwur manga gangepartnern

varit medvid uppféljningsbesok.

aldrig 1 gang 2 ganger 3 ganger 4 el fler gg

=

52 22 4 9 13

Det ar vart att notera att mer an halften av adldners (11 st) aldrig har varit med vid

nagot uppfoljningsbesok.

Tabell 6.Patienternas svaf, N=11) pa fragorna 35 och 36 i enkaten partnerns

upplevelseav uppfoljningsbesdken.

Instammer| Instammer| Oséaker/ | Tar delvis | Tar helt
helt delvis vet ej avstand | avstand
35. Partner fatt tid som anhorig 27 9 27 9 27
36. Tror min partner ar nojd 64 0 18 0 18

Det ar stor spridning pa om patienten tycker attrean fatt tid och uppmarksamhet
som anhdrig vid uppfdljningsbesoken, 27 % instamedt; 27 % tar helt avstand och 27 %
ar osakral/vet ej. Pa fragan om kvinnorna tror attrigrn &ar nojd med bematandet vid
uppfoéljningsbesdken, instammer 64 % helt.

Fragorna i enkaten gar nu over fran temat bemottihdeer specifika fragor om samtal
och stdd, oro och angest, biverkningar i allmanhetihormonell behandling samt om

sexualitet.

Tabell 7.Patienternas svar (%, N=25) pa fraga 37 i enkatemsamtal och stod
Jag har haft mest stod av foljande personer. Rangdna nedanstaende alternativ fran 1
till 3 dar 1 &r bast:
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1 2 3
Partner 25 15 0
Barn 3 12 3
Ovrig slakt 0 0 4
Vanner 5 5 8
Arbetskamrater 3 1,5 3
Lakare/Brostsjukskoterska 15 1,5 5
Sjukhuskurator 15 3 0
Annan kurator/terapeut 0 15 0
Bréstcancerférening 5 3 4

Svaren visar att brostcancerpatienterna har médbést stdéd av sin partneDarefter

kommer barn och vanner samt Brostcancerforening.

Pa fraga 38 i enkaten om personalen har uppmupatinten till att ta kontakt med

sjukhuskuratorrsvarar 50 % ja och 50 % nej.

Fraga 39, "Om du haft nagon form professionellt samtalsstithnker du da att ditt

psykiska maende har blivit battre genom detta?’bleavarats av 13 patienter. Sex av dessa

instammer helt, tre instammer delvis, tre ar odéktaej och en tar helt avstand.

Tabell 8.Patienternas svar (%, N=25) pa fragorna 40-44 i &k omsamtal och stod

Instammer | Instdmmer | Osaker/ | Tar delvis | Tar helt
helt delvis vet ej avstand | avstand
40. Inte fatt tillracklig uppmarksamhet och | 13 8 8 21 50
paverkats negativt av detta
41. Personal har frdgat hur narstaende ber@ts 26 22 0 52
42. Kan prata 6ppet om cancer i familjen. | 68 24 4 4 0
43. Partner haft stod av utomstaende 18 9 18 9 46
44, Barn haft stod av utomstaende 10 13 10 10 57

Svaren visar att brostcancerpatienterna nar ditrgaimtal och stddycker att man i

familjen kan prata 6ppet om bréstcancern, 92 %&mster helt eller delvis. Betraffande

pastaendet om personalen stallt fragor om huraemde berorts, instammer delvis 26 %

medan 52 % tar helt avstand och 22 % ar osékrajvhiar det galler om partnern haft stod av

utomstaende tar 55 % helt eller delvis avstand di€tta och 18 % vet ej. Om barnen haft stod
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av utomstaende tar 67 % helt eller delvis avstédal fAtt man som patient inte har fatt
tillrackligt med uppmarksamhet av personalen otletta har paverkat dem negativt tar 71
% helt eller delvis avstand fran.

Tabell 9. Patienternas svar (%, N=25) pa fragorraaeth 46 i enkaten ooro och angest.

Varje dag | Fleraggr/y 1g/v| Nagraggr/man Myckdiasa
45. Patienten tanker med oro 12 8 24 24 32
46. Tror jag partnern tanker m oro |0 26 0 32 42

Brostcancerpatienten tror att hon sjalv tankerreftaed oro pa att hon haft brostcancer
an vad hon tror att hennes partnern gor.

Tabell 10.Patienternas svar (%, N=25) pa fragorna 47-50 i & omoro och angest.

Instammer | Instammer | Osaker/ | Tar delvis | Tar helt
helt delvis vet gj avstand avstand
47. Personalen tagit upp fragor om oro 8 16 4 12 60
48. Onskar pers tar upp frdgor om oro 36 16 28 4 16
49. Jag behaller min oro for mig sjalv 32 32 16 4 16
50. Ként radsla for att d6 av min cancer (44 20 16 4 16
51.Har nagon period kant mig deprimerad | 40 16 12 16 16
52. Ett "tyst kontrakt” mellan mig och 4 4 36 0 56
lakaren, ingen tar upp svara amnen.

Svaren visar att 6ver halften av brostcancerpareatdonskar att personalen tar upp

fragor som handlar omro och angestmen 72 % tar helt eller delvis avstand fran pastée

att personalen gjort detta. Kvinnorna behallerosmfor sig sjalv, 64 % instammer helt eller
delvis. Lika manga instammer helt eller delvistirain kant radsla for att do (i fortid) av
brostcancern och 56 % instammer helt eller delgis man nagon period kant sig deprimerad.
Drygt halften av patienterna tar helt avstand ffirdet finns ett "tyst kontrakt” mellan dem
och lakaren som gor att svara amnen inte tas Wppo 8r osakra eller vet e;.

Tabell 11.Patienternas svar (%, N=25) pa fragorna 53-55 i & ombiverkningar i
allmanhetav bréstcancerbehandlingen.

Instdmmer | Instdmmer | Oséker/ | Tar delvis | Tar helt
helt delvis vet gj avstand | avstand
53. Stora problem med biverkningar 50 21 0 12 17
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54. Fysiska besvar/biverkningar har 21 25 21 12 21
uppmarksammats av personalen
55. Bra sttd och hjalp av personalen 17 25 17 4 37

Svaren visar att brostcancerpatienterna har stotdlgm mediverkningar 71 %

instammer helt eller delvis. Knappt halften tyckérbesvaren har uppmarksammats av

personalen, en tredjedel tar helt eller delvis@ws$toch en femtedel ar osékra/vet ej. Svaren

ar aven spridda da det galler om man fatt bra sthchjalp av personalen i att minska

biverkningarna, 42 % instammer helt eller delvi3 % tar helt eller delvis avstand och 17 %

ar osakralvet gj

Tabell 12. Patienternas svar (%, N=22) pa frago&&59 i enkaten orantihormonell

behandling.
Instammer | Instimmer | Oséker/ | Tar delvis | Tar helt
helt delvis vet gj avstand | avstand
56. Personalen foljt upp att jag tar medicineRp7 18 4 14 37
57. Personalen foljt upp hur medicinen verkav 0 18 46
58. Stora biverkningar av medicinen 59 23 0 4 14
59. Bra sttd och hjalp av personalen 23 9 14 45

Patienternas upplevelse av huruvida personalefoliampp att de tar sin medicin

varierar, knappt hélften instdmmer helt eller delviedan resterande hélft tar helt eller delvis

avstand. Svaren visar pa att brostcancerpatientemnstora biverkningar av den

antihormonella behandlinge®2 % instammer helt eller delvis. Om personat#j @ipp hur

medicinen verkat tar 55 % helt eller delvis avstfiad och 18 % ar osékra/vet ej. Patienterna

tar helt eller delvis avstand fran (54 %) att main bra stod och hjalp av personalen nar det

géller biverkningar och 14 % ar osakra/vet ej.

Tabell 13.Patienternas svar (%, N=22) pa fraga 60 i enkabem antihormonell behandling

aldrig nagon ibland ofta avbrutit
enstaka g sjalv
60.Jag har glomt/Iatit bli att ta min medicin |57 38 0 0 5

Svaren visar att brostcancerpatienterna i denrthestar sin medicin enligt ordination.

Endast en patient har avbrutit behandlingen.
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Tabell 14.Patienternas svar (%, N=25) pa fraga 61-68 i enkabensexualitet.

Instdmmer | Instdmmer | Oséker/ | Tar delvis | Tar helt
helt delvis vet gj avstand | avstand
61. Personal pratat om cancer och sexualit€ 12 8 8 64
62. Jag Onskar pers pratar om sexualitet |24 12 24 12 28
63. Brostoperation paverkat sjalvbild neg |12 36 8 12 32
64. Cancerbehandling paverkat sexliv neg| 20 16 20 32 12
65.Hormonbeh paverkat sexliv negativt |45 20 20 5 10
66. Tror min partner skulle saga att vart |29 33 23 5 10
sexliv forsamrats, i jamférelse m tidigare
67. Tror min partner undviker prata sex 10 29 23 19 19
68. Jag skulle behtva s6ka hjalp 19 5 23 14 39

Tabell 15.Patienternas svar (%, N=25) pa fraga 69 i enkatemsexualitet

brostenheten| sexologimoft kurator fam.radg. vartigdwinnoklinik

69. Var skulle jag stka hjalpa18 14 14 9 4 41

Svaren visar att brostcancerpatienterna inte tyakgrersonalen tar upp och pratar om

cancer och sexualite?2 % tar helt eller delvis avstand fran pastaertidt.patienten nskar

att personalen tar upp dessa fragor finns det detashingar om, drygt en tredjedel
instammer helt eller delvis och lika manga tar ké#r delvis avstand medan en fijardedel ar
osdkra/vet ej. Halften av kvinnorna instammer biédtr delvis i att brostoperationen paverkat
sjalvbilden negativt, medan resterande halft téredler delvis avstand fran pastaendet.
Huruvida cancerbehandlingen (operation, stralnigtpstatika) har paverkat sexlivet dar ar
svaren spridda relativt jamt dver hela skalan. iB&eth procent instdmmer helt eller delvis till
att hormonbehandlingen paverkat sexlivet negdittflertal kvinnor svarar att partnern
skulle séga att sexlivet forsamrats, 62 % instanime#reller delvis medan 23 % ar osakra/vet
ej. Cirka 40 % instammer helt eller delvis i attmieor att partnern undviker att prata om
sexlivet for att inte ytterligare bekymra henne dane lika manga tar helt eller delvis avstand
fran pastaendet och 23 % ar osakra/vet ej. Dryiftenéar helt eller delvis avstand fran att
man behover soka hjalp, en fjardedel instammerdilelt delvis och en fjardedel ar osakra/vet

ej. Storst andel kvinnor skulle soka hjalp pa kekiimiken for sina problem (41 %).
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Tabell 16. Patienternas svar (%, N=25) pa fragoif73 i enkaten om hur de tror att

personalen ser pa sitt eget bemdétande.

Instammer Instdémmer| Oséker/| Tar delvis | Tar helt
helt delvis vetej |avstdnd |avstand
70. Tror personalen tycker att de i sin helhet hgd 12 4 0 0
ett bra bemotande av mig som brdstcancerpdgtient
71. Tror personalen tycker de har ett bra 81 14 5 0 0
bemdtande av mig vid uppféljningsbestken
72. Tror personalen tycker att de i sin helhet hB0 15 20 5 10
ett bra bemo6tande gentemot min partner
73. Tror personalen tycker de har ett bra 50 17 17 5 11
bemdtande gentemot min partner vid
uppfoljningsbesdken

Svaren visar att brostcancerpatienterna trqpexsonalertycker att de har ett bra
bemotande gentemot sina brostcancerpatienter tsdéelhet och vid uppféljningsbesoken,
95 % instammer helt eller delvis. Nar det gallgidbcancerpatienternas bedémning av vad de
tror att personalen tycker om bemétandet gentermdb@rn ar siffrorna lagre, cirka 65 %
instammer helt eller delvis i att de fatt ett beartdtande.

Brostcancerpatienternas tillagg under "Ovriga syriper och kommentarer” pa
enkaten. Kommentarerna under "Ovriga synpunktefoafa for att en mer utforlig analys
ska vara mojlig, men sammanfattningsvis kan jagstatera att det finns saval positiva som
negativa kommentare.

Positivt: "Allt med brostenheten upplever jag mycket positiVAlla i hela vardkedjan
Hbg-Lund har varit fantastiska. Otroligt bra medéa” skoterska i alla leden.” "Hade
kontakt med kuratorn i 1¥%2 ar, en verklig raddnirigritk under 2011 komma for
extrakontroll pa Brostenheten hos lakare pa grvnora. Kanner mig idag lite lugnare efter
nagra kuratorsbesok”.

Negativt:"Allt kdnslomassigt da hanvisade personalen tilidgtorn. Jag tycker man ska
fa skriftligt pa vardgangen, en individuell patigatm.” "Jag hade 6nskat fler lakarbesok
under cytostatikatiden. D& hade jag inga. De |asih jag var pa hade lakaren alltid mycket
brattom.” "Nar jag sist var pa lakarbesok berattadie |akare att jag inte skulle fa traffa
lakaren mer nér jag var pA mammografi. Dom somdplarerade nu far bara traffa lakaren
forsta aret.” "Cancerbeskedet pa brostmottagninmggen bra upplevelse. Omhéandertagandet
pa onkologen och stralningen mycket bra men hangen kontaktlakare eller SSK att vanda
mig till pga pagaende omorganisation i RegSkangggféljningen var 2011 sankt till 4 ar
vilket inte kanns sarskilt bra.” "Kande att jagkfibraka till mig en uppfdljningstid efter 6 man

och att jag var besvarlig.”
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Partnernas svar

Tabell 17 Aldersférdelning for 20 partners till bréstcanceemgrade kvinnor.

ALDER

40-49

50-59

60-69

A O O N

over 70

Summa 20

Enkéten borjar med fragor som handlar om partndsedémning av bemétandet i sin
helhet fran forsta besok och fram tills idag, fajtfragor om bemotandet vid

brostcancerbeskedet samt om de arliga uppfoljnassten.

Tabell 18.Partnernas svar (%, N=20) pa fraga 1 i enkatentomalt antal besokpa sjukhuset

tilsammans med kvinnan.

1-3 ganger 4-6 ganger 7-9 ganger 10 eller fler

25 50 15 10

Tabell 19.Partnernas svar (%, N=20) pa fragorna 2-13 i enkéten hur n6jda de ar med

bemo6tandet i sin helhet.

Instammer | Instammer | Oséker/ | Tar delvis | Tar helt
helt delvis vet ej avstand | avstand

2. Nojd med antalet besok jag deltagiti |58 10 6 10 16

3. Information 53 6 21 10 10

4. Kanslomassigt stod 35 20 15 5 25

5. Uppmarksamhet som anhorig 37 21 10 0 32

6. Personalen sett hela mig och mina behg2 10 21 10 27

7. Personalen uppmuntrat min delaktighetiQ 15 20 5 20

min partners behandling

8. Personalen vill ha mig med som stdd | 40 20 20 0 20

9. Kant mig 6vergiven av sjukvarden 16 10 10 10 53

10. Fatt frdgan om behov av sjukskrivning) 0 5 5 90

11. Otacksam om jag kritiserar 37 11 26 0 26
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12. Min partner fatt tid o uppméarksamhet 65 35 0 0 0

13. Tror min partner ar nojd 75 20 5 0 0

Halften av alla partnerna har totalt deltagit i #e506k, en fjardedel i farre antal och
resterande fjardedel i mer an 7 besok. Knappt 1@tBgcker att de ar helt eller delvis ndjda
med detta, medan en fjardedel inte ar ndjda mededtagande. Svaren visar att &ven

partnerna i sin beddmning &emdtandet i sin helhér mest néjda néar det galler information,

59 % instammer helt eller delvis. Nar det gallendtémassigt stod, uppmarksamhet som
anhorig och om personalen sett dem och deras lieteftfrorna lagre, mellan 42-56 %
instammer helt eller delvis. Att personalen uppmatrdtt de ar delaktiga i behandlingen
instammer helt eller delvis 65 % i och ungefar lkanga instammer helt eller delvis i att
personalen vill ha dem med for att vara ett stég&iienten. Partnerna tar helt eller delvis
avstand fran (63 %) att man kant sig évergivenléaoimad utan hjalp av sjukvarden.
Personalen har inte stallt fragan om behov av kjiksng for partnern. Halften instammer
helt eller delvis i att de visar otacksamhet om idagar. Alla partnerna tycker att kvinnan
fatt tid och uppmarksamhet och man tror att homGjdl med bemotandet, 95 % instammer

helt eller delvis.

Tabell 20.Partnernas svar (%, N=20) pa fraga 14 i enkatentmanvar med vid beskedet om

bréstcancer.

JA NEJ NEJ, men sa har i
efterhand onskar jag att
jag varit med

14. Jag var med nar min partner fick cancerbeskedetQ 15 25

Drygt halften (12 av 20) var med da kvinnan ficlskedet om brostcancern. En
fiardedel, som inte var med, onskar i efterhandlatvarit det. Fragorna 15-18 om bemotande

vid bréstcancerbeskedet har darfér bara kunnatdoas\av 12 partners.

Tabell 21.Partnernas svar (%, N=12) pa fragorna 15-20 i emgiibm hur nojda de ar med

bemotandet vid brostcancerbeskedet.

Instammer | Instammer | Osaker/ | Tar delvis | Tar helt
helt delvis vet ej avstand | avstand
15. Information 50 33 17 0 0
16. Kanslomassigt stod 50 17 8 17 8
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17. Personalens lyhérdhet for mina 25 17 25 8 25
upplevelser som anhoérig

18. Mgjlighet prata om min oro 17 17 33 8 25
19. Personalen sag mig som den som skull@ 7 41 25 17 0
vara stark och stotta min partner

20. Tror min partner & ndjd  N=20 70 15 10 5 0

Svaren visat att partnerna i sin bedémningpemdotandet vid cancerbeskedetrigen ar

mest nodjda med information, 83 % instammer hediralklvis, foljt av det kdnslomassiga
stodet som 67 % helt eller delvis instammer i.r8iffa sjunker nér det galler personalens
lyhérdhet och majlighet att prata om sin oro, nadilea manga tar avstand som instammer.
Nastan 60 % instimmer helt eller delvis i att peaden ser partnern som den som ska vara
stark och stotta patienten. Partnerna tror attiesmnar n6jd med bemotandet, 85 % instammer
helt eller delvis.

Tabell 22.Partnernas svar (%, N=20) pa fragorna 21-23 om d&ga uppfoljningsbesoken.

Instammer | Instimmer | Oséker/ | Tar delvis | Tar helt
helt delvis vet gj avstand | avstand
21. Min partner har varit mycket tydlig med 50 6 11 11 22
att hon vill att jag foljer med
22. Personalen vill jag féljer med 22 22 34 0 22
23. Nojd med antalet besok jag deltagiti |37 21 16 10 16

Halften av alla partnerna instammer helt i att kan varit mycket tydlig med att hon

vill att han foljer med, medan en tredjedel hditretielvis tar avstand. Partnerna ar osakra pa

(34 %) om personalen garna vill att de foljer met 82 % tar helt avstand. Drygt halften ar

helt eller delvis ndjda med antalet besok de deltag

Tabell 23.Partnernas svar (%, N=20) pa fraga 24 i enkatentomlt antal

uppféliningsbesokpa sjukhuset tillsammans med kvinnan.

Aldrig 1 gang

2 ganger

3 ganger

4 eller fler gg

43 27 10

10

10

Fyrtiotre procent, eller 8 av 20 partners, hariglgarit med vid uppfoljningsbesotken.

-

Fragorna 25-32 om bemotande vid uppfoljningsbestieerdarfor bara kunnat besvaras av

ovriga 12 partners.
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Tabell 24.Partnernas svar (%, N=12) pa fragorna 25-32 om htjda de ar med

bemaotandet vid uppfdljningsbesoken.

Instammer | Instdmmer | Osdker/ | Tar delvis | Tar helt
helt delvis vet ej avstand | avstand
25. Information 40 20 20 10 10
26. Kanslomassigt stod 40 10 20 20 10
27. Personalens lyhdrdhet for min oro for 30 20 20 10 20
partnerns aterfall
28. Mdgjlighet prata om min oro 30 10 10 20 30
29. Uppfoliningen anpassad till vara beho40 20 20 10 10
30. Personalen hatt tillréacklig tid fér mig | 30 20 10 20 20
31. Gatt fran uppfoljningsbesok utan att Hd.0 10 10 50 20
stallt alla fragor
32. Psykiska maendet paverkats positivt| 17 42 33 8 0
genom arligt samtal
33. Tror min partner &r n6jd m bemdotandey 2 11 17 0 0

Svaren visar att partnerna i sin beddmnin@p@mdtandet vid uppfdliningsbestkaren

har ar mest ndjda med information, men siffrorntgre an tidigare, 60 % instammer helt
eller delvis. Nar det galler kanslomassigt stodspealens lyhdrdhet, maéjlighet att prata om
sin oro och om personalen hatt tillrackligt meditidtammer helt eller delvis bara 40-50 %.
Samtidigt instammer 60 % helt eller delvis i atpfdhningsbestken ar anpassade till deras
behov och 70 % tar helt eller delvis avstand frdman gatt fran uppféljningsbesoket utan att
ha stallt alla fragor. Cirka 60 % instammer heleretlelvis i att deras psyksiska maende
paverkats positivt genom att de varit med kvinnalm fatt ett arligt samtal. Partnerna tror att
kvinnan ar ndjd med bemoétandet vid uppfdoljningskesd 83 % instammer helt eller delvis

Fragorna i enkaten gar nu over fran temat bemottlhdeer specifika frAgor om samtal
och stdd, oro och angest, biverkningar i allmantetihormonell behandling samt om

sexualitet.

Tabell 25.Partnernas svar (%, N=20) pa fraga 34 i enkatensamtal och stod.
Jag har haft mest stod av féljande personer. Rangdna nedanstaende alternativ fran 1
till 3 d&r 1 &r bast:

Partner 28 5

Barn 5 14 0
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Ovrig slakt 2 7 2
Vanner 2 5 14
Arbetskamrater 0 0 7
Lakare/Brostsjukskoterska 0 0 2
Sjukhuskurator 0 0 5
Annan kurator/terapeut 2 0 0

Svaren visar att mannen/partnerna har mesbéeshstéd av sin partnebarefter

kommer barn och vanner.

Pa fraga 35 i enkaten om personalen har uppmuiitiat ta kontakt med

sjukhuskuratorrsvarar 10 % ja och 90 % nej.

Fraga 36, "Om du haft nagon form professionellt samtalsstothinker du da att ditt

psykiska maende har blivit battre genom detta?’bleavarats av 7 partners. Tva av dessa

instammer helt, en instammer delvis, tva ar osskta]j och tva tar helt avstand.

Tabell 26.Partnernas svar (%, N=20) pa fragorna 36-43 i emtiibmsamtal och stod.

Instammer | Instdammer | Osaker/ | Tar delvis | Tar helt
helt delvis vet gj avstand | avstand
37. Inte fatt tillracklig uppmarksamhet och | 0 11 39 6 44
paverkats negativt av detta
38. Kan prata 6ppet om cancer i familien |74 26 0 0 0
39. Min partner har haft stoéd av utomstaendss 26 5 5 11
40. Barn haft stod av utomstaende 0 18 18 12 52
41. Min partner vill bade halla mig utanfor | 16 21 26 16 21
och ha min narhet
42. Inte kunnat vara stdd pga eget lidande| 5 21 21 0 54
43. Undvek svara amnen under beh.tiden |5 0 16 37 42

Svaren visar att partnerna nar det gakantal och stétlycker att man i familjen kan

prata 6ppet om brostcancern, 100 % instammer hedtdzlvis. Pa fragan om kvinnan haft

stod av utomstaende instammer 79 % helt eller slein barnen haft stdd av utomstadende

tar 64 % helt eller delvis avstand fran och 18 %siikra/vet ej. Spridningen ar stor nar det

galler om partnern har en kansla av att kvinnarebdtihalla honom utanfér och ha hans

narhet, 37 % instammer helt eller delvis, lika ety helt eller delvis avstand och 26 % ar

osakral/vet ej. Att man inte kunnat vara ett stogméd av eget lidande tar 54 % helt avstand

fran, 21 % instammer delvis och 21% &r osakra/ivéatnerna tar helt eller delvis avstand
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(79 %) fran att de undvek svara samtalsamnen wetandlingstiden. Halften av partnerna
tar helt eller delvis avstand fran att inte ha fiflttickligt med uppmarksamhet av personalen
och att detta har paverkat dem negativt medan 3@ ésékra/vet ej.

Tabell 27 Partnernas svar (%, N=20) pa fragorna 44 och 4%5k&en om hur ofta han

tanker med orgpd att partnern haft brostcancer samt hur han teinnan tanker.

Varje dag | Fleraggr/y 1g/v| Nagraggr/man Myckdiasa

45. Partnern tanker med oro 5 10 25 30 30

46. Tror jag kvinnan tanker med org20 20 20 20 20

Partnern tror att kvinnan tanker oftare med oragp&on har haft brostcancer an vad
han sjalv gor.

Tabell 28.Partnernas svar (%, N=20) pa fragorna 46-50 i emgabmoro och angest.

Instammer | Instimmer | Oséker/ | Tar delvis | Tar helt
helt delvis vet gj avstand | avstand
46. Personalen tagit upp fragor om oro 5 5 25 15 50
47. Onskar pers tar upp frdgor om oro 35 10 40 5 10
48. Jag behaller min oro for mig sjalv 15 35 10 15 25
49. Kéant radsla for att min partner kan do (140 20 15 10 15
fortid) av sin cancer
50. Har nagon period kant mig deprimerad 35 20 10 10 25

Sextiofem procent av partnerna tar helt eller detwistand fran pastaendet att

personalen tagit upp fragor som handlar oro och angesBvaren visar att 45 % av alla

partnerna onskar att personalen tar upp fragortsmmdlar om oro, medan 40 % &r osakra/vet
ej. Vissa partners behaller sin oro for sig sjal¥ % instammer helt eller delvis, medan 40 %
helt eller delvis tar avstand. Sextio procent imstier helt eller delvis i att man kant radsla for
att partnern kan do (i fortid) av bréstcancern 66h% instammer helt eller delvis i att man

nagon period kant sig deprimerad.

Tabell 29.Partnernas svar (%, N=18) pa fraga 51 i enkaten antihormonell behandling

aldrig nagon |ibland ofta avbrutit | vet gj
enstaka g sjalv
60. Jag tror min partner glomt/Iatit bli62 28 0 5 0 5
att ta sin medicin

Bara en partner har svarat vet ej.
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Instammer | Instimmer | Oséker/ | Tar delvis | Tar helt
helt delvis vet gj avstand | avstand
52. Personal pratat om cancer och sexualifé} 5 16 5 74
63. Jag Onskar personal pratar om sexualite30 25 15 5 25
54. Cancerbehandling paverkat sexliv neg| 20 20 25 5 30
55. Hormonbeh paverkat sexliv negativt |37 32 6 6 19
56. Brostoperation paverkat min partners |26 11 16 21 26
sjalvbild neg
57. Tror min partner skulle saga att vart |25 15 20 15 25
sexliv férsamrats, i jAmforelse med tidigare
58. Vi skulle behdva soka hjalp 5 0 25 10 60
59. Jag undviker prata sex for att inte 10 10 25 15 40
bekymra min partner

Svaren visar att partnerna inte tycker att pergnpfatar ontancer och sexualite?9

% tar helt eller delvis avstand fran pastaendall. piartnern onskar att personalen tar upp

denna fraga finns det delade meningar om, men S&#mmer helt eller delvis. Om

cancerbehandlingen (operation, stralning, cytdstatiar paverkat sexlivet negativt dar ar

svaren spridda, 40 % instammer helt eller delss¥@Btar helt eller delvis avstand och 25 %

ar osakral/vet ej. Sextionio procent instammer éldt delvis i att hormonbehandlingen

paverkat sexlivet negativt. Om partnern tror afisboperationen paverkat kvinnans sjalvbild

negativt instammer 37 % helt eller delvis i med@rdtar helt eller delvis avstand fran

pastaendet. Ifall partnern tror att kvinnan skaliga att sexlivet forsamrats jamfért med

tidigare instammer helt eller delvis 40 % i ochalianga tar helt eller delvis avstand och 20
% &r osakra/vet ej. Sjuttio procent av partnern&édt eller delvis avstand till att man skulle

behdva soka hjalp och 25 % ar osakra/vet ej. Pawartar helt eller delvis avstand med 55 %

fran att man undviker att prata sex for att intkyimera kvinnan och 25 % ar osakra/vet ej.

Tabell 31.Partnernas svar (%, N=20) pa frAgorna 60-63 i emgiom hur de tror att

personalen ser pa sitt eget bemdétande.

Instdammer Instdmmer| Oséker/| Tar delvis | Tar helt
helt delvis vetej |avstdnd |avstand
60. Tror personalen tycker de i sin helhet har|€39 39 16 0 6
bra bemétande av mig som anhorig.
61. Tror personalen tycker de har ett bra 22 28 39 0 11
bemotande av mig vid uppféljningsbesdken
62. Tror personalen tycker de i sin helhet har|&tD 41 24 6 0
bra bemétande gentemot min partner.
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63. Tror personalen tycker de har ett bra 33 39 22 6 0
bemdtande gentemot min partner vid uppfolj.

Svaren visar att partnerna tror péirsonalertycker att de har ett bra bemétande
gentemot dem nér det handlar om bemdétandet i $iehe8 % instdmmer helt eller delvis.
Nar det géller om personalen tror att de har ettdemdtande gentemot dem som anhdriga
vid uppfdljningsbesoken visar svaren pa lagreiff60 % instammer helt eller delvis i
pastaendet och 39 % &r osakral/vet ej. Nar detrgaltépartnerna tror att personalen tycker
om sitt bemoétande gentemot brostcancerpatientersiffrédrna hogre, 70 % instammer helt

eller delvis i ett bra bemdtande.

Partnernas tillagg under "Ovriga synpunkter och kmentarer” pa enkaterKommentarerna
under "Ovriga synpunkter” ar for fa for att en meforlig analys ska vara magijlig.
Sammanlagt ar det fyra kommentarer fran partners.

"Varit med vid ett lakarbesok och satt da i vantroet. Ingen har fragat om jag vill vara
med. Har varit med vid ett annat tillfalle och d&sa suttit i vantrummet utan att bli sedd.”
"En massa krangel och tidsmassiga forseningardpegation. Personalen vid cytostatika och
herceptinbehandling fantastiska. Olika besked &adékare.” "Overlag kan man siga att
som anhdrig ar man lite bortglomd. Hela mitt liw@nt upp och ned med undantag av en sak:
Jag ar inte fysiskt drabbad av cancer. Men ingémrejag med tiden utvecklar andra
sjukdomar pa grund av den forandrade livssituatioBet ar mycket svart att fungera som
vanligt och att vara ett stéd nar ens partnerdshibbad.” "Sexlivet har paverkats negativt av
hormonbehandlingen. A andra sidan har detta medfijvi sokt hjélp for att kompensera
svarigheterna, till exempel genom att anvanda sienhjalpmedel. Pa det hela taget har de

negativa verkningarna medfért 6kad kreativitet.”

Gruppintervju

Intervju skedde med fyra bréstcanceropererade kvinapril 2011. Beskedet om att ha
fatt cancer blev for flera av dem en chock och mwaarar hur mycket av informationen som
egentligen gick in. En av kvinnorna berattar akttdm satte sig snett bakom henne och tog
lite latt p& henne samtidigt som han sa att "Dudaarcer i bagge brosten”. Minnet av detta
goda bemotande och omhandertagande sitter kvarfiamair efter. Att i denna situation ha
en anhorig med sig tycker alla ar mycket viktigh. levinna beréttar att personalen

uppmarksammat att mannen satt kvar i vantrummetladnagat: "Du hade nagon med dig,
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ska vi hamta honom?” Gruppen tror att sjukvarderpesitivt pa att partnern ar med.
Partnern ar ett bra stod fér patienten och det ntier for sjukvarden. Pa fragan hur stort
utrymme dom tror att partnerna tyckte att dom figkrar man att "dom nog &r satta at sidan”.
Alla uttrycker svarigheten i att beratta om caneskedet for barn, barnbarn och foraldrar.
Man valde att géra detta vid personligt mote, peetelefon. Nagon hade forst tankt att hon
inte behotvde beratta det for barnen, men andradén$dr operationen sager flera i gruppen
att man inte var nervos samtidigt som det kdndesktigt, men vad hade man for val? En
kvinna berattar att hon inte tankte s& mycket g&jsilv utan mest pa sin familj. Kanske
visade jag inte riktigt hur illa det var. Vad skamgora det for? Barnen har tillrackligt anda.
En annan kvinna sager att da var jag inte ledsen,m nar jag pratar om det efter 2V
ar.....och rosten bryts. Ett par av kvinnorna beréttade stélldes infor val nar det galler
efterbehandling. En kvinna fick sjalv ta stallnifigom hon ville stralas i fem veckor eller fa
antihormonell behandling i fem ar. Hon fick brosrymed sig hem att lasa, radfragade
andra och sokte information pa nétet for att fsitisbeslut. En annan kvinna fick valja mellan
att ta bort aggledarna eller att aka till sjukhusgman under 2 ar for behandling.

Hur har det varit att leva utan ett brost? Heltedist svarar de tva i gruppen som fatt
hela brostet bortopererat. Protesen ar svar ati fich passa in i bh-fickan, varmt och svettigt
mot huden. Man vill inte visa sig naken tillsammamsd andra. Detta har gjort att bada
genomgar en brostrekonstruktion. Pa fragan omttiedéskilt stod i och med att hela brostet
opererats bort svarar de att de inte vet da denant@agot att jamfora med. Ingen personal har
pratat om cancer och sexualitet. En kvinna berattéron och hennes man fick en broschyr
om just "Cancer och sexualitet” utdelat av en peasmed orden "om det nu ar aktuellt”.

Tycker kvinnorna i gruppen att sjukvarden ser medmniskan? Nej, dom ser sin
speciella del, menar man. "Jag tyckte jattebra dmlékare, men tid hade hon inte”, sédger en
av kvinnorna. En annan sager att nar hon komdhktarn svarade hon att hon madde bra,
fastan hon kunde ma hur daligt som helst. Idagargpn att hon inte berattade mer hur det
var. Ett par av kvinnorna har varit nagra ganges éro kurator. Visst ar det skont att prata
med nagon som lyssnar, tycker de. BehGver man §ame ar nog olika for olika personer
menar kvinnorna i gruppen.

Hur har sjukdomen paverkat parrelationen? En kviveréttar att mannen under hennes
behandling bérjade handla och laga mat, vilket taoker har varit utvecklande fér honom.

Onskemal om forbéttringar som kom fram i gruppiviten:

Att lakaren hade haft mer tid vid uppféljningsbesKmer @n 10 min) och fragat lite mer om

hur man mar. Fraga patienterna om dom vill traffgan personal vid uppfoljningsbescken
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och ge dom som onskar detta mer tid. Brostsjuksgkibe ar ofta mer omhandertagande och
manga kan sakert tanka sig att traffa en SSK éthilr en lakare. Det var trangt pa onkologen
i Helsingborg. Det var manga pa rummet samtidigitiogen avskildhet eller mojlighet till
samtal med personalen. Vi vill inte klaga, menkadih bli battre.

Vad ar ni néjda med:

Personalen ar mycket duktig och varden ar effealgticer alla i gruppen. Nagon téanker att
personalen nog ar handplockad.

Kommentarer fran intervjun

"Det var jobbigt nar det hande, men jag vill ineedret ogjort. Allt &r inte sa viktigt som man
gjorde forr. Lev livet har och nu. Gér andra méakaisglada.” "Det har du ratt i, man far en
annan syn. Ar detta viktigt eller inte, ar dettgotdatt braka om eller en bagatell. Lagg energi
pa ratt stalle.” "Att fa hora era livsoden ger mgtklag marker ju det, att vi alla &r glada for
att vi Overlevt. Man far ju lite annat perspekti lpvet.” "Jag har lart mig att vara positiv i det
negativa.” "Det &r rérande att hora era beréttels@ger en av kvinnorna.”

"Ja, och det var jatteviktigt nar man precis fatidtcancerbeskedet att fa mojlighet att prata
med nagon som gatt igenom detta.” Alla i gruppdiehéned och kommer med exempel pa

hur andra brostcanceropererade kvinnor varit étt &ir dem.

Diskussion

Resultatenav studien visar att bréstcancerpatienterna ochsqaartners oftast
instammer i pastaenden av generell karaktar sogndijaojd med den information jag fatt”,
"Jag ar nojd med det kanslomassiga stodet” ellg@pfaljningsbestken ar anpassade till mina
behov.” D& pastdenden mer riktar in sig pa detatjenhandertagandet som "personalen har
tagit upp fragor som handlar om oro och anges#y Har fatt bra stod i hur jag kan minska
biverkningar” eller "personalen har tagit upp ochtpt om cancer och sexualitet” tar oftast
fler patienter och partners avstand an instamnrén §ruppintervjun finns ett exempel pa hur
en kvinna beskriver sin doktor: "Jag tyckte jattekgt om min lakare, men tid hade hon
inte.”

Ovanstaende kan tolkas som motséagelsefullt ochevdckgor om hur patienterna (och
deras partner) tanker. Enligt en studie (Armarl.e2804) skyddade patienten sig mot
besvikelse genom att reducera sina egna beho\atsas|forsta personalen. Kvinnorna i
gruppintervjun uttryckte en férandrad syn efterlsidstcancersjukdom, som kan antas

paverka hur kritisk man vill vara. "Jag har lartgnaitt vara positiv i det negativa” och "Man
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far en annan syn, ar detta nagot att braka omledler en bagatell. Lagg energi pa ratt stalle.”
En frdga i enkaten beror tacksamhet och kritikg'kanner mig overlag tacksam Over den
vard som jag fatt och tycker darfor att jag visecksamhet nar jag kritiserar eller klagar pa
nagon brist i bemétandet.” | detta pastaende insi@nielt eller delvis omkring héalften av
patienterna och partnerna. Pa enkatfragorna ftithpena om "Jag tror min partner (kvinnan)
ar nojd med det bemotande som hon fatt av personala helhet” instammer 75 % av
partnerna helt i detta, vilket ar en betydligt r&giffra &n kvinnornas svar ger. Daremot
instammer bara 23 % av patienterna pa motsvaradda d®m de tror att deras partner &r nojd,
vilket ar betydligt lagre an vad som framgar avipamas svar. Denna skillnad skulle kunna
bero pa dels att kvinnorna vet att deras partnmemsirgdre nojda an de sjalva, dels att
tacksamhet som felkalla inte kommer in i deras oaippm hur ndjda eller missndjda deras
partners ar.

Vardrelationenar ett komplext fenomen och inom omvardnadsteaninsfingen
samstammig teoretisk beskrivning av vad en vartioglannebar. Systemteorin framhaller att
alla delarna i ett system paverkas av varandrawdirukturen som helhet och att "helheten
ar mer an delarna”. Fokus bor ligga pa samspebeh isystemet hellre &n pa studiet av
enskilda. Komplexiteten far dock aldrig bli en ustbr att en vardrelation inte kan uppsta
eller bli battre. Om sjukvarden vill leva upp 8§ftet med sin omvardnad maste personal pa
ett helt annat sétt, an vad som framkommit i destndie, vaga narma sig patienten med
fragor om hur denna upplever sin sjukdom, vilkennvarden kallas for
identitetsbeframjande omvardnad. Systemteoretahtlar det om att forflytta sig fran forsta
ordningens cybernetik, dar sjukdom ses som nagjgtsjalvt pa en "sakniva”, éver till andra
ordningens cybernetik dar den professionelle arbetal patientens forstaelse av sin sjukdom
pa en innebordsniva och i en samskapande process.

Sammanfattningsviskan jag konstatera att da det galler "generelést@enden om
olika former av bemoétande instdmmer cirka hélftepaienterna att de &eltndjda.

Kvinnorna ar njdare an partnerna. Halften av @arta instammenelt att de ar ndjda med
information, men de ar mindre néjda med persondidri@dhet for deras upplevelser som
anhorig och hur de fick mojlighet att prata om@ino. Av enkatsvaren kan man uttolka att det
ar en stor grupp av bade patienter och partnerssssikar en forandring och forbattring av
omhéandertagandet. Narmre halften av patienterngacherna tar helt eller delvis avstand
fran pastdenden som handlar om ett bra bemotaledenal de varit osékra och svarat vet ;.
Darutover finns det patienter och partners som @na# personalen tar upp specifika fragor

om till exempel biverkningar och sexuella problengn har ser behoven olika ut. En studie
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av Mallinger et al. (2005) kommer fram till samnesultat, patienterna ar néjda med
informationen, men saknar information som rér sprkens psykologiska inverkan och om
langvariga biverkningar.

Cancerbeskedetlla brostcancerpatienter har fatt sin diagnosetidpersonligt besok,
vilket idag ar etablerat som det basta alternativeet nationella programmet om
"Omvardnad vid brostcancer” (2011b) s&dr nar patienten aterkallas for kompletterande
mammografi ska personalen uppmana patienten attetd sig nagon narstaende da en
cancerdiagnos forsatter de flesta i en krissituatixh att ett tidigt insatt psykosocialt stod
bade till patienten och narstaende skapar forutsagar for att ge trygghet, valmaende och
framgangsrik rehabiliteringTretton kvinnor hade nagon med sig men tolv kvinray
ensamma, vilket maste ses som en alltfér hog diffratt omvardnadsprogrammets
malsattning ska kunna séagas vara uppfyllt. | emkévarar fyra av de atta partnerna, som inte
var med vid cancerbeskedet, att "sa har i efterlissitar jag att jag varit med”. En partner
skriver under 6vriga synpunkter i enkaten att ha@nganger suttit i vantrummet utan att
nagon frdgade om han ville vara med. Har finns ray&kar att gora fran personalens sida i
tydlighet gentemot patient och partners, till exehgenom att i brev uppmana patienten att
ha en narstdende med sig och att personalen obekeévs inbjuder denne att vara med vid
samtalen med lakaren.

Oro och angestForskning visar att brostcancerpatienter undey téd plagas av oro for
att sjukdomen skall komma tillbaka och att orominbdvandigtvis minskar med aren
(Johnson Vickberg, 2001). Denna studie visar likigaresultat. Trettio procent av patienterna
tanker mycket sallan med oro pa sjukdomen men di§dgo téanker minst "1 gang i veckan”
upp till "Varje dag” med oro pa att de haft brostcar och det handlar har om patienter som
har sin diagnos 1-6 ar tillbaka i tiden. Det &r kstditen skillnad mellan patienternas och
partnernas svar. Daremot undervarderar patientemafta partnern tanker med oro pa
sjukdomen medan partnerna tror att kvinnan tanket aro pa sin sjukdom oftare an vad hon
sjalv beskriver. Sextiofem procent av bade patiemth partners tar helt eller delvis avstand
fran pastaendet att personalen tar upp fragor anocin angest samtidigt som cirka halften
onskar att personalen gor detta. Personalens ugpgifte bara att ta h&nsyn till sjukdom och
objektiva symtom utan ocksa till patientens unikh subjektiva lidande. Teoretiskt har
lidandeprocessen stora likheter med krisforlopps®&®alen kan och bor hjalpa patienten att
skapa en sammanh&ngande beréttelse om hur horvupgiheupplever sin sjukdom. Detta
innebar inte att det onda upphor att existera,asadrandlar det om att patienten kan leva

vidare trots att livet ar forandrat. Det blir mgjlida patienten lyckas forena sin
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lidandeberattelse med sin livsberattelse pa etrgghtt att den forra ryms i den senare.
Studien visar att bara atta procent av patientistammer helt i att personalen tagit upp
fragor om oro och angest, vilket kan tolkas soninéét manga patienter fatt hjalp med att
bearbeta ett eventuellt lidande. Detta ar sdletiesreade dar det finns utrymme for
personalen att utveckla och forbéttra sitt omh&adande av patienter och anhdriga.

SamtalsstodEnligt omvardnadsprogrammet ska personalen, baachmed
diagnosbeskedet, vid behov erbjuda kontakt meddwuraenkaten svarade 50 % av
kvinnorna och 10 % av partnerna ja pa fragan atigmealen har uppmuntrat dem att ta
kontakt med kuratorn. Hur personalen gor, ellerdiiva, nar de bedémer behovet av kurator
star det inget om i programmet. Det bor rimligeksgcvara en frdga som regelbundet maste
aktualiseras under hela behandlingstiden, inte \drdiagnostillfallet. Antalet patienter och
partners som haft professionellt stod ar for idetatt en mer utforlig analys ska vara majlig,
men av de 20 personer som besvarat denna fraganimstr 12 helt eller delvis i att deras
psykiska maende blivit battre genom samtalsstoddéresterande atta patienterna inte
rapporterar nagon lindring av sina besvar ellergpm kan tolkas som att de inte erbjudits
tillrackligt kvalificerad hjalp. | omvardnadsprognanet star inget speciellt om patienternas
oro och angest och inte heller i informationen amakorns roll gar det att utlasa vem som
egentligen har huvudansvaret for patientens omhtaginde nar det galler oro och angest i
samband med brostcancern. Aven har finns platsrf@torre och mer varaktig
uppmarksamhet infor patienternas oro och angesy lsin sjukdom och att adekvata atgarder
satts in.

Foljsamhet Tidigare forskning har visat pa att féljsamhetiérantihormonell
behandling kan vara dalig (Hadji, 2010), men athddv resultaten i denna studie tar
patienterna sin medicin enligt ordination. Endaspatient har avbrutit behandlingen. Denna
patients partner svarade i enkéaten att kvinnara”@tommer att ta sin medicin och ar
uppenbart inte informerad om att hon avbrutit beliagen. Patienterna tar sin meditiats
personalens brist pa uppfdljning och informatiomappast tack vare den. Drygt halften av
patienterna tar helt eller delvis avstand franf&sdet i enkaten att personalen foljt upp att de
tar sin medicin eller f6ljt upp eventuella bivemkgar, vilket personalen enligt
omvardnadsprogrammet ska gora i samband med upipfgdesoken.

Sexualitet.Enligt det nationella omvardnadsprogrammet bésqealen vid
uppfoljningsbesok diskutera sexualitet. Studieavjsa samre sexuell funktion for
brostcancerpatienter jamfort med ovriga kvinnor tifbjgju ar efter operation (Alder, 2008).

Pa detta omrade ar det mycket stor skillnad metéadens/personalens intentioner och
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patienternas liksom deras partners erfarenhetela$8 % av kvinnorna (2 pers) och ingen
av partnerna instammer helt i att personalen tgaptdessa fragor. Samtidigt framgar det av
enkatsvaren att sexualitet ar ett viktigt amnepatta om da manga beskriver problem. Att
cancerbehandlingen paverkat sexlivet negativt instér helt eller delvis 36 % av kvinnorna
och 40 % av partnerna i. Annu stérre sexuella @mbbdrsakar den antihormonella
behandlingen, 65 % av kvinnorna och 69 % av pammerstammer helt eller delvis i att
denna paverkar sexlivet negativt. En majoritet @wnikorna (62 %) tror att deras partners
skulle séga att sexlivet helt eller delvis forséasyrenedan bara 40 % av partnerna tror att
kvinnan skulle saga att sexlivet forsamrats. Uridetar partnerna kvinnans problem eller
kan det vara kvinnan som inte fullt ut berattar sira problem? Att 55 % av
mannen/partnerna helt eller delvis foérnekar athigidviker att prata sex for att inte bekymra
kvinnan tyder pa att en betydande minoritet faktisidviker att ta upp fragan. Enkatsvaren
visar att patienterna/partnerna ser olika pa om vilhatt personalen tar upp sexualitet. Cirka
40 % av kvinnorna 6nskar detta men lika mangae#refler delvis avstand. Nagot fler
partners (55 %) onskar att personalen tar upp frieggoch 30 % tar helt eller delvis avstand.
Detta motstand mot &mnet, som personalen iblanénndnderlattar sakert inte den
forandring som nodvandigtvis maste ske for att @arska leva upp till sin malsattning.
Paradoxalt nog tar 39 % av kvinnorna och hela 6iv9artnernelt avstand fran pastaendet
att man behover soka hjalp, trots att s& mangaidigtranser att sexlivet forsamrats. Dessa
till synes motstridiga svar ar svara att tolkaratif den information som en enkatundersokning
kan ge. Det ar mojligt att man inte tror att dan hjalp att fa. Sexlivet kan vara ett
dragit ner pa sina sexologimottagningar vilket imdreatt det inte finns nagon tydligt
definierad klinik dar man kan stka hjélp, samtidigarar de flesta i denna studie att de skulle
valja kvinnokliniken for hjalp. Sammantaget ar dppenbart att det kravs en stérre tydlighet
och lyhordhet fran personalens sida for att vagpeataenter till ratt hjalp. Personalen behover
sannolikt utbildning i sexologi infor denna arbgipgift for att kunna motsvara de
forvantningar som stalls pa dem i omvardnadsprogram

Brister i bemé6tandefran personalens sida kan orsaka patienten ettdelaom tenderar
att vara lika allvarligt som det lidande som canamedfor (Arman et al., 2004). Fyra fragor i
enkaten beror detta omrade: 1. Det har hant athjedatt tillracklig uppmarksamhet av
personalen och att jag da paverkats negativt da.d&tDet kdnns som om personalen sett
hela mig och mina behov, inte bara min bréstcar&dPersonalen var lyhérd for mina

upplevelser och mina kanslor over att ha fatt lod@ister. 4. Personalen har varit lyhord for
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mina kanslor och upplevelser av att leva med rigkedterfall. Jag har tittat narmre pa de
totalt tre kvinnor i enkaten som helt instammeet fifrsta pastaendet och hur de har svarat pa
de tre foljande fragorna. En av kvinnorna har thglt avstand aven fran de tre 6vriga
pastaendena, vilket rimligen innebar att hon uppddivotillrackligt omhandertagande. De
andra tva kvinnorna har tagit helt avstand fraaritiare ett pastaende, men instammer helt
eller delvis i de 6vriga. Aven dessa &r uppenbassndjda med viktiga delar av
omhéndertagandet i samband med sin cancersjukdamtidigt kan konstateras att gravt
missnoje ar ovanligt i den undersokta gruppend@tialav enkatsvaren vilket rimmar med

den generellt positiva bild som redovisats ovad. (38).

Anhoriga. Det star mycket litet i de nationella riktlinjernen sjukvardens
omhéandertagande av anhoriga. Enligt omvardnadsamuget skgpersonalen uppmana
patienten atta med sig ndgon narstaendi aterkallelse till mammografi eller da kvinnan
kant forandring i brostet. | Vastra Gotalandsregimvardprogram i avsnittet om "Kuratorns
arbetssatt” star akiuratorns arbete skall leda till att kvinnan ocmfdjen uppnar god
livskvalité. Kuratorn kan vara en samtalspartner $aval patient som de narstaende under
hela sjukdomsprocessen och @ven under lang tid ddteatt behandlingen ar avslutaditt
definiera sjukvardens "teori” eller grundlagganaevardnadsfilosofi utifran ovanstaende &ar
inte majligt. | denna studie instammer 40 % av mama helt i pastaendet att personalen har
stottat och uppmuntrat deras delaktighet i behagdh. Sextio procent instammer helt eller
delvis i att de har kant att personalen vill ha deed for att vara ett stod for kvinnan och att
personalen sag partnern som den som skulle vakacta stotta kvinnan vid
brostcancerbeskedet. Over halften (53 %) av paréniar helt avstand fran att de kant sig
overgivna och lamnade utan hjalp av sjukvardens®egfror visar alltsa att ungefar halften
av de partners som besvarat enkaten i olika aveeente har upplevt ett bemédtande som
Overensstdmmer med det som beskrivs i det nateopseligrammet. Ett problem for
sjukvarden ar sakert att partnern inte ar patibokistavlig mening. Vad har man for status
inom sjukvarden om man inte har en journal? Ettesggeoretiskt synsatt sager att ett systems
relationer (vardkulturen) finns pa en skala metiapenhet och slutenhet beroende pa om
granserna ar flexibla eller stela. Slutna systenrdiationer inom en avgransad statisk
organisation medan dppna system har ett kontigierdbyte av innehall med omgivningen
och befinner sig i storre utveckling och forandribg det i denna studie inte ingar intervjuer
med personal forblir fragan om sjukvardens 6pperdgsgektive slutenhet infor anhorigas
medverkan obesvarad. Hur mycket stéd och "egeilph§an partnerna forvanta sig? Kan

sjukvarden bli tydligare i sin roll gentemot defpars som uppenbarligen utifrdn enkatsvaren
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onskar och behover mer stod? Ur ett omvardnadsiskirperspektiv ar kommunikation nara
sammankopplat med omvardnad och bor finnas med sjikvardens moten (Friberg &
Ohlén, 2010). For att kunna kommunicera pa ettdrdigt och tillfredstallande satt behover
bade personal och patient ha ett gemensamt fokuseda vad for slags aktivitet de ska agna
sig at under motet. Det skulle vara fullt mojligt issamtalet med den anhorige fora in ett
familjeterapeutisk verktyg, som sammanhangsmargefir att personalen pa ett battre satt
skulle fortydliga sjukvardens skyldigheter samtrgtira mojligheter och begransningar.

Paret. Over hélften av partnerna (54 %) tar helt avsféda att de inte kunnat vara ett
stod for kvinnan pa grund av ett stort eget lidar8fgidningen ar stor nar det galler om
partnern har en kansla av att kvinnan bade vileH&nom utanfér och ha hans narhet, cirka
40 % instammer helt eller delvis, lika manga tdt &iker delvis avstand och 25 % ar
osakral/vet ej. Huruvida sjukvarden har erbjudispartal eller om detta efterfragas av paren
ar tyvarr en fraga som inte har stéllts i enkateen resultaten pekar mot att atminstone vissa
par skulle kunna ha nytta av stod fran kommunemdljiradgivning dar fragor kring olika
aspekter av parrelationer, bland dem sexualitetaéligt forekommande. | en studie som
beskriver 17 anhérigas erfarenheter av att leva aeérkvinna som drabbats av brostcancer
(Lindholm et al., 2002) framkom sex teman varawvattatt lidandet lindras genom att man
delar upplevelser och konkreta handlingar, vilkeksa talar for nyttan av parsamtal.

Barn. Patienternas barn ar inte inkluderade i denndestaten en fraga finns om "Vara
barn har haft stod av nagon utomstaende under Hihgstiden”. Kvinnorna och partnerna ar
dverens, bara cirka 20 % instammer helt eller delilket visar att manga barn inte har haft
nagot utomstaende stod. Da de flesta patienterialstudie ar mellan 50-69 ar handlar det
om tonaringar/unga vuxna eller vuxna barn. En gstaet fraga for fortsatt forskning vore att
undersoka dessa barns upplevelser och erfarenheter.

Uppfdljning. Enligt Svenska Brostcancergruppens nationelléinj&t for
Brostcancervard (2011a) ska efter den priméara loimgien av brostcancern nagon form av
organiserad uppféljning ta vid. Eftersom den medika nyttan med regelbundna kontroller
ar obevisad anser man det vara rimligt att begréppé&ljningarna till ett minimum och att
de gors av personer med lagsta mojliga kompeteaskiMigt det nationella programmet
"Omvardnad vid brostcancer” (2011b) ska man i sardbaed uppféljningsbesdken gora en
omfattande klinisk bedémning och individuell pl&jukskdterskan har har en nyckelroll. De
olika nationella riktlinjerna forefaller motsageiska, eftersom ett vill begransa
uppfoljningarna till ett minimum och det andra rekomenderar en omfattande klinisk

bedémning och individuell plan. Sjukvardens "teaiter grundlaggande synsatt kan saledes,
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nar det galler uppféljning, resultera i mycket alilormer av omhandertagande for
patienternas del. | denna studie har patientemhaiaa uppfoljningsbesok traffat lakare vid
58 tillfallen, sjukskoterska vid 22 tillfallen o@ndast fatt mammografiundersokning vid 11
tillfallen, vilket inte tycks peka at nagon av ikiningarna”.

Ett huvudresultat i denna studie ar att patientgéndesatter det personliga motet och
samtalet. Pastadendet att "Mammografiundersoknidgelet viktiga for mig, det personliga
motet kan jag klara mig utan” tar 80 % av patiemadnelt eller delvis avstand fran. Sjuttiofem
procent upplever uppféljningsbesdken som helt elidvis anpassade till deras behov,
samtidigt som ingen instammer i att man kunnat p@besokens utformning. Over 90 % av
patienterna kan tanka sig att fylla i ett fragefakan om detta kan ligga till grund for mer
individuellt anpassade uppfoljningsbesok och 65 ténka sig deltaga i grupptraffar. Bade
i gruppintervjun och under 6vriga synpunkter i eekéhar det framkommit reaktioner fran
patienterna pa att det personliga bestket/santtatedragits in vid uppféljningsbesok.
Daremot finns det mycket olika uppfattningar om man 6nskar att besdken ska se ut, vilka
samtalsamnen man vill ta upp och hur lang besokssid behéver. Enligt omvardnadsteorin
ar en av personalens uppgifter att skapa en nulio f&r patienten att beratta. Enbart att
beratta kan ge en battre forstaelse for de aktpetlblemen eftersom berattelsen kraver
reflektion och eftertanke (Friberg & Ohlén, 201AQdra ordningens cybernetik talar om att
behandlarens mal inte &r att forandra i en bestéktning, utan att skapa utrymme for
forandring. Detta férutsatter, precis som patierdarttrycker, ett personligt méte med
personalen.

Med utgangspunkt fran patienternas rapporter i emkiéan ett antal utgangspunkter
formuleras for hur en fiktiv, sammanhangsmarkereutydlig inledning fran sjukvardens
sida vid ett uppféljningsbesdk skulle kunna se ut:

Lakaren:"Valkommen till 2-ars uppféljningen av din brostcr. Jag kan som mest
avsatta 20 minuter till detta besok. Jag komme@fa med att beratta om resultaten av
mammografiundersokningen. Darefter kommer jag radieusoka och kanna pa dina brost och
lymfkortlar. Sedan har jag nagra saker jag vilbimfiera dig/er om som handlar om vad som
ar vanliga biverkningar av behandlingen enligt @darenhet och forskning. Under de sista 5-
10 minuterna finns det mojlighet att stalla fragoh beratta om hur det ar for dig och for er
bada. Kanner vi att tiden idag inte racker till kadoka en ny tid. Det kan da eventuellt bli
hos din kontaktsjukskoterska. Vissa problem oclettkningar kan vi hjalpa dig med hér.
Andra, som till exempel lymfédem, sexuella probl@m och dngest kan vi hanvisa till

personal som &r specialister pa detta. Infor ngspésljningsbesok kommer vi att skicka hem
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ett frageformular som vi garna vill att du fyllefdr att vi ska kunna anpassa uppféljningen till
just dig och din situation. Vi vet att varje perskapar sin egen forstaelse av sin sjukdom och
att omhandertagandet darfor maste vara individoehtaven forandras over tid.”

Avslutande synpunkterStudien har till stor del besvarat mina fragesiatjar. En
svarbeddmd begransning ar dock att det relativadiortfallet (sid. 16-17) gor det svart att
beddma hur representativa de patienter som besakaten ar for hela gruppen
bréstcanceropererade kvinnor i regionen. Det kemuteslutas att de som valde att inte delta
ar mer néjda med varden eller mindre berdrda agjskdom. Motsatsen ar ocksa tankbar; att
de ar sa illa berorda att de inte vill pAminnasvaa de gatt igenom. Hur patienter och
partners upplever sjukvardens omhandertagandeeanbitande har dock visat sig vara en
mer komplicerad fraga an jag fran borjan antog. Mam av studien utlasa att omkring halften
av patienterna ar ndéjda med omhandertagandet medemande halft av patienterna
uttrycker otillfredsstallda behov. Vad dessa padgemest verkar sakna ar hjalp och tid for
samtal om oro och angest, biverkningar och fragimgksexualitet. Alla patienter bemots pa i
stort sett samma satt nar det galler det psykdsosrahandertagandet, men denna studie har
visat, vilket knappast forvanar, att brostcancegmaen upplever sin sjukdom pa olika satt och
har olika behov i synnerhet under uppféljningstideartnerna ar mindre néjda an patienterna
och deras roll i sjukvardssystemet och vad de &aréifita sig for stod ar inte tydligt uttalat.
Framtidens brostcancervard behover darfor fordj@tias kompletteras genom att
personalen, i en samskapande process med patigatgr,narma sig patienten med fragor
om hur denna upplever sin sjukdom, vilket skapsikiroch forstaelse for varje enskild
patients tolkning av sin sjukdom och vilka behomstérmed uppstar. Forst darefter kan en
individuell behandling komma till stand dar mareitd aven tar hjalp och knyter andra
yrkeskategorier narmre till varden som samarbetspes. Denna studie har inte gjort
intervjuer med personal, men sadana intervjuer vardefulla for att jamfoéra patienternas

upplevelser med personalens intentioner.
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Bilaga 1

Basta medlem!

Till Dig som har behandlats fér brostcancer under @& senaste sex aren och
som genomgatt minst en arskontroll.

Hur har Du upplevt bem6tandet och omhé&ndertagandetinder behandlings-
och uppfdljningstiden?

Jag heter Carina Wesselgard och studerar tillilegitad psykoterapeut med inriktning pa
familjeterapi vid Lunds universitet. | utbildningamgar att skriva en uppsats. Jag vill i min
uppsats undersoka hur patienten och patientensgpaer pa behandling och uppféljning av
brostcancern. Syftet ar att jag ska géra en vesatigkundersokning dar resultaten
forhoppningsvis kommer patienter och sjukvard ditig.

Jag vander mig till medlemmarna i Brostcancerfargniiktoria i Angelholm,
Brostcancerforeningen Parlan i Helsingborg och Bdiscerféreningen Johanna i Halland
med en forfragan om att besvara enkaten. Jaglamsgillem i Viktoriaféreningen.

Jag vander mig till dig som fatt diagnosen brésteaminder dsenaste sex areroch som
aven genomgatt minsn arskontroll. Om du vid tidpunkten for diagnosen och under
behandlingens genomforande levde i en parrelailibjag mycket gérna att &ven dpartner
besvarar en enkateftersom detta har stor betydelse fér undersékninge

Deltagandet i undersdkningen ar naturligtvis halilfig, men undersékningens kvalitet okar
med antalet besvarade enkater. FOrsok besvaraifigga fullstandigt som majligt. Vissa
fragor handlar om dina tankar kring din partnerplepelse. Du skall inte forst kommunicera
med din partner for att fa "ratt” svar, utan detlér egenupplevelse jag ar ute efter.
Detsamma galler for din partner da han besvaraitenk

En del fragor har en aster®) framfor sig. Dessa fragor kan inte alltid besvarasilla, till
exempel fragor om partnerns upplevelser om du $arestaende.

Skicka sedan tillbaka enkéten till mig. Svar onsk@sast den 15 mars. Har bade du och din
partner svarat kan var och en skicka in sin enkét det gar lika bra att skicka in bada
tillsammans. Undersokningen &ar helt anonym och swgat kommer att kunna kopplas till dig
som individ.

Skicka enkaten till Carina Wesselgard, SlottetZ8g 73 Forslov. Har Du fragor kring
enkaten gar det bra att ringa mig pa 0431-45 Ogddt) eller 0430-158 48 (arb).

Handledare for uppsatsen ar professor emeritusRIdén, Institutionen for psykologi, Lunds
Universitet, Lund.

TACK PA FORHAND FOR DIN MEDVERKAN!

Med vénlig hélsning

Carina Wesselgard



Bilaga 2
Enkatfragor till Dig som har behandlats fér brostcancer de_senaste sex aresch som
genomgatt minst_en arskontroll.

Fick brostcancerdiagnosen ar: 20

Hur gammal &r Du? Har genomgatt féljande behandling Ja Nej
under 40 [J Opererat bort del av brostet 0o O
40-49 0 Opererat bort hela brostet 0o O
50-59 0 Opererat bort lymfkortlar med canceri [ [
60-69 0 Stralning 0 0O
Over70 O Cytostatika O O

Herceptin behandling 0o 0
Antihormonell behandling 0o 0

Jag var ensamstaende vid tidpunkten for diagnosen 0o 0

Jag var gift/sambo/sarbo vid tidpunkten for diagools behandling 0o 0

Min partner har svarat pa enkéaten 0o 0

Satt kryss i lamplig ruta till hoger, vélj ett svarsalternativ for varje pastaende.

Svarsalternativen ar fliande:
1. instammer helt 2. instammer delvis 3 et ej/oséker 4. tar delvis avstand far helt avstand

Fragor om bemotandet i sin helhetfran Ditt forsta besok fram tills idag

1. Jag &r néjd med den information som jag fapersonalen. { S iB ,4u5
2. Jag ar nojd med det kanslomassiga stodet sofétiaay personalen. 00000
3. Det kdnns som om personalen sett hela mig ook bghov, inte bara min bréstcancer. ooo0oo0
4. Jag kanner mig 6verlag tacksam 6ver den behandtim jag fatt och tycker darfor att jag visar

otacksamhet nar jag kritiserar eller klaganggon brist i bemotandet eller omhéandertagandet. oooo0o0
*5. Jag tycker att min partner har fatt tid och o@sksamhet som anhdérig av personalen. 0oo0ooo
*6. Jag tror att min partner ar n6jd med det bemd¢aoch omhandertagande som han fatt av personalen. 0 0 0 0 [
Fragor om bemotandet vid brostcancerbeskedet
7. Jag fick beskedet om brostcancervid besék  Cper telefon Cper brev
8. Jag hade ndgon med mig nér jag fick beskedettojag fatt brostcancerJa, partner [1Ja, annan [INej
9. Jag ar ndjd med den information som jag ficlpassonalen vid beskedet om brostcancer. % é ? :4D5
10. Jag ar nojd med det kadnslomassiga stodet gpfickaav personalen vid beskedet om brdstcancer. oooo0o0
11. Personalen var lyhord for mina upplevelser mata kanslor 6ver att ha fatt brostcancer. 0oooo
12. Jag fick mojlighet att prata med personalemaimoro och angest dver att ha fatt bréstcancer. 0oo0ooo
*13. Jag tycker att min partner fick tid och uppksmhet av personalen for att prata om sin orcdoglest. [ [0 [ [ [

*14. Jag tror att min partner ar néjd med det bemdé som han fick av personalen vid beskedet ostdanicern’ (1 11 [ [J



Bilaga 2
Svarsalternativen &r foljande:
1. instdmmer helt 2. instammer delvis  3.et ejlosaker 4. tar delvis avstdnd 5. tar helt avstand

Fragor om bemotandet vid_uppféliningsesoken (arskontrollerna)

15. Uppfoliningsbesoken (under fem ar) har skett av

Dlakare........ agr Ossk......... agr [Jbara mammografi, utan personligt samtal....... gor.
16. Jag ar nojd med informationen som jag fattkale/personal vid uppféljningsbesoken. % é :3 :4D5
17. Jag ar nojd med det kanslomassiga stodet spféttaav lakare/personal vid uppfoljningsbesoken. oooo0o0
18. Det kédnns som om lékaren/personalen sett hglach mina behov, inte bara min brostcancer. ooo0oo0
19. Mitt psykiska maende har paverkats positiviogertt jag fatt ett arligt samtal med lakare/peaton 00000
20. Mitt fysiska halsotillstdnd har paverkats pesigenom att jag fatt ett arligt samtal med |akpeesonal. 00000
21. !_akaren/personalen har varit lyhord for minadtér och upplevelser av att leva med risken férfal

i cancer. 00000
22. Jag har fatt majlighet att prata om min oro éngest med lakaren/personalen. ooo0oo0
23. Jag upplever att uppfoljningsbesoken ar/vaassgde till mig och mina behov. oooo0o0
24. Jag har fatt vara med och paverka hur minadlippfgsbesok ska se ut. 0oooo
25. Jag kanner att jag utan svarigheter kan ringdakare for att stalla fragor. Ooo0oo0
26. Jag har haft fragor vid uppféljningsbesoken gagrtankt ta upp med lakaren/personalen, menaag h

gatt fran besoket utan att ha stallt dem. ooooo
27. Om jag inte haft tillgang till ett arligt sarhtaed lakare/personal skulle mitt psykiska maeridedmrats. 11 [ 0 0
28. Om jag inte haft tillgang till ett arligt sarhtaed lakare/personal skulle mitt fysiska halsstiihd forsamrats) (1 (1 (] [
29. Jag kan tanka mig att deltaga i grupptraffatenruppféljningstiden med andra som haft brostcance 0oooo
30. Jag hade garna fyllt i ett frageformular omt psykiska/fysiska maende om detta kunnat liggatiind

fér mer individuellt anpassade uppféljningsile 0oo0ooo
31. Lakaren/personalen har haft tillrackligt metifér mig vid uppféljningsbestken. ooooo
32. Mammografin &r det viktiga for mig, det persgalmdétet/samtalet med personalen kan jag klarautaig 01 [0 [0 01 [
*33. Personalen har varit tydlig i att dom garnaaemin partner féljer med vid uppféljningsbesiike 00000
*34. Min partner har varit med vid uppféljningsb&so

Maldrig 11 gang 12 ganger 13 ganger (4 eller fler ggr

*35. Jag tycker att min partner har fatt tid oclpoggirksamhet som anhérig vid uppféljningsbesoken. 00000
*36. Jag tror att min partner ar néjd med det bemdé som han fatt vid uppfoljningsbesoken. oo0o0oo

Fragor om samtal och stod

37. Jag har haft mest stod av féljande persor@mg@rdna fran 1 till 3, 1=bast)
Opartner  [Jbarn f6vr slakt Ovanner  Carb.kamrater [lldkare/SSK  [Isjukhuskurator
Oannan kurator/terapeut [1Brdstcancerforening [Jannan................



Svarsalternativen ar foljande:

1. instdmmer helt 2. instammer delvis 3. vej/osaker 4. tar delvis avstdnd 5. tar helt avstand

38. Personalen har uppmuntrat mig att ta kontakt spgkhuskuratorn.)Ja [INej

*39. Om du har haft ndgon form av professionelfhsdsstod, tanker du da att ditt psykiska maende ha

blivit battre genom detta.

1

40. Det har hant att jag inte fatt tillracklig upgrksamhet av personalen och att jag da paverkgtiveav dettal

41. Personalen har stéllt fragor till mig om hunenharstaende berorts av min bréstcancer.
42. Jag tycker att vi i var familj har kunnat préafgpet om min brostcancer.
*43. Min partner har haft stod av nagon utomstaamuker min behandlingstid.

*44. Mina barn har haft stod av ndgon utomstaemdkeumin behandlingstid.

Fragor om oro och angest

45. S& har ofta tanker jag med oro pa att jaghvafitcancer (utga fran senaste manaden)
[varje dag Oflera ggr/veckan Oigiv [Inagra ggr/man Omkt séllan

*46. S& har ofta tror jag att min partner tankedroeo pa att jag haft brostcancer (utga fran semasin)
Ovarje dag Oflera ggr/veckan Olglv Onagra ggr/man Omkt séllan

47. Lakaren/personalen har tagit upp fragor sondlaamm min oro och angest.

48. Jag onskar att lakaren/personalen tar upp ffigmo handlar om min oro och &ngest
49. Jag behaller ofta min oro och angest for mitysj

50. Jag har kant radsla for att jag kan kommadai trtid) av min brostcancer.

51. Jag har nagon period kant mig deprimerad p@dgaw min brostcancer.

52. Det kdnns som att det finns ett "tyst kontrgkti tyst 6verenskommelse) mellan mig och lékaren,
som gor att ingen av oss tar upp svarareaaamhnen.

Fragor om biverkningar i allmanhet

53. Jag har/har haft stora problem med biverkniagamin bréstcancerbehandling.
54. Jag tycker att mina fysiska besvar/biverknirtgaruppmarksammats vid uppfoéljningsbesoéken.

55. Jag har fatt bra stod och hjalp av personatem jag kan minska biverkningarna.

Fragor om antihormonell behandling

56. Personalen har foljt upp att jag tar min medegiligt ordination.

57. Personalen har foljt upp hur medicinen har aepd mig.

58. Jag har/har haft stora biverkningar av mintemthonella medicin.

59. Jag har fatt bra hjalp och rad av personaleman kan minska biverkningarna av medicinen.

60. Jag har glomt/Iatit bli att ta min medicin
Daldrig [Inagon enstaka gdng (Jibland Dofta Davbrutit behandlingen sjalv

O

U
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Bilaga 2
Svarsalternativen ar fljande:
1. instdmmer helt 2. instammer delvis 3. vej/osaker 4. tar delvis avstand 5. tar helt avstand

Fragor om sexualitet

12345
61. Lakaren/personalen har tagit upp och pratatmmgébss om cancer och sexualitet ooo0oo0
62. Jag Onskar att lakaren/personalen tagit upppoatiat med mig/oss om cancer och sexualitet. ooooo
63. Att ha gjort brostoperation har paverkat médjild negativt. ooo0o0
64. Behandlingen for min brostcancer (operatiodsing, cytostatika) har paverkat mitt sexliv ntxga
jamfort med innan jag fick bréstcancer. 0oo0ooo
*65 Biverkningar av hormonbehandlingen (torra slembr) har paverkat mitt sexliv negativt,
jamfért med innan jag fick bréstcancer. 0oo0ooo
*66. Jag tror att min partner skulle saga att géwiv forsamrats, i jamférelse med innan jag fickstcancer. 00 0 0 O
*67 Jag tror att min partner undviker att prataart sexliv for att inte ytterligare bekymra mig. oooo0o0
*68. Jag skulle behtva soka hjalp for mina sexumtrigheter, som jag tror ar relaterade till min
cancerbehandling. 00oo0o0oo
69. Om du skulle vilja prata med nagon professiomal dina sexuella problem, skulle du vanda dig til
[brostenheten  [Isexologimott [Ckurator [Ifamiljeradgivning [Ivardcentr [kvinnoklinik
Fragor om hur du tror att personalen ser pa sitt eget bemétande
(sitt satt att bemota Dig och Din partner)
12345
70. Jag tror att personalen tycker att de i sihdtehar ett bra bemétande och omhandertagandegav mi
som brdstcancerpatient. 0O0o00oo
71. Jag tror att personalen tycker att de harratbbmotande och omhéndertagande av mig som patient
nar det galler uppféljningsbesdken. 0oooo
*72. Jag tror att personalen tycker att de i siindichar ett bra bemétande och omhandertagandergent
min partner. ooo0oo0
*73. Jag tror att personalen tycker att de habrettbemdtande och omhéndertagande gentemot mimepart
nar det galler uppféljningsbesdken. 00000

Ovriga synpunkter och kommentarer:



) Bilaga 3
Enkatfragor till Dig som ANHORIG

Din partner fick bréstcancer ar: 20

Hur gammal &r Du?
under 40 0
40-49 0
50-59
60-69
Over 70

Din partner har genomgatt foljande behandlingar: Ja Nej
Opererat bort del av brostet
Opererat bort hela brostet
Opererat bort lymfkdrtlar med cancer i O O
Stralning 0 0
Cytostatika O O
Herceptin behandling O O
Antihormonell behandling O O

Satt kryss i lamplig ruta till hoger, vélj ett svarsalternativ for varje pastaende.

Svarsalternativen ar fljande:
1. instdmmer helt 2. instammer delvis 3. vej/osaker 4. tar delvis avstand 5. tar helt avstand

Fragor om bemotandet.i sin helhetfran Ditt forsta besok fram tills idag

1. Jag har deltagit tilsammans med min partnerssithar manga besok totalt pa sjukhuset:

1-3 14-6 07-9 (110 el fler

12345
2. Jag ar n6jd med antalet (hur manga) besok sgmighagit i. 0oooo
3. Jag ar n6jd med den information som jag fagpersonalen. 0oooo
4. Jag ar nojd med det kanslomassiga stodet sofétiaay personalen. 0oooo
5. Jag ar nojd med den uppmarksamhet som jagofd@tiamhorig av personalen. ooo0oo0
6. Det kdnns som om personalen sett hela mig onh be#hov som anhoérig. ooo0oo0
7. Personalen har stéttat och uppmuntrat min dgladt i min partners behandling. ooo0oo0
8. Jag har kant att personalen vill ha mig medaftjag ska vara ett stéd fér min partner. 0oooo
9. Jag har kant mig 6vergiven och lamnad utan gélgjukvarden. 0oooo
10. Personalen har ndgon gang under behandlingstédit frdgan om jag behdver vara sjukskriven. 0oooo

11. Jag kanner mig 6verlag tacksam 6ver den beimgnshm min partner har fatt och tycker darfor att
jag visar mig otacksam nar jag kritiseraeeklagar pa nagon brist i bemétandet eller varden. oooo0o0
12. Jag tycker att min partner har fatt tid ochmggksamhet som patient av personalen. oooo0o0

13. Jag tror att min partner ar néjd med det benutitasom hon fatt av personalen. 00000



Bilaga 3

Svarsalternativen ar foljande:
1. instdmmer helt 2. instammer delvis 3. vej/osaker 4. tar delvis avstdnd 5. tar helt avstand

Fragor om bemotandet vid brostcancerbeskedet

14. Jag var med pa sjukhuset nar min partner ficlkédet om bréstcancern.
0Ja  ONej. Gatill fraga 20. CNej, men sa har i efterhand 6nskar jag att jag veeid. Ga till fraga 20.

*15. Jag ar n6jd med informationen som jag fickpavsonalen vid beskedet om min partners bréstcancer : é ? :4D5
*16. Jag ar n6jd med det k&nsloméssiga stddet agrfigk av personalen vid beskedet om min partners

brostcancer. 00000
*17. Personalen var lyhord fér mina upplevelser otha kanslor som anhérig 0oooo
*18. Jag fick mojlighet att prata om min oro medgmmalen. 0oooo
*19. Jag hade kanslan av att personalen sag migleonsom skulle vara stark och stétta min partner. 0oooo
20. Jag tror att min partner &r néjd med det band# som hon fick av personalen vid beskedet ostdatcern [ 1 (1 [J
Fragor om bemotandet vid_uppféliningsesoken (arskontrollerna)
21. Min partner har varit mycket tydlig med att halhatt jag féljer med vid uppféljningsbestken. % é ? :4D5
22. Jag upplever att personalen garna ser attgtager vid uppféljningsbesdken. 00000
23. Jag ar nojd med antalet (hur manga) uppfolpbegok som jag deltagit i. oooo0o0
24. Jag har varit med vid uppféljningsbesoken (@stzancern)

[Jaldrig, ga till friga 33. (11 géng (12 ganger 13 ganger 14 el fler ggr

*25. Jag ar ndjd med informationen som jag fattakare/personal vid uppféljningsbesoken. 0oooo
*26. Jag ar nojd med det kansloméassiga stodet agrfajt av lakare/personal vid uppfoljningsbesoken. oooo0o0
*27. Lakaren/personalen har varit lyhord for mirgag&lor och upplevelser av att leva med min partners

risk for aterfall i cancer. ooooo
*28. Jag har fatt mojlighet att prata om min oradnféikaren/personalen. 00000
*29. Jag upplever att uppfoljningsbesoken ar/varaasade till oss och vara behov. 00000
*30. Lakaren/personalen har hatft tillrackligt matifr mig som anhdrig vid dessa besoék. 00000
*31. Jag har haft fragor vid uppfoljningsbesokemgag tankt ta upp med lakaren/personalen,

men jag har gatt fran bestket utan attéié dem. 00000
*32. Mitt psykiska maende har paverkats positiviga att jag varit med min partner och fatt ettcrli

samtal med lakaren/personalen. oooo00

33. Jag tror att min partner ar néjd med det benaiaom hon fatt vid uppfoljningsbesotken 00000



Svarsalternativen ar fljande:
1. instdmmer helt 2. instammer delvis 3. vej/osaker 4. tar delvis avstand 5. tar helt avstand

Fragor om samtal och stod

34. Jag har haft mest stod av foljande persor@mg@rdna fran 1 till 3, 1=bast)
Opartner  [barn L6vr slakt Ovanner  Carbkamr  [lakare/SSK  [sjukhuskurator
Cannan kurator/terapeut CJannan...............

35. Personalen har uppmuntrat mig att ta kontakt spekhuskuratorn.’Ja [INej
*36. Om du har haft nagon form av professionelthtdsstod, téanker (tycker) du da att ditt psykiska 12
maende har blivit battre genom detta. 00
37. Det har hant att jag inte fatt tillracklig uparksamhet av personalen och att jag da paverkgttineav dettal [
38 .Jag tycker att vi i var familj har kunnat pragpet om min partners brostcancer. 00
39. Min partner har haft stod av ndgon utomstaemder behandlingstiden. 00
*40. Vara barn har haft stoéd av nagon utomstaendenbehandlingstiden. 00
41. Jag far ibland en kéansla av att min partneehdltihalla mig utanfér och vill ha min narvarothét. 00

42. Jag har haft ett stort eget lidande (pa grunahia partners brostcancer) och har darfor intenativara
tillrackligt till hjalp for henne. 00

43. Under behandlingstiden undvek jag svara sa&ntalen for att skydda min partner. 00

Fragor om oro och angest

44. S& har ofta tanker jag med oro pa att min paittaft brostcancer (utga fran senaste manaden)
[varje dag Oflera ggr/iveckan Olglv Onagra ggr/man [Imkt séllan

45. S& har ofta tror jag att min partner tanker medpa att hon haft brostcancer (utgd fran semaéte

Ovarje dag Dflera ggr/iveckan Oighv [Inagra ggr/man Omkt sallan
46.Lakaren/personalen har tagit upp frdgor somlaan oro och angest. { S
47. Jag Onskar att lakaren/personalen tagit ugmfréom handlar om oro och angest. 00
48. Jag behaller ofta min oro fér mig sjalv. 00
49. Jag har kant radsla for att min partner kanrkamatt do (i fortid) av sin bréstcancer. 00
50. Jag har nagon period kant mig deprimerad pddgav min partners bréstcancer 00

Fragor om antihormonell behandling

*51. Om din partner ar ordinerad antihormonell bretieng, hur ofta tror du hon glémt att ta sin méelic
Daldrig [Indgon enstaka gang Oibland Oofta Oavbrutit behandlingen sjalv
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Bilaga 3
Svarsalternativen ar foljande:

1. instdmmer helt 2. instammer delvis 3. vej/osaker 4. tar delvis avstand 5. tar helt avstand

Fragor om sexualitet

12345
52. Lakaren/personalen har tagit upp och pratat meetie/oss om cancer och sexualitet oooo0o0
53. Jag Onskar att lakaren/personalen tagit upppoatiat med henne/oss om cancer och sexualitet. ooooo
54. Behandlingen for brostcancern (operation, sitngl cellgift) har paverkat vart sexliv negativt,
jamfort med innan hon fick bréstcancern. 0oooo
*55. Biverkningar av hormonbehandlingen (torra skémor) har paverkat vart sexliv negativt, jamfigred
Innan hon &t medicinen. ooooa
56. Att ha gjort brostoperation har paverkat mirtpers sjalvbild negativt. oooo0o0
57. Jag tror att min partner skulle séga att \éxliw forsamrats, i jamforelse med innan hon ficksicancer. 000 00O
58. Vi skulle behtva soka hjalp for vara sexueliarigheter, som jag tror ar relaterade till canebemdlingen. 11 1 [ 0
59. Jag undviker att prata om vart sexliv for ate iytterligare bekymra min partner. 0oooo
Fragor om hur du tror att personalen ser pa sitt eget beteende
(sitt satt att bemota Dig och Din partner)
12345
60. Jag tror att personalen tycker att de i sihdtehar ett bra bemétande och omhandertagande
av mig som anhdrig. 0oooo
61. Jag tror att personalen tycker att de harratbbmodtande och omhandertagande av mig som anhorig
nar det galler uppféljningsbesdken. ooo0oo0
62. Jag tror att personalen tycker att de i sihdtahar ett bra bemdétande och omhandertagande
gentemot min partner. 00000
63. Jag tror att personalen tycker att de harratbbmoétande och omhéndertagande
gentemot min partner nar det galler uppfalysibeséken. 00000

Ovriga kommentarer och synpunkter:



