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Sammanfattning

Denna pilotstudie hade som syfte att undersoka om ACT-baserad
grupprehabilitering inklusive modifierad vérderingskompass kunde oka
deltagarnas formaga att leva narmre sin varderade riktning inom omradena
halsa och sexuell halsa. Mixad metod har anvants med dels kvantitativ data
fran matning med Distresstermometer, HADS, BIS och varderingskompass
fore, under och efter intervention och dels kvalitativ data med
semistrukturerad intervju for att fanga upplevelsen av interventionen. Sju
kvinnor som nyligen avslutat kurativt syftande cancerbehandling mot
brostcancer, gynekologisk cancer samt lymfom med konsekvenser av
cancerbehandling som fatigue, oro och sexuella dysfunktioner med varde >
4 pa Distresstermometern deltog. Den ACT-baserade kursen innehdll en
modifierad varderingskompass med tilligg av omradet sexuell halsa,
praktiska 6vningar med medveten nérvaro, psykoedukation och skrivande
av rehabiliteringsplan. Resultatet visade att sex av sju menade att
varderingskompassen var till hjalp i rehabiliteringen. Samtliga deltagare
ansag att ACT-baserad rehabiliteringsgrupp underlattade hjalp till
sjalvhjéalp. Av matresultaten och intervjun framkom att fem av de sju
deltagarna levde narmre sin varderade riktning nar det gallde héalsa generellt
och sex av sju nér det gallde sexuell hélsa specifikt. Resultaten kan inte
generaliseras men ar intressanta for fortsatt utvecklingsarbete.

Nyckelord: cancer, ACT, rehabilitering, halsa, sexuell halsa, varderad riktning

Abstract
The purpose of this pilot study was to examine if ACT-based
grouprehabilitation with a modified Value Compass could enhance the
participants capacity to live closer to their valued direction within the areas
health and sexual health. The study used quantitative methods and
qualitative methods to capture the experience of the intervention. The
quantitative data was acquired with Distressthermometer, HADS, BIS and a
Value Compass before, during and after the intervention. The qualitative
data was acquired through semistructured interviews. Seven female
participants had all completed curative cancer treatment against breast
cancer, gynecological cancer or lymphoma and suffered from treatment-
related consequences such as fatigue, anxiety and sexual dysfunction which
were rated > 4 on the Distressthermometer scale. The ACT-based course
contained a Value Compass with addition of the domain sexual health,
practical exercises with mindfullness, psychoeducation and the writing of a
rehabilitationplan. The result showed that six of the seven participants found
the modified VValue Compass helpful in rehabilitation. All participants meant
that the ACT-based rehabilitationgroup assisted them in “help to selfhelp .
The quantitative data and the interviews showed that five of seven
participants lived closer to valued direction within the area health, and six
of seven participants lived closer to valued direction within the area sexual
health. The results can not be generalized but remain of interest for continued
development work.
Keyword: cancer, ACT, rehabilitation, health, sexual health, valued
direction
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Introduktion

Inledning
I Sverige lever narmare 400 000 méanniskor med erfarenheten av att ha erhallit cancerbesked

och tack vare framgangsrik forskning och behandling &r majoriteten sjukdomsfria vid 10-ars
uppfoljning (Cancerfonden, 2013). Franvaro av information for att forbereda patienter pa hur
hélsa generellt och sexuell hélsa specifikt kan paverkas samt bristande uppféljning av det
fysiska och psykiska maendet efter avslutad cancerbehandling far till foljd att rehabilitering kan
forsvaras. Denna studie har for avsikt att underscka om ACT-baserad intervention kan
underl&tta cancerpatienters rehabilitering.

Teori

Acceptance and Commitment Therapy (ACT). ACT bygger pa inlarningspsykologi
med hansyn till den kontext individen befinner sig i samt pa Relational Frame Therapy (RFT)
dar fokus ar pa hur det manskliga spraket paverkar en individs beteende bade genom direkt tal
och via tankarna. ACT raknas till tredje vagen i utvecklingen av KBT och skiljer sig fran
traditionell KBT genom att man fokuserar pa psykologisk flexibilitet med acceptans, medveten
narvaro och beteendefdrandring snarare an pa innehallet i patientens dysfunktionella tankar
(Hann & McCracken, 2014). Darfor ar primart fokus nar ACT anvéands som behandling vid
smarttillstand att forbattra den dagliga funktionen med oOkad fysisk aktivitet och socialt
umgéange snarare &n att minska sméarta och obehagliga kénslor (a.a.). Den modell som ACT ar
baserad pa kallas for den psykologiska flexibilitetsmodellen vilken innehaller sex karnprocesser
som paverkar varandra inbordes (Hayes et al., 2006). Dessa karnprocesser som aven kan ses
som efterstravansvarda psykologiska formagor ar beskrivna (Hayes et al., 2006, McCracken &
Morley, 2014):

1. Acceptans — lars ut som ett alternativ till upplevelsebaserat undvikande. Att kunna inse
och utga fran de forutsattningar och eventuella begransningar som ar géllande och med
hansyn till dessa anda fortsétta ha fokus pa det som individen upplever som vardefullt
och meningsfullti livet. Syftet ar att komma nérmre sin ”vérderade riktning”. Motsatsen
ar att ha fokus pa hinder, att trycka ner pausknappen for livet i vantan pa att symptom
och begrénsningar ger vika.

2. Kognitiv defusion — en formaga att skilja ur upplevelsen av tankar fran tingen de
beskriver hellre &n att forsoka andra tankarnas form och innehall. Att kunna ha kontakt

med upplevelsen direkt utan att bli styrd av dess betydelse och tankars paverkan. Olika



tekniker anvands for att forsoka andra den odnskade funktionen av tankarna till
exempel genom sprakdévningar for att kunna se skillnaden pé “jag ir virdelds” fran “jag
ténker en tanke att jag r virdelds”. Defusion innebar att man kan separera sig fran sina
tankar och se dem for vad ér, att de &r just bara tankar bestaende av bilder och ord som
man kan lata komma och passera. Motsatsen ir att man lever “fused” det vill séiga rycks
med och fastnar i varje tanke som om det vore en pagaende verklighet.

3. Medveten narvaro — icke-démande medvetenhet med fokus pa vad som pagar just nu i
den omgivande miljon utifran sina sinnen; vad kan jag se, hora och ta pa? Detta kan
uppnds genom total uppméarksamhet i mindfulness-6vningar kombinerat med
sprakovningar for att for sig sjalv beskriva nuet istallet for att fastna i domande eller
forutsdgelser for framtiden.

4. Sjalv som observator (self-as-observer) — formagan att erfara ett perspektiv utan att vare
sig lata sig definieras eller skadas av de egna tankarna och kanslorna, “jag sjalv”
framtréder i ett stort antal varianter pa perspektivtagande relationer beroende pa i vilket
sammanhang “jag” befinner sig. Det minskliga spraket beskriver flera sammanhang sa
som nu-da, jag-du, har-dar. Kan sammanfattas med formagan att iaktta och medvetet ta
olika perspektiv.

5. Varderingar — ar valda kvalitéer eller énskningar som kan reflekteras i och styra ett
beteende. ACT anvénder bland flera Ovningar en vérderingskompass med tio
livsdomaner for att individen ska kunna ta stallning till vad som éar viktigt och vardefullt
i det egna livet samt aktivt gora val fran de varderingar man finner meningsfulla.

6. Engagerat agerande (committed action) — formagan att halla fast vid sin varderade
riktning for att na sina mal. Att inte enbart ha en insikt utan att aktivt handla pa ett
sadant satt att man fortsatter att leva sa nara sina varderingar som mojligt med hansyn

till eventuella hinder.

Varje karnprocess i den psykologiska flexibilitetsmodellen finns pa ett kontinum mellan tva
ytterligheter:
1. Acceptans: ”jag accepterar villigt mina tankar och kénslor d&ven om jag inte tycker om
dem” och Jag kdmpar stidndigt med mina tankar och kénslor”
2. Defusion: ”Jag ser var och en av mina tankar som bara ett av flera satt att tdinka om saker
— vad jag sedan gor dr upp till mig” och "Mina tankar sdger mig hur saker och ting

egentligen &r och bestdammer vad jag ska gora harnast”



3. Medveten ndrvaro: ”Jag dr 6ppen for och uppmairksammar vad som hinder i nuet” och
”Jag tillbringar det mesta av min tid forlorad i tankar om det forgangna eller framtiden”
4. Sjéalv som observator: ”Den person som jag kallar mig vet vad jag tdnker och kanner
men skiljer sig fran dessa processer” och ”Den person jag kallar mig &r mina tankar och
kénslor”
5. Virderingar: “Jag ér klar 6ver vilka virderingar jag valt i livet” och “Jag vet inte vad
jag vill fa ut av livet”
6. Engagerat agerande: “Jag identifierar och fullféljer de atgarder jag behover gora for att
félja mina varderingar” och “Jag klarar inte att agera for det jag bryr mig om”
(forfattarens Gversattning, fran modell av David Chantry i McCracken & Morley, 2014).
Man kan sammanfatta psykologisk flexibilitet med att kunna kanna det som kénns, utan
att undvika och agera sa effektivt som mojligt for att komma narmre sin varderade riktning i
livet. Nar man lever langt fran den verklighet man skulle vilja ha till exempel vid livshotande
sjukdom, forluster eller stark oro uppstar ett verklighetsglapp (Harris, 2013). Ju viktigare nagot
ar desto storre blir glappet och ké&nslorna blir sméartsamma till exempel chock, smérta, rédsla,
fortvivlan, ilska och &dckel (a.a.). Om verklighetsglappet innebéar att man lever langt ifran sin
varderade riktning, att man har en upplevelse av att inte kunna paverka och fokus ligger mer pa

hinder och forluster an pa det som ger livet mening, da uppstar ett lidande hos individen.

Halsa. Vérldshalsoorganisationen (WHO) angav 1946 en definition pa vad hélsa &r, den
innefattar gott vélbefinnande och inte bara franvaro av sjukdom och ar beskriven som en av
vardegrunderna i WHO:s konstitution:

Health is a state of complete physical, mental and social well-being and not merely the

absence of disease or infirmity. The enjoyment of the highest attainable standard of

health is one of the fundamental rights of every human being without distinction of race,

religion, political belief, economic or social condition (WHO, 1946)

Halsa ses inte bara som en mansklig rattighet utan beskrivs ocksa som en tillgang i samhallet,
ekonomiskt och utvecklingsmassigt. Att vara vid ” dalig hélsa &r ett sléseri med potential,
orsakar fortvivlan och utarmar resurser i alla delar av samhaéllet” (Folkh&lsomyndigheten, 2015,
s.1). Darfor satsar Sverige som ett av de 53 europeiska medlemslanderna som star bakom
WHO:s nya policyramverk ”Hélsa 2020, pa att underldtta for méanniskor att ... ha kontroll
Over sin hélsa och dess bestdmningsfaktorer.” (a.a.). Hélsa har &ven beskrivits som en

upplevelse av vélbefinnande och férmaga till handling vilket innebar att hélsa ar att kunna



uppna vardefulla mal i livet (Diderichsen, 1998, referat Folkhalsomyndigheten, 2009). Samre
hélsa innebar ofta nedsatt handlingsférmaga (a.a.).

Sexuell héalsa. Sexuell hélsa finns beskrivet av WHO och Sverige har tillsammans med
ett flertal lander ratificerat de sexuella rattigheterna som utgar fran vad sexuell hélsa uppfattas
vara:

“...a state of physical, emotional, mental and social well-being in relation to sexuality;

it is not merely the absence of disease, dysfunction or infirmity. Sexual health requires

a positive and respectful approach to sexuality and sexual relationships, as well as the

possibility of having pleasurable and safe sexual experiences, free of coercion,

discrimination and violence. For sexual health to be attained and maintained, the sexual

rights of all persons must be respected, protected and fulfilled.” (WHO, 2006)

World Association for Sexology (WAS) &r en icke-statlig organisation som samverkar med
WHO och i deras deklaration om de sexuella rattigheterna lyfter man fram att eftersom halsa ar
en grundlaggande mansklig rattighet sa ar aven sexuell halsa det (Ouis, 2012). Genom att
beskriva vad sexualitet &r blir det tydligt vad som ligger till grund for den sexuella halsan och
darmed dven de sexuella rattigheterna:

"Sexuality is an integral part of the personality of every human being. Its full

development depends upon the satisfaction of basic human needs such as the

desire for contact, intimacy, emotional expression, pleasure, tenderness and love.

Sexuality is constructed through the interaction between the individual and social

structures. Full development of sexuality is essential for individual, interpersonal,

and societal well being. Sexual rights are universal human rights based on the

inherent freedom, dignity, and equality of all human beings. Since health is a

fundamental human right, so must sexual health be a basic human right. In order

to assure that human beings and societies develop healthy sexuality, the following
sexual rights must be recognized, promoted, respected, and defended by all
societies through all means. Sexual health is the result of an environment that

recognizes, respects and exercises these sexual rights.” (WAS, 1999)

Sexuell hélsa beskrivs saledes som inte bara franvaro av sjukdom och dysfunktioner, inte bara
formaga till sexuell aktivitet utan som nagot betydligt mer mangfacetterat som beror
grundlaggande behov av intimitet, 6mhet, njutning och kérlek. Den sexuella halsan paverkar
vélbefinnandet men uppfattas inte enbart vara individens enskilda ansvar utan ett resultat av det

sammanhang individen befinner sig i och beroende av att samhallet kdmpar for att bidra till de



sexuella rattigheterna. Halso- och sjukvarden har darmed ett tydligt uppdrag att folja upp,
informera och bidra till att den sexuella halsan stérks i samband med cancerbesked, under och
efter avslutad behandling.

Tidigare forskning

Rehabilitering och cancer. Cancerbehandling ger ofta dvergaende eller bestiandiga
konsekvenser i form av fatigue, andrad kroppsuppfattning, perifera neuropatier, smarta,
varmevallningar, sexuella dysfunktioner, depression, angest och existentiella grubblerier
(Miller et al., 2016). Fatigue, en sjukdoms- och behandlingsrelaterad trotthet och kraftloshet
som man inte kan vila sig ifran. Fatigue ar mycket vanligt hos cancerdverlevare och kvarstar
ibland flera ar efter avslutad behandling. Omfattningen &r beroende av vilken cancerform man
behandlats for (Husson et al., 2015). Faktorer som ¢kar risken for fatigue &r att vara kvinna,
vara yngre, ha lag utbildningsniva, kortare tid sedan diagnos, behandling med cytostatika, leva
med ett eller flera andra sjukdomstillstdnd samt leva utan partner (a.a.). | en omfattande
systematisk oversikt och meta-analys avseende angest och depression bland langtidsGverlevare
och deras narstdende fann man att prevalensen av depression var samma for patienter,
narstaende och kontrollgrupp (Mitchell, Ferguson, Gill, Paul, & Symonds, 2013). Daremot var
prevalensen for angest hogre bland canceréverlevare an for kontrollgruppen, hogst prevalens
for angest hade narstaende till cancerdverlevare speciellt tio ar efter diagnos (a.a.). Radsla for
aterfall ar vanligt forekommande vilket kan vara socialt handikappande och paverka
vélbefinnandet (Mehnert, Koch, Sundermann, & Dinkel, 2013) med en 6kad vaksamhet for
kroppens signaler speciellt da kroppen ter sig annorlunda till féljd av konsekvenser av
cancerbehandling. En studie med 1281 deltagare visade att 17 % av patienterna ett ar efter
avslutad cancerrehabilitering hade hog niva av radsla for aterfall och 67 % hade moderat niva
av radsla for aterfall (a.a.). | en systematisk Gversikt av kvantitativa studier om radsla for aterfall
bland vuxna cancerdverlevare fann man att det var ett av de storsta icke omhandertagna behov
hos patienter och narstaende (Simard, et al., 2013). Det fanns ett samband mellan hdgre niva av
radsla for aterfall och narvaro av fysiska symptom, svarighetsgraden av symptomen, ung alder,
psykologisk distress och lag livskvalitet (a.a.). Rehabilitering och atergang till en fungerande
vardag kan forsvaras nar man ar oférberedd pa behandlingens konsekvenser och pa normala
kanslomassiga reaktioner efter avslutad behandling, en tredjedel berdknas dessutom vara i
behov av psykologisk eller psykiatrisk behandling. Riskfaktorer som anses kunna 6ka behovet

av psykosocialt stod och behandling ar att vara ensamstaende, ha manga ansvarsomraden i livet,



ha barn under 18 ar, vara ensam vardnadshavare for minderariga barn, ha tidigare eller pagdende
psykiatriska problem eller missbruksproblem, vara eller uppleva sig vara socialt isolerad
(Regionala cancercentrum i samverkan, 2014). Méanniskorelaterat arbete sa som inom vard,
skola och omsorg kan enligt klinisk erfarenhet vara ytterligare en riskfaktor.

Alla cancerbehandlingar paverkar sexualiteten for kortare eller langre tid (Bergmark,
2007). Kroniskt sexuella besvér drabbar mellan 40 och 100 % vilket kan paverka livskvaliteten
(National Cancer Institute, 2013). Studier visar att patienter inte erhallit information om hur
den sexuella halsan paverkas, i en enkatstudie vid en onkologisk mottagning var det mindre &n
héalften av de 106 respondenterna som hade fatt nagon information alls om sexuella
konsekvenser vid cancer (Rasmusson, Plantin & Elmerstig, 2013). Av dessa var det betydligt
fler man &n kvinnor som erholl information om effekterna pa fertilitet och sexuell lust (a.a.).
Bristande kunskap paverkar den kanslomassiga upplevelsen av kroppen och bristande

information om hur kroppen paverkas av sjukdom och behandling 6kar oron (a.a.).

Sexuella problem vid cancer. Sexuella dysfunktioner &r vanligt férekommande efter
cancerbehandling men det innebér inte automatiskt att det &r ett problem. Det ar beroende av
den kontext personen befinner sig i, vilka forvantningar som finns liksom radande
forestallningar och normer i samhéllet (Elmerstig, 2012). | en australiensisk studie med 1965
kvinnor som hade eller hade haft bréstcancer och som var i aldern 18 - 84 ar, svarade 85 % att
de hade sexuella forandringar (Ussher, Perz & Gilbert, 2012). Tva tredjedelar av dessa énskade
information framst om vaginal torrhet, behandlingens paverkan pa den sexuella héalsan,
forandringar i relationen, svarigheten att bli upphetsad, varmevallningar, smarta vid samlag
samt information till partners (a.a.). Det &r framst kroppsliga aspekter av sexuella problem som
redovisas hos cancerdverlevare efter gynekologisk cancerbehandling anger en systematisk
granskning av vetenskapliga studier med fokus bade pa fysiska, psykiska och pa sociala
konsekvenser (Abbott-Anderson & Kwekkeboom, 2012). Vanligast bland de fysiska problemen
var samlagssmartor, fordndringar i vagina och minskad sexuell aktivitet, bland de psykiska
angavs minskad lust, forandringar i kroppsuppfattningen samt oro for sexuell prestation (a.a.).
Bland de sociala problem som rapporterades fanns svarighet att bibehalla tidigare sexuella
roller, kanslomassigt avstandstagande fran partnern och att man lagt méarke till minskat sexuellt
intresse hos partnern (a.a.). Inte bara vid cancer i reproduktionsorganen kan det uppsta problem,
i en studie med 657 individer, med varierade cancerdiagnoser och stadium av sjukdom framkom
att sexuell frekvens, sexuell tillfredsstéllelse, engagemang i olika sexuella aktiviteter,

(penetrerande och icke-penetrerande) hade minskat for bade méan och kvinnor (Ussher, Perz &



Gilbert, 2015). Anledningen uppgavs vara dels konsekvenser av behandling, &ndrad
kroppsuppfattning och dels psykologiska faktorer och relationsfaktorer som dven identifierades
som en foljd av forandring i sexualiteten (a.a.). De vanligast forekommande orsakerna var torra
slemhinnor i underlivet och erektil dysfunktion, foljt av trétthet, upplevelsen hos kvinnor av att
inte vara attraktiv och hos mén av att ha blivit &ldre samt kirurgi (a.a.). Deltagarna beskrev
bland annat sorg over forlorad intimitet och sexuell funktion, frustration, ilska, kénsla av att
inte duga, andrad kvinnlighet respektive manlighet, svarighet att inleda ny relation men en del
deltagare rapporterade istéllet 6kat sjalvfortroende, 6kad intimitet och starkt relation, mer
positiv sjalvbild, omférhandling av sexuell praktik med en utokad repertoar efter cancer (a.a.).
Den positiva forandringen ansags bland annat vara beroende av partnerns acceptans av sexuella
forandringar med fortsatt visat sexuellt intresse och lust (a.a.). Efter behandling for leukemi och
lymfom paverkas sexualiteten, i en studie med djupintervjuer framkom att fatigue med brist pa
energi, fysisk utmattning och humaorpaverkan var den storsta anledningen till att sex inte var att
tanka pa (Olsson, Athlin, Sandin-Bojo & Larsson, 2013). | intervjuerna som gjordes tva till atta
manader efter avslutad behandling framkom att bristen pa styrka och en sjukdomskansla
paverkade sjalvbilden eftersom det gav kénsla av att vara sexuellt oattraktiv (a.a.).
Kroppsuppfattning. Kroppsuppfattning ar en aspekt som beror sexualiteten och manga
cancerbehandlingar har konsekvenser som viktférandringar, andrat utseende, &rrvavnad, forlust
av; yttre eller inre organ, av funktioner, av har vilket kan paverka livskvaliteten.
Kroppsuppfattning eller kroppsbild definieras som en mental bild av den egna kroppen,
installningen till kroppen, utseendet, maendet, helheten, den normala funktionen och
sexualiteten (Fobair et al., 2006). Genomgaende vid cancer &r att kroppsuppfattningen fungerar
som en signifikant prediktor for om kvinnor aterupptar sexuell aktivitet efter avslutad
behandling och en férandrad kroppsuppfattning korrelerar med lagre sexuell funktion
inkluderat sexuellt intresse, tillfredstallelse och obehag (Benedict et al., 2016). | en studie med
langtidsuppféljning av 70 kvinnor som genomgatt behandling for anal- eller andtarmscancer
angav 49 % att de hade tva eller fler problem rérande kroppsuppfattningen och 28 % angav att
de kande sig ganska mycket eller mycket oroade for atminstone ett av problemen (a.a.). Yngre
alder, samre allméan halsa samt framfor allt svara symptom fran mag- och tarmkanalen var
relaterade till paverkad kroppsuppfattning (a.a.). | en studie intervjuades 546 yngre kvinnor sju
manader efter avslutad behandling for bréstcancer, de levde med fast partner och hade fatt
kurativt syftande behandling (Fobair et al., 2006). Paverkan pa kroppsuppfattningen var
betydande efter missprydande kirurgi och cytostatika som abrupt orsakat menopaus och hélften

av kvinnorna angav att de hade tva eller fler problem med kroppsuppfattningen (a.a.). 360 av
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kvinnorna var sexuellt aktiva och drygt halften av dessa rapporterade att de hade problem med
den sexuella funktionen dar de med storst problem hade torra slemhinnor i underlivet, sdmre
mental halsa, fler problem med kroppsuppfattningen, var gifta samt hade en partner med
svarighet att forstd kansloméssigt (a.a.). Unga bréstcancerdverlevare i denna studie var mindre
sexuellt aktiva, hade storre problem med kroppsuppfattningen an andra kvinnor i samma alder
som var friska (a.a.) Andra ord som sjalvbild beror kroppsuppfattningen. Efter avslutad
behandling for lymfom och leukemi beskrev bade man och kvinnor i en studie med
djupintervjuer hur de behandlingsrelaterade férdndringarna gjorde att man inte langre kande
igen sin kropp (Olsson, Athlin, Sandin-Bojo & Larsson, 2013) . Avsky och att ha forlorat
kontrollen 6ver kroppen paverkade sjalvbilden vilket ledde till minskad sexuell lust och
undvikande av intimitet (a.a.). Det finns ett flertal studier som beskriver att kroppsuppfattningen
ofta dndras i samband med cancerbehandling men vid en systematisk dversikt av vetenskapliga
fallstudier géllande kroppsbild hos cancerdverlevare visade resultatet att det inte gick att dra
nagra slutsatser (Lehmann, Hagedoorn & Tuinman, 2015). Tio av studierna rapporterade en
mer negativ kroppsuppfattning hos cancerdverlevare, nio studier fann inga skillnader och tre av
studierna fann en mer positiv kroppsuppfattning (a.a.). | de 25 studierna som ingick i analysen
anvandes totalt 19 olika skalor for att mata kroppsuppfattning, halften av studierna saknade
definition pa kroppsuppfattning och mer &n halften av studierna hade minst tre potentiella bias
(a.a). Denna Oversiktsstudie visade pa omojligheten att i nuldget dra slutsatser hur
kroppsuppfattningen hos canceréverlevare paverkas och om denna paverkan ar kopplad till
genomgangen sjukdom och behandling.

Sexuella problem vid cancer - KBT/ACT och allmén forskning. Hur néjd man é&r
med relationen fore behandlingen forutsédger forandringar i den sexuella tillfredstallelsen och
ihallande obehagskanslan men inte i sexuella funktioner efter KBT (Stephenson, Rellini &
Meston, 2013). | en stor enkatstudie med mixade cancerdiagnoser fann man en signifikant
positiv korrelation mellan sjalvrapporterad framgang av att leva utifran sina vérderingar,
forbattrat vélbefinnande och distress-relaterade resultat (Ciarrochi, Fisher & Lane, 2011).
Analysen utifran konsskillnader tyder pa att formagan att leva néra sina varderingar avseende
vanskap var korrelerade till lagre distress bland kvinnor men inte hos man och férmagan att
leva ndra sina varderingar avseende romantiska relationer var korrelerade till lagre distress
bland man men inte bland kvinnor (a.a.). Enligt en Gversikt med atta randomiserade och
kontrollerade, tva pilotstudier som var randomiserade samt tva kvasiexperimentella studier ar
de flesta studier gjorda pa personer av véasterlandsk etnicitet som behandlats for brostcancer, ar

aldre an 50 ar och valutbildade (Scott & Kayser, 2009). Interventioner som ger stark effekt ar
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ofta parbaserad och inkluderar moment som utbildning av bada parter om kvinnans diagnos och
behandling, uppmuntran av parets émsesidiga coping- och stodprocesser samt specifika
sexualterapeutiska tekniker som avser svarigheter med sexualiteten och kroppsbilden (a.a.). Ju
narmre interventionerna skedde i forhallande till tiden for diagnos och start av behandling desto
storre effekt, en period dd de kansloméassiga reaktionerna &r starka och behovet av
copingstrategier stort (a.a.). I en kort mindfulness-baserad kognitiv beteendeinriktad
intervention (tre 90-minuters traffar)forbattrades den sexuella responsen signifikant, dven den
sexuella “distressen” forbéttrades hos kvinnor som genomgétt gynekologisk cancerbehandling
och som led av total franvaro av eller lag sexuell lust samt bristande sexuell upphetsning (Brotto
et al, 2012). Upplevelsen av genital upphetsning 6kade signifikant under erotisk filmvisning
aven om det inte blev nagon forandring i matningen av den genitala fysiologiska upphetsningen
(a.a.). Forfattarna papekar att mindfulness-behandling annars oftast omfattar ett attaveckors
program. | en systematisk 6versikt med 15 randomiserade studier framkom att traditionella
sexuella terapeutiska koncept var verksamma i behandlingen av kvinnlig sexuell dysfunktion,
de flesta studier undersokte sexuell smarta (Gunzler & Berner, 2012) . Forskarna hade déremot
inte definierat begrepp och terminologi tillrackligt val sa att ssmma intervention tillskrevs olika
terapeutiska synsatt, ungefar halften av studierna hade koncept fran Masters & Johnson och
halften ett kognitivt beteendeinriktat behandlingsprogram (a.a.). Masters & Johnson skapade
en forklaringsmodell for den sexuella responscykeln utifran observationer i laboratoriemiljo
och modellen byggde pad det man kunde iaktta och utelamnade vad personerna kande
(Lundberg, 2002). Modellen bestar av fyra faser; upphetsningsfas, platafas, orgasmfas och
atergangsfas (a.a.).

| Holland &r uppfattningen att man nar fér fa kvinnor och darfor testas internetbaserad
KBT vid sexuella dysfunktioner hos kvinnor som behandlats med brdstcancer i en
randomiserad, kontrollerad studie (Hummel et al., 2015). Programmet bestar av introduktion,
psykoedukation, hemuppgifter som att diskutera narhet med partnern och genomfora
sensualitetsévning, rapportera till terapeuten och fa aterkoppling, kognitiv omstrukturering och
aterfallsprevention. Syftet ar att sanka troskeln for att soka hjélp for sexuella problem och pa sa
sétt Oka livskvaliteten (a.a.). Internetbaserad KBT finns &ven vid lokaliserad prostatacancer
och utvarderas nu i en randomiserad, kontrollerad studie (Wotten et al, 2014). ACT framhalls
som en transdiagnostisk metod som &r mindre problembaserad och istallet mer holistisk och
kontextbaserad vilket Okar den psykologiska flexibiliteten lamplig vid cancer (Hulbert-
Williams, Storey & Wilson, 2015). | en metaanalys som inkluderade 60 randomiserade,

kontrollerade studier framkom att ACT som behandlingsmetod formodligen &r verksam vid
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kronisk smarta och tinnitus, moéjligen verksam vid depression, psykotiska symptom, OCD,
blandad angest, drogmissbruk, arbetsrelaterad stress och far anses som experimentell vid andra
sjukdomar (Ost, 2014).

Kéanslomassiga problem vid cancer och KBT/ACT. En Cochrane-studie av
psykologiska interventioner for kvinnor som behandlades for icke-metastaserad brostcancer
visar att KBT har gynnsam effekt pa angest, depression och humdrsvangningar (Jassim,
Whitford, Hickey & Carter, 2015). | en review av metanalyser fann man indikation for liten till
medium effekt pa livskvalitet, psykologisk distress och smarta vid KBT i studie gjord bland
patienter med gynekologisk cancer och 6ron-ndsa-hals-cancer dar KBT jamfordes med
patientundervisning (Hofmann, Asnaani, Vonk, Sawyer & Fang, 2012). | en randomiserad
kontrollerad studie med 422 kvinnor som rapporterat behandlingsutldst menopaus med
klimakteriebesvér lottades man till en av fyra grupper; KBT, fysisk traning, KBT kombinerat
med fysisk traning eller till kontrollgrupp (Duijts et al., 2012). Interventionsgrupperna hade
signifikant lagre niva av bade endokrina och urinvagssymptom samt en forbattrad kroppslig
funktion, 1 KBT-grupperna fick man dessutom signifikant mindre problem med
varmevallningar och nattliga svettningar samt en 6kad sexuell aktivitet (a.a.). Det finns inga
systematiska Oversiktsstudier avseende effekten av ACT inom cancervarden utan enbart nagra
fa studier som undersokt anvandandet av ACT. | en randomiserad studie med 45 patienter med
olika cancerdiagnoser och prognoser varav en del var under pagaende cancerbehandling,
framkom att effektstorleken av ACT var jamforbar med annan psykoterapeutisk behandling
som KBT nar det gallde att forbéattra livskvaliteten hos cancerpatienter (Feros, Lane, Ciarrochi
& Blackledge, 2013). | en stor enkatstudie med mixade cancerdiagnoser fann man en signifikant
positiv korrelation mellan sjalvrapporterad framgang av att leva utifran sina vérderingar,
forbattrat valbefinnande och distress-relaterade resultat (Ciarrochi, Fisher & Lane, 2011).
Analysen utifran konsskillnader tyder pa att formagan att leva nara sina varderingar avseende
vanskap var korrelerade till lagre distress bland kvinnor men inte hos man och formagan att
leva néra sina varderingar avseende romantiska relationer var korrelerade till l&gre distress

bland man men inte bland kvinnor (a.a.).

Syfte
Syftet ar att undersoka om ACT-baserad grupprehabilitering kan 6ka deltagarnas formaga att
leva narmre sina varderingar inom omradet hélsa generellt och sexuell halsa specifikt. Syftet ar

aven att testa en modifierad varderingskompass med tillagg av omradet sexuell halsa.
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Metod

Deltagare

Nio helt eller delvis sjukskrivna kvinnor paborjade den ACT-baserade rehabiliteringskursen
efter informerat samtycke. Sju deltagare i aldern 33-57 ar fullfoljde rehabiliteringskursen. De
hade erhallit kurativt syftande behandling for gynekologisk cancer, lymfom och brostcancer
som var vanligast forekommande. Tva av deltagarna hade tidigare erfarenhet av cancerbesked
varav en hade avslutat behandling for en andra primartumor och en hade erhallit kurativt
syftande behandling for recidiv. En deltagare genomgick metastasutredning efter halva
rehabiliteringskursen. Bortfall under pagaende kurs var en deltagare som slutade efter forsta
tillfallet da kursen inte motsvarade hennes forvantningar samt en deltagare som slutade efter
halva kursen pa grund av annan familjemedlems insjuknande och behandling. Bortfall
forekommer vid tredje mattillfallet da resultat fran tva deltagare saknas da de var franvarande
pa grund av resa samt behandling. Sex av de sju deltagarna hade minst en riskfaktor och som
mest forekom fyra olika riskfaktorer samtidigt hos en enskild deltagare. Vanligast var

manniskorelaterat arbete, barn under 18 ar samt samsjuklighet med annan kronisk sjukdom.
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Instrument
1. Vérderingskompass enligt ACT

Varderingskompassen anvéands for att fanga individbaserade definitioner av grundldggande
varderingar, hur vérdefulla dessa &r i livet samt skattning hur ndra man levt den varderade
riktningen senaste veckan inom tio livsomraden. Varderingskompassens skala ar tiogradig dar
siffran tio motsvarar viktigare/mer vardefullt &n sa kan det inte vara” och siffran noll motsvarar
“har inget vdrde alls”. © = viarde som anger hur nidra man kunnat leva sin varderade riktning
under den gangna veckan. Ju hogre vérde desto narmre har man kunnat leva sin varderade
riktning, vilket innebdr att ju storre differensen &r mellan hur viktig man anser varderingen vara
och siffran som beskriver den gangna veckan, desto storre svarigheter och lidande. Omradena
i varderingskompassen &r halsa (generellt), familj, intim relation, foraldraskap, socialt natverk,
fritid, arbete/studier, andligt/existentiellt, samhallsutveckling och utbildning/utveckling (Hayes
& Smith, 2007, Dahl, Stewart, Martell & Kaplan, 2013). For att kunna sarskilja den sexuella
hélsan specifikt fran halsa generellt har varderingskompassen modifierats med tillagg av
omradet sexuell hillsa”. Virderingskompassen fungerade bade som deltagarens arbetsmaterial
for att underlatta varderad riktning i rehabilitering, malarbete och som avstamningsinstrument

hur ndra man levde sina varderingar.

Forutom skattning med ACT:s varderingskompass skedde matning vid fyra tillfallen inklusive

baseline med tre nedan angivna validerade samt reliabilitetstestade instrument:

2. Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

HADS é&r ett sjalvskattningsformular framtaget for somatisk sjukvard som ett
screeninginstrument for depression och angest (Zigmond & Snaith, 1983). HADS bestar av
fjorton fragor likt fordelade mellan omradena depression och angest dar patienten har fyra olika
svarsalternativ pa varje fraga vilket kan generera noll till tre podng. Maximalt kan 21 poéng
erhallas pa skalan, < 7 talar ej for angest/depression, 8-10 talar for méjlig angest/depression och
>11 talar for att angest/depression troligen foreligger.

3. Body Image Scale (BIS) — Swedish version, oberoende kén

BIS &r en kroppsuppfattningsskala dar respondenten tillfragas hur utseendet uppfattas och om
denna uppfattning forandrats till f6ljd av sjukdom och behandling (Olsson, 2009). Instrumentet
ar kort med endast atta fragor som besvaras utifran hur senaste veckan varit pa en fyra gradig
skala med svarsalternativen; Inte alls, lite grand, en hel del och vildigt mycket”, maximalt kan

32 poang erhallas. Ett Iagt poangantal representerar battre kroppsuppfattning. Exempel pa
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fragor ar; “Har du kiint dig mindre sexuellt attraktiv pid grund av din sjukdom eller
behandling?”, ”"Har du svart att se dig sjdlv naken?” och “Har Du ként Dig mindre

kvinnlig/manlig pa grund av Din sjukdom eller behandling?”.

4. Distresstermometer (DT)

Distresstermometer (DT) &r ett vanligt forekommande screening instrument for att upptacka
distress hos cancerpatienter. Distress ar definierat som en obehaglig emotionell upplevelse av
psykologisk, social och/eller andlig natur som kan paverka formagan att effektivt hantera cancer
inklusive dess kroppsliga symptom och behandling (National Comprehensive Cancer Network,
2013). Den emotionella upplevelsen befinner sig pa ett kontinuum mellan normala
kanslomassiga reaktioner med sarbarhet, ledsenhet och radsla for att problemen ska bli
handikappande, som till exempel depression, angest, panik, social isolering, existentiell och
andlig kris (Holland & Bultz, 2007). Instrumentet bestar av en sida med ja - nej alternativ som
ska kryssas i utifrdn hur den senaste veckan varit gallande fem omraden; fysiska,
kanslomassiga, familjerelaterade, praktiska och existentiella samt en termometer fran 0-10 dar
noll innebér ingen distress och tio varsta tankbara. DT finns pa flera olika sprak och kan hamtas
hem fran internet for anvandning efter avtal men far inte aterges i tryck (National
Comprehensive Cancer Network, 2013). Utifran en metaanalys med 42 studier och 14 808
patienter fann man att DT ar ett validerat instrument for att upptécka potentiell distress hos
cancerpatienter (Ma et al., 2014). Fyra pa den tio-gradiga skalan ar det optimala cut-off vardet
(Ma et al., 2014) vilket dven visat sig gélla i Sverige for patienter med blandade onkologiska
diagnoser (Thalén-Lindstrom et al., 2013). Patienter med varde pa fyra eller mer bor traffa
personal med psykologiska och medicinska fardigheter som kan géra en bedémning,

diagnosticera och tillhandahalla behandling.

Design

Undersokningen var en interventions- och pilotstudie dér deltagarna utgjorde sin egen kontroll.
Studien var deskriptiv till sin karaktar med mixad metod innehallande bade kvantitativ data fran
matning fore, under och efter intervention samt kvalitativ data fran semistrukturerad intervju
vid fem manaders uppfoljning. Kvalitativ data inhdmtades aven med hjalp av modifierad
varderingskompass med deltagarnas subjektiva véarderingar inom omradena halsa, sexuell hélsa
och intimitet. Inklusionskriterier var att man nyligen avslutat kurativt syftande
cancerbehandling, var 18 ar eller &ldre och hade erhallit > 4 i matning med Distresstermometer.

Relationsstatus var egalt da sexuell hélsa framst ar beroende av individens subjektiva
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uppfattning, aktuella maende, mojligheter och eventuella hinder. Exklusionskriterier var att
man inte forstod svenska eller var under 18 ar, det fanns ingen ovre aldersgrans. ACT ar en
transdiagnostisk terapi vilket mojliggjorde att olika cancerdiagnoser och olika sexuella problem
forekom i programmet. Gruppen var konsspecifik for att underlatta utbyte av erfarenheter och
tankar. Under perioden for inklusion var det enbart kvinnor som angivit kdnslomassiga och/eller
sexuella problem med fyra eller hogre varde pa Distresstermometern vid beddmning hos
rehabiliteringskoordinator. Det finns inga exakta uppgifter pa hur manga patienter som
uppfyllde inklusionskriterier och tillfrigades om deltagande men uppskattas av

rehabiliteringskoordinatorn vara obetydligt fler.

Resultaten har redovisats under tre rubriker:

- hédlsa och vérderad riktning

- sexuell hélsa och varderad riktning (inklusive kroppsuppfattning och intimitet)

-deltagarnas  upplevelse av  modifierad varderingskompass samt ACT-baserad
grupprehabilitering

Den generella halsan har redovisats med 1.deltagarnas subjektiva beskrivning av viktiga
varderingar inom omradet halsa 2.méatning med HADS av angest/depression 3. Méatning med
Distresstermometer av antal omraden i livet med ihallande bekymmer/oro samt
svarighetsgraden av dessa omraden. Deltagarnas gradering av hur nara de formatt att leva sin
varderade riktning inom omradet hélsa har redovisats med data fran bade varderingskompassen
och fran intervjun. Sexuell halsa har beskrivits med deltagarnas subjektiva varderingar utifran
den modifierade virderingskompassen med tilligg av livsomradet “sexuell hilsa”. I
beskrivningen av gruppens sexuella hélsa ingar dven matresultat pa hur man uppfattade sin
kropp. Deltagarna fick aven ange hur néara de formatt att leva sin varderade riktning inom
omradena sexuell hélsa och intimitet. Upplevelsen av att anvanda varderingskompass samt

delta i ACT-baserad grupprehabilitering redovisas utifran intervjusvar.

Procedur

Majoriteten av alla patienter som avslutat cancerbehandling vid ett centralsjukhus i Skane
erbjuds sedan nagra ar rehabiliteringssamtal for sammanfattning av genomgangen sjukdom och
behandling samt beddmning av eventuella rehabiliteringsbehov. Behoven bedéms av
rehabiliteringskoordinator med instrumentet “Distresstermometer”, en tio-gradig skala som

mater paverkan inom en rad olika omraden. Patienter med forhojt varde, 4 eller mer
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informerades om studien genom muntlig information och skriftligt informerat samtycke under
tiden for inklusion, januari-februari 2016. Ett samtycke innebar deltagande i en gruppbaserad
rehabiliteringskurs som omfattade sex traffar med KBT- och framst ACT-baserade
interventioner samt undervisning med speciellt fokus pa kanslomassiga och sexuella problem.
Gruppbehandlingen omfattade acceptans, mindfulness, defusion och strategier for att starka den
varderade riktningen utifran individuellt  genomforda  varderingskompasser.
Vérderingskompassen modifierades med tilligg av temat ’sexuell hdlsa”. Deltagarna fungerade
som sin egen mattstock utifran individuell definition av sexuell halsa. Identifiering av strategier
som kunde understddja den vérderade riktningen skedde genom reflektion och diskussion.
Gruppinterventionen foregicks och avslutades med ett individuellt samtal. Syftet med
gruppintervention var att deltagaren kunde mota andra i liknande situation vilket var
normaliserande och okade mdjligheten att fa syn pa andra satt att na sin vérderade riktning.
Patienter med obehag/lidande inom sexuell héalsa och med psykiskt illabefinnande som tackade
nej till deltagande i gruppintervention, erbjods sedvanlig behandling med individuell
radgivning hos sexolog, stodsamtal eller individuell KBT. Interventionen genomfordes i grupp
med sex traffar innehallande moment som visat sig ha effekt i studier med ACT/KBT vid
kanslomassiga och sexuella problem. Kursen innehéll: undervisning om fatigue och om hur den
sexuella halsan paverkas vid cancerbehandling (Scott & Kayser, 2009), psykoedukation om
kanslomassiga reaktioner och oro, praktiska dvningar for att hantera oro, mindfulnessévningar
(Brotto et al, 2012), undervisning om acceptans och defusion enligt ACT, 6vning att med hjalp
av varderingskompassen identifiera varderingar inom alla livsomradena (Ciarrochi, Fisher &
Lane, 2011) med specifikt fokus pa hélsa och sexuell halsa, reflektion kring kroppsbild och
sjalvkansla. Kursen inneholl dven 6vning att utifran engagerat agerande formulera en plan med
mal utifrdn egna varderingar inom omradena halsa — sexuell halsa - intimitet, dvning att
kommunicera onskemal och hinder utifran varderad riktning for sig sjalv och/eller partner. |
programmet ingick aven hemuppgifter. Varje deltagare motte studieansvarig individuellt fore
start och efter avslutad grupprehabilitering for genomférande av ACT:s varderingskompass.
Vérderingskompassen fungerade som deltagarens arbetsmaterial under kursen.

Utvérdering om den ACT-baserade grupprehabiliteringen hade o©kat deltagarnas
formaga att leva narmre sina varderingar inom omradet halsa generellt och sexuell halsa
specifikt utférdes dels genom matning med fyra olika instrument och dels med en
semistrukturerad intervju cirka fem manader efter avslutad kurs. Intervjun bandades och
transkriberades efter att separat informerat samtycke erhallits fran sex av de sju deltagarna. Den

sjunde deltagaren accepterade att svaren skrevs ner under pagaende intervju. Intervjuerna
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varade mellan 30 och 60 minuter. Avsikten var dven att fanga vad deltagarna hade uppfattat
som hjalpsamt samt om de ansag att formagan att hantera oro, forandrad kroppsuppfattning och
sexuell paverkan hade andrats.

Etiska 6vervaganden

De forskningsetiska principerna med de fyra huvudkraven informations-, samtyckes-,
konfidentialitets- och nyttjandekrav har beaktats. Respondenterna erholl bade muntlig och
skriftlig information och fyllde i skriftligt informerat samtycke dér det tydligt framgick att
deltagaren nar som helst kunde avbryta deltagandet. For att garantera deltagarna konfidentialitet
har métinstrumenten kodats, bade svar och kodnyckel har forvarats inlast men pa atskilda
platser och endast tillganglig for studieansvarig. Deltagarna har informerats om att allt
datamaterial, skriftligt saval som inspelade band inklusive kodnyckel destrueras efter studiens
resultat redovisats i uppsatsform och erhallit godkannande. Insamlad data ér inte tillganglig mer
an for studieansvarig och resultaten redovisas avidentifierat. Informationskravet har beaktats
genom att deltagarna informerats muntligt och skriftligt av personal som utfor
rehabiliteringsbeddmning samt darefter av studieansvarig. Samtyckeskravet har uppfylits
genom att deltagandet ar frivilligt, samtyckesblankett ar ifylld och deltagarna har nér som helst
kunnat avbryta deltagandet utan att det paverkat fortsatt uppféljning och behandling. Informerat
samtycke har inhdmtats dels infér deltagande i den ACT-baserade rehabiliteringsgruppen och
dels infor den inspelade intervjun. Studieansvarig hade ingen annan kontakt med deltagarna
under pagaende studietid vilket minskade risken for deltagarna att upplevde sig vara i
beroendestéllning. Kravet pa konfidentialitet uppnaddes genom att insamlad data var kodad och
forvarades inlast. Kodnyckel forvarades inlast separerad fran Ovriga insamlade data.
Nyttjandekravet tillgodoses genom att data presenteras avidentifierat muntligt for
sjukvardspersonal via forelasning samt skriftligt via uppsats pa psykoterapeutprogrammet for
att sprida kunskap om rehabilitering vid sexuell och psykisk ohélsa efter avslutad
cancerbehandling.

Forvantad behandlingseffekt efter deltagande i ACT-baserad rehabiliteringsgrupp var
att deltagarnas ihallande oro och svarigheter minskade och att deras formaga att leva efter sin
varderade riktning starktes. Pa sikt skulle det eventuellt kunna forbattra den sexuella halsan och
kroppsuppfattningen. Rehabiliteringen genomférdes i gruppformat vilket har beskrivits kunna
6ka empowerment och handlingsberedskap pa grund av 6kad medvetenhet och stimulans fran
ovriga gruppdeltagare (Robson, 2002).
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Att som individ ges mojlighet att tala om sexuell halsa i grupp kan uppfattas som etiskt
kansligt men studier vid Kinseyinstitutet som &r ledande inom sexologisk forskning menar att
det finns manga fordelar med till exempel fokusgrupper da deltagande upplevts som positivt
och larorikt i studier om faktorer som stimulerar respektive hdmmar sexuell lust och
upphetsning (Janssen et al., 2008, Graham et al., 2004). Urvalet till rehabiliteringsgruppen var
sjalvreglerande da den bestod av individer som var bekvama med att delta i en grupp med fokus

pa psykisk och sexuell halsa.

Resultat

Resultatet av studien med mixad metod redovisas under tre rubriker; 1. H&lsa och vérderad
riktning, 2. Sexuell hélsa och varderad riktning, 3. Deltagarnas upplevelse av modifierad
varderingskompass och av ACT-baserad rehabiliteringsgrupp. Studiens data kommer fran fyra
mattillfallen samt en intervju genomford vid det sista mattillfallet. Intervjusvaren har inte

genomgatt kvalitativ analys utan redovisas som illustration till de kvantitativa resultaten.

1. Halsa och varderad riktning

Resultatet av deltagarnas generella halsa och varderade riktning har redovisats med data fran
Distresstermometer, data fran HADS, data fran varderingskompassen och med data fran
intervjun vid uppfoljningen efter fem manader.

Halsa. Distresstermometer ar ett matt pa halsan utifrdn antal omraden med
bekymmer och svarigheter samt skattning av hur svara dessa problem ar. Matning gjordes
vid baseline, under och efter avslutad kurs samt cirka 5 manader senare. Skalan pa
termometern ar tio-gradig dar noll anger inga svarigheter alls och siffran tio motsvarar
varsta tankbara svarigheter den gangna veckan. Ju hogre varde desto storre svarigheter.
Vid baseline var medianvardet =6 och tva av deltagarna hade varde pa atta eller mer (se

tabell 1).
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Tabell 1.

Distresstermometer - intensitet av deltagarnas skattade bekymmer och svdrigheter utifrdn
instrumentets tiogradiga skala. Ldgt vdrde anger mindre ihdllande bekymmer/svdrigheter.
Md=6 vid baseline, Md=>5 vid uppféljning

Deltagare Baseline Under kurs Efter kurs 5-man uppfoljning
A 6 8 saknas 4
B 5 5 5 55
C 5 5 4 5
D 8 9 saknas 7
E 6 2 2 2
F 6,5 6 3 2
G 8,5 8,5 3 6

Jamfort med baseline hade fem deltagare minskade svarigheter vid uppféljningen fem
manader efter avslutad intervention. Tva deltagare hade angivit i stort sett oférandrade
varden. Fem deltagare hade viarden som lag over fyra pa Distresstermometern vilket

manar till ny bedomning och uppféljning.

Antal omraden i Distresstermometern dar maximalt 39 fordelade mellan praktiska
problem, familjerelaterade problem, kanslomassiga problem, existentiella/religiosa
funderingar och fysiska problem. Under pagaende kurs hade deltagarna som mest angivit

svarigheter inom 28 omraden och som lagst inom sju omraden (se tabell 2).

Tabell 2.

Distresstermometer - antal omrdden med problem, maximalt 39 omrdden. FG omrdden anger
bdttre resultat. Vid férsta mdtningen Md=13, vid uppféljining Md=7

Deltagare Under kurs Efter kurs 5-man uppfoljning
A 28 saknas 10
B 7 13 7
C 19 22 18
D 12 saknas 6
E 13 11 6
F 8 3 3
G 15 16 11
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Vanligast forekommande angivna problem var inom den kansloméssiga och fysiska sfaren; oro,
rédsla, nervositet, nedstdmdhet, depression, trétthet, nedsatt minne/koncentration, sexuella
problem, somnproblem, smérta, stickningar hander/fotter samt rorlighet. Vid uppfoljning fem
manader senare hade sex av sju deltagare angivit farre antal omraden for svarigheter. Tre av
dessa hade dock fortfarande problem inom tio eller fler omraden. Vanliga kvarvarande omraden
med svarigheter angivna av minst halften av deltagarna var nedsatt minne/koncentration,
trotthet, oro, radsla och inom arbete/studier. Flera deltagare hade kvarvarande omraden som var
rejalt paverkade av sjukdom och behandling men tre av dessa deltagare hade angivit laga varden
som motsvarar att man anses kunna ta hand om dessa med egna resurser. Andrat fokus fran
konsekvenser av behandling till atergang i arbete och andra vardagliga aktiviteter gjorde att
besvarande kroppsliga symptom hamnade i bakgrunden. Deltagarna vill inte bendmna det
acceptans men i takt med att andra viktiga livsomraden fungerar eller att oron blir hanterbar sa
forlorar kroppsliga och kanslomassiga bekymmer sin betydelse och valbefinnandet 6kar.
“Man vet att man kan hantera det och att det blir bdttre senare... Det dr inte sd att jag
accepterar det har, jag vill att de ska forsvinna om det gar men jag ar inte sa
paverkad av det. Det ar kanske mer sa att livet kanns som “vanligt” sa att det ar
andra bitar som blivit battre som valbefinnande, det ar inte s& hopplost langre. ”
“Jag dr lugnare i mig sjdlv och lyssnar lite mer pa familjen nu ndr det dr ndgot. Jag
kanner mig lugnare i kroppen. Jag kan lattare hantera det for innan stressade jag upp
mig for allt annat ocksa fastan det inte behdvdes. Nar jag var stressad i mig sjalv,

stressade jag upp andra ocksa i familjen.

Tabell 3.

HADS- angestskattning vid fyra tillfallen, maxvarde=21, Iigre viirde anger mindre oro/dngest.
Md=9 bade vid baseline och vid uppfdljning

Deltagare Baseline Under kurs Efter kurs 5-man uppfoljning
A 16 17 saknas 9
B 7 9 12 12
C 10 11 15 14
D 9 16 saknas 12
E 8 5 4 3
F 3 3 0 0
G 13 12 5 7
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Strax fore kursstart hade fem av sju deltagare forhéjda varden pa HADS som motsvarar
att det forelag en mojlig eller trolig angest (se tabell 3). Under pagaende kurs steg vardena
ytterligare for fyra deltagare. Samtalen tog bland annat upp deltagarnas stora radsla for aterfall
vilket blev en exponering for oro. En deltagare fick under pagaende kurs symptom som
foranledde metastasutredning med besked om aterfall. Vid fem manaders uppfoljning hade
vardena gatt ner betydligt hos fyra av deltagarna dven om en kvinna fortsatt hade forhojt vérde.
Tre deltagare hade hogre varden fér oro/angest vid fem manaders uppféljning jamfort med vid
baseline. Endast en av dessa hade hogt vérde vid baseline. Tva av de tre med hogre varde vid
sista mattillfallet befann sig i upptrappning av arbetstid trots kvarvarande fysiska hinder. Detta
innebar oro for utfallet, om man skulle klara atergangen eller eventuellt ater behova sjukskrivas.
Det fanns oro for att den nedsatta arbetsformagan inte skulle beaktas, att det skulle medféra
svarighet att fa forlangd sjukskrivning. En deltagare uttryckte oro for minderdriga barns
framtida omsorg da deltagaren under pagaende kurs fatt besked om recidiv med dalig prognos.

I intervjun angav alla deltagare att de hanterade oro battre eller mycket béttre. Oron var
fortfarande vanligt forekommande, framst oro for aterfall i cancer men istallet for att lata de
automatiska tankarna utvecklas till detaljerade katastrofscenarier kunde man oftare hejda sig
och kanna igen innehallet i tankarna.

"Forsoker ta en dag i veckan och ldta orostankarna komma”

“Oron planar ut... jag konstaterar mer, grdver inte sd djupt. Loket stoppar efter ndgra vagnar
nu. Jag dr mer nédrvarande i stunden”

"Mycket bdttre om man jamfor med hur det har varit. Hela jag mdr bdttre, kdanner mig lugn.
Jag kan hantera det, det kommer i huvudet men jag kan vifta bort det, tanken kommer men jag
kan sldppa tanken vilket jag inte kunde innan”

Deltagare beskrev hur de tidigare forsokt stanga av oron sa fort den gjorde sig pAmind men att
de nu kunde tillata sig kanna och betrakta oron for att darefter rikta fokus pd omgivningen.
Mindfulnessévningar som hade fokus pa nuet, medveten narvaro i den aktuella situationen
anvéndes i programmet.

”... de hdr meditationsévningarna var bra. Jag dker in i sadana har tunnlar nar jag slarvar
men de hdr har jag haft nytta av”

Men det fanns ocksa exempel pa hur oron kunde bli 6vervaldigande da kontakt med viktiga
personer i livet var det enda som hjalpte.

“Oron dr bdttre men inte borta for det, ibland dr det ren och skdr skrdck... tanker pd olika
ovningar for att skingra det... ndr oron och nedstimdheten inte ldter sig skingras, ndr det blir

for jobbigt da sticker jag over till x”
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Aven om majoriteten av deltagarna uttryckte oro for aterfall, en aterkommande oro som
stundtals var besvarande sa fanns det undantag. En deltagare beskrev osékerhet infor andra
deltagares berattelser om radsla for aterfall och undrade om hon hade missat nagot vasentligt
eftersom hon inte kande ndgon oro utan kéande stor tillit till sjukvarden och till sin egen formaga
att kunna halla aterfall borta. Samma deltagare menade att erfarenhetsutbytet var viktigt men
annu mer vasentligt var att man talade om strategier, hur man kan hantera oro.

Andra aspekter av hdlsa som kan paverkas negativt vid cancerbehandling ar 6kad
risk for nedstaimdhet och depression. Vid baseline hade fyra av sju deltagare varden pa
HADS som motsvarade att det foreldg en mojlig eller trolig depression (se tabell 4). Redan
under pagdende kurs sjonk vardena och vid fem manaders uppf6ljning hade alla deltagare
minskade varden. Tva deltagare hade dock fortfarande virden som motsvarade att

depression mojligen forelag.

Tabell 4.

HADS- depressionsskattning vid fyra tillfallen, maxvarde=21, ldgre virde anger mindre
nedstdmdhet/depression. Md=9 vid baseline, Md=3 vid uppfoljning

Deltagare Baseline Under kurs Efter kurs 5-man uppfoljning
A 9 12 saknas 4
B 7 3 4 3
C 13 10 9 12
D 6 6 saknas 2
E 9 5 4 0
F 5 4 0 0
G 15 8 8 10

Nedstamdhet och depression visade sig vara ett mindre hot mot valbefinnandet vid
uppfoljningen efter fem manader dn vad oro och dngest var.

Varderad riktning. Deltagarna angav liknande subjektivt beskrivna vérderingar inom
omradet halsa pa varderingskompassen. Vanligast forekommande varderingar var att kunna
vara aktiv, vilket skiljde sig fran att trana, att kunna hantera oro, ha balans mellan krav och
formaga samt att ata ratt. Varderingar som lust, trivas med och acceptera sig sjalv, harmoni,
god sémn, inte ha ont, kanna sig frisk och att anvanda sina resurser forekom ocksa.
Virderingskompassen anvandes som mattstock pa hur nara man kunde leva sin vérderade

riktning. Intervjusvar fran uppféljning efter fem manader fortydligade bilden av deltagarnas
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formaga att leva ndra sin varderade riktning. Livsomradet hilsa 4r en domén som av
deltagarna rankas ha hogt varde i livet, medelvardet for gruppen ar 9,3 och medianvardet

ar 10 (se tabell 5).

Tabell 5.

Virderingskompass - hdlsa. Vdrden fran fyra madttillfdllen pd hur ndra deltagarna levt sin
vdrderade riktning inom omrddet hdlsa

Deltagare  Vikten av Baseline® Under kurs® Efter kurs®  5-man
vardering i uppf6ljning®
livet*

A 8 2 4 saknas 8
B 10 4 9 8 9
C 7 5 5 5 5
D 10 5 6 saknas 6
E 10 3 6 5 7
F 10 9 5 6 9
G 10 4 7 2 6

Not. * varde som anger hur vardefull /viktig individen anser varderingen vara i livet
°varde som anger hur nidra man levt sin varderade riktning under den gangna
veckan, hogre varde anger battre resultat

Vid fem manaders uppf6ljning har fem av sju deltagare forbattrat sin formaga att leva nira
sin varderade riktning inom omrddet hélsa. Tva har oférandrade varden varav den ena
deltagaren levde nara sin varderade riktning redan fran borjan och hade kunnat behalla
denna formaga. Vid sista uppféljande métning ar medianvardet = sju vilket innebar att
gruppen forbattrat sin formaga att leva nara sin varderade riktning jamfort med baseline
da medianvardet var = fyra.

| intervjun framkom att fem av deltagarna upplevde att de levde betydligt ndrmre sin
varderade riktning nar det géllde temat halsa jamfort med baseline. En av de tva som svarade
nekande pa fragan visade sig anda leva narmre det hon angett som meningsfullt &ven om hon
pa grund av begransningar och forluster hade frangatt en av hélsovarderingarna. Den andra
deltagaren som hade svarat nekande hade oférandrat varde pga. samsjuklighet, ihallande
konsekvenser av sjukdom och behandling samt osakerhet avseende arbetsmarknaden. Nagon
deltagare anvande vérderingskompassen som en paminnelse for att kunna halla sig till den

varderade riktningen inom omradet hélsa.
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“Jag vet vad jag vill och vart jag vill komma till slut, visst kan jag glomma lite vad jag skrev,
ddrfor ldser man det igen och tinker efter”

Att kunna hantera oro, leva i balans var en viktig del i h&lsobegreppet for flera deltagare.
Deltagare beskrev hur de nar oron for aterfall i cancer kommer éver dem, kunde vifta bort oron
genom att paminna sig om det liv de lever nu till skillnad fran nar de var som sjukast. Detta
gjorde man genom att se sig omkring och ta in detaljerna i nuvarande situation, en slags
medveten ndrvaro. Andra beskrev hur man istallet for att oroa sig och forsoka ha kontroll genom
att efterleva rutiner och plikter nu prioriterade att folja sina vérderingar genom ett aktivt
stéllningstagande och andring av beteende.

"Vissa saker har ingen betydelse lingre... vi sticker ivdig och gor ndgot istdllet, behover inte
forst ha gjort det jag ska. Tanker mycket mer nu — a, jag gor det som ar roligt och som jag mar
bra av. Nar man matt sa daligt under cytostatikabehandlingen da &r det gott att kunna ma sa

hdr idag... jag tar livet littare, tidigare skulle jag ha mera koll, nu vill jag hitta pa saker.”

2. Sexuell halsa och varderad riktning

Resultatet av deltagarnas sexuella halsa och varderade riktning har redovisats med data fran
BIS -kroppsuppfattningsskala, data fran livsomradena “intimitet” och sexuell hilsa” i den
modifierade varderingskompassen och med data fran intervjun vid uppféljningen efter fem
manader.

Varderingar inom sexuell halsa beskrevs av deltagarna som lust/kathet (5st.), njutning/
tillfredstéllelse (4st.), gladje/gladja (3st.), narhet/samvaro (3st.), tycka om/trivas i sin kropp
(2st.). Andra vérderingar som angavs var kérlek, kénna sig attraktiv, vara fri att ge sig han,
balans, vara radd om sig och sin partner, fri fran obehag i underlivet, franvaro av smarta
(kroppslig), aktivitet. Livsomradet sexuell hélsa har i gruppen ansetts vara en nastan lika
viktig doman som halsa, medianvarde = nio. Differensen mellan hur hogt man skattade
omradet och vardet vid baseline var betydande. Medianvarde = tre for hur deltagarna
skattat den gangna veckan vid baseline. Efter avslutad rehabiliteringskurs angav fem av
deltagarna i intervjun att de levde nédrmre det som uppfattades som viktigt och meningsfullt néar
det gallde sexuell halsa. Alla deltagare hade okat sin formaga att leva ndrmre sin varderade
riktning inom omradet sexuell hélsa vid fem manads uppfoljning, medianvarde = sju.
Siffrorna i varderingskompassen var minst fordubblade jamfort med baseline undantaget en

deltagare (se tabell 6).
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Tabell 6.
Varderingskompass — sexuell halsa. Varden fran fyra mattillfallen pa hur nara deltagarna
levt sin varderade riktning inom omradet sexuell halsa

Deltagare Vikten av Baseline® Under Efter 5-man
vardering i kurs® kurs® uppfoljning®
livet*

A 8 1 3 saknas 6
B 10 2 5 9 8
C 8 3 4 4 6
D 9 4 5 saknas 8
E 9 3 5 5 7
F 10 6 5 5 8
G 6 0 0 0 4

Not. * varde som anger hur vardefull /viktig individen anser varderingen vara i livet
° varde som anger hur ndra man levt sin varderade riktning under den gangna
veckan, hogre varde anger battre resultat

| intervjun fem manader efter avslutad grupprehabilitering ansag sex av sju att de var béttre
eller mycket béttre pa att hantera paverkan pa den sexuella halsan. Nagra deltagare beskrev hur
de var tryggare och hade fatt en annan medvetenhet efter att ha fatt information och haft utbyte
med andra pa kursen. Fakta och bekréaftelse kan ha bidragit till acceptans och okad flexibilitet
att trots begrénsningar agera mot varderad riktning.

"Man har fétt forklaringar, tips och information hur man ska hantera det. Men ocksa
bekraftelse, ja, det blir s& men prova s& har eller s har istallet for att tanka att det ar skit.
Okej, det fungerar inte som jag vill men d& kan man férsoka nagot annat eller en variant pa
det”

En deltagare upprepade informationen till sin partner som grénssattning i sin sexuella relation
for att undvika intensiv smarta. Trots att deltagaren upplevde det nedslaende med total avsaknad
av sexliv ledde det inte till andra strategier for att hantera smartan och leva narmre sin varderade
riktning med ett fortsatt sexliv om &n pa annat sétt.

Kommunikationen inom parrelationen forbattrades for nagra deltagare, de kunde uttrycka vad
de langtade efter i det sexuella umganget med hansyn till kvarvarande hinder orsakat av
genomgangen behandling.

“Det gar i vdgor, jag hoppas att jag fdar mer lust tillbaka, att jag vill, att det dr jag som tar
forsta steget. Jag har berdttat for min man att jag vill ha lite lust tillbaka™

Nagon menade att forbattringen avseende den sexuella halsan stod i relation till hur

biverkningarna klingade av efterhand som tiden gick. Trottheten beskrevs som en stor
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lustdédare men i takt med att trottheten gav vika 6kade den sexuella lusten. De som inte levde
narmre sina varderingar avseende sexuell hdlsa menade att det var som fore kursen eller att det
berodde pa uttalad trotthet. Lusten kunde finnas men inte férmagan i den utstrackning man
Onskade. Daremot var njutningen forstarkt nar tillfalle val gavs till sexuell aktivitet.

... jag dr trottare nu, Nar jag val ar i det njuter jag enormt, det &r som en dimension till. Jag
ger mig han i sexet, hostfargerna ar annu starkare, maten annu godare, det ar en dimension
till”

Intimitet. For manga ar intimitet en del av den sexuella halsan men ett eget tema i
ACT:s varderingskompass. En del varderingar inom intimitet beskrevs av fler &n en deltagare:
sex (4st.), tillit (4st.), humor/gladje/skratt (3st.), Oppenhet/arlighet (3st.), karlek (2st.), nérhet
(2st.), lyhordhet (2st.). Andra varderingar var kdnsloméssig nirhet, mod att vara “naken”,
forstaelse, samhorighet, bry sig, respekt, trofasthet, lika varderingar, attraktion, trygghet,
granser och att kunna prata. Aven livsomradet intimitet ansdgs vara av stort varde och
meningsfullt i livet med ett hogt medianvarde = 9. Medianvardet vid baseline var for gruppen
relativt hogt =7. Vid uppf6ljning hade tre av deltagarna okat sin formaga att leva narmre sin
varderade riktnig medan deltagare som hade hogt vérde redan vid baseline hade oférandrat
varde vid uppféljningen. Detta innebar en viss 6kning av medianvardet = 8 vid sista méttillfallet
(se tabell 7).

Tabell 7.

Varderingskompass — intimitet. Varden fran fyra mattillfallen pa hur néra deltagarna levt
sin varderade riktning inom omradet intimitet

Deltagare Vikten av Baseline® Under Efter 5-man
vardering i kurs® kurs® uppfoljning®
livet*

A 9 4 5 saknas 7
B 10 5 8 9 8
C 10 4 6 5 7
D 10 10 6 saknas 9
E 9 7 7 7 7
F 10 10 8 8 10
G 9 9 9 4 9

Not. * varde som anger hur vardefull/viktig individen anser vérderingen vara i livet
° varde som anger hur nara man levt sin véarderade riktning under den gangna veckan,
hogre varde anger béttre resultat
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Deltagare hittade andra sétt att leva efter sina varderingar, de tog ett egenansvar och blev sjalva
aktiva trots kvarvarande hinder som; torra slemhinnor i underlivet, sveda, nedsatt lust, att man
inte kande sig attraktiv, trotthet dar atergang i arbete gav mindre energi till intimitet. Nagon
agerade mer karleksfullt, intimitetsskapande pa ett medvetet satt oberoende av sexuell lust.
”Nu ser jag det har mer med gladje. Vill jag fa ut njutning av det sa far jag hjalpa till lite sjalv,
man kan inte bara lata en annan fixa det”
“Jag dr mycket mer medveten. Jag ger kram och smek mer medvetet, inte bara ndr lusten dr
ddr utan medvetet”
Vid fem manaders uppféljning levde alla deltagare néra sin vérderade riktning inom omradet
intimitet. Diskrepansen mellan dnskad vérderad riktning och hur den senaste veckan fungerat,
hade minskat betydligt hos de deltagare som levde langt fran sina varderingar vid baseline.
Kvarvarande hinder som begransade nagra deltagare var bristande lyhordhet och forstaelse,
trétthet, franvaro av narhet, nedsatt lust, franvaro av sex och att man var obekvam med kroppen.
I intervjun framkom att tre av de sju deltagarna upplevde att de levde betydligt ndrmre sin
varderade riktning avseende intimitet efter avslutad rehabiliteringskurs. Ovriga deltagare
menade att de redan vid cancerbeskedet blivit medvetna om vad man uppfattade som
meningsfullt och viktigt. Andra framholl att kursen andrat deras beteende, att man istéllet for
att dra sig undan hade en mer Gppen och aktiv dialog med partnern dar énskemal och
granssattning blev tydligare. Pa sa sétt 6kade majligheten till lyhdrdhet och narhet.
“Jag dr mer lyhord, som det hir med néiirhet om jag inte vill att det ska ga langre da
forsoker jag sdga det pd ett sndllt sditt”
“Jag visar det mer dn innan att min partner dr viktig, jag agerar mer intimt”’
”... Vi har blivit stirkta i gemensam erfarenhet, vi dr mer rddda om varandra, fran bada
hallen. Det dr bara den sexuella lusten som inte dr bra”
Trots att intimiteten hanterades béattre fanns det oro och skuldkénsla hos en deltagare som
uppfattade att sjukdom och behandling tagit stor plats och skapat obalans i forhallandet.
... det daliga samvetet gnager. Det dr mycket fokus pd mig och mitt mdende, det dr ingen
balans och det &r orattvist. Det orkar man inte riktigt prata om — dr du sexuellt tillfredstdilld? ”
Kroppsuppfattning. Under rehabiliteringskursen angav alla deltagare via enkat
(BIS) att de kande sig missndjda med sin kropp och att de kénde sig mindre fysiskt attraktiva
pa grund av sjukdom och behandling. Flera deltagare angav en paverkan pa
kroppsuppfattningen med 27 som hogsta varde (maxvarde =32) och atta som ldgst varde,
median= 17 (se tabell 8).
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Tabell 8.

Body Image Scale (BIS) — kroppsuppfattningsskala. Fyra mattillfallen, maxpoéang = 32,
hogre poang anger storre paverkan pa kroppsuppfattningen.

Deltagare Baseline Under kurs Efter kurs 5-man
uppféljning
A 19 21 saknas 17
B 17 15 19 15
C 27 22 27 27
D 22 20 saknas 23
E 15 16 20 14
F 16 19 13 13
G 8 9 9 8

Majoriteten av deltagarna angav att de kande sig mindre kvinnliga och mindre sexuellt
attraktiva pa grund av sjukdom och behandling samt hade svart att se sig sjalv nakna. En évning
under kursen var samtal om hur man upplevde sin kropp och sitt utseende efter avslutad
behandling jamfort med fore cancerbeskedet. Upplevelserna beskrevs kort med ett eller tva ord.
Tiden fore cancerbesked beskrev deltagarna med orden: ’sag yngre ut, hade brost, var lugn och
glad, var kvinnlig, lagom vikt, var stark, frisk, fin i utseendet”. Tiden efter behandling beskrevs
med orden: ” trott, orolig, stressad, stympad, kort frisyr, svag, sjuk, finare utseende, ser ut som
en gubbe, stympad, ser dldre ut, ett brost”. Darefter fick deltagarna beskriva vad de var ngjda
med: “rumpan, jag kan roéra mig, kroppen b&r mig, smalare, mer kroppsbalans och
kroppskénnedom, spenslig, ndjd med utseendet, frisyren, ldngre 6gonfransar”.

Det skedde en forsiktig forbattring av kroppsuppfattningen for fyra deltagare vid
uppfoljning efter fem manader. Ovriga tre deltagare hade oférandrade eller ndgot hogre varden,
vilket sammantaget gav medianvarde = 15. Intervjun bekraftade dessa resultat att formagan att
hantera den forandrade kroppsuppfattningen var béttre hos fyra deltagare, oférandrad hos tva
deltagare och samre hos en deltagare. De som inte upplevde nagon forbéattring hanvisar antingen
till arstiden med klader som visar fram mer av kroppen vilket gav ett obehag eller hur ett
konstant undvikande av att se pa sig sjalv effektivt forhindrat acceptans.

"Sdmre for att det varit sommar, nar man skulle borja med bikini och kléanningar, innan

tinkte man inte pad det sa mycket men nu har det stort mig extremt mycket”

“Jag gadr inte till badhus, hoppar over det. Ndr jag trdnar sa duschar jag hemma. Det

har blivit virre”
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”Jag forsoker att inte titta pa mig, ser men ser inte. Om jag star framfor spegeln kan
jag se ansiktet, det andra — vet att det dr ddr men jag ser det inte, tittar inte ner pd det”
Atergang i arbete sammanféll inte séllan med tiden for kanslomassiga reaktioner efter avslutad
behandling. Sorg uttrycktes dver en forandrad kropp efter ofrivillig viktuppgang och forlust av
inre eller yttre organ.
”... under behandlingarna hade jag fullt upp med att klara det, da hade jag inte tid med
att ta itu med hur jag sag ut. Jag hade haft fullt upp med att forsoka éverleva. Senare
nar jag var pa vag tillbaka da var jag mer medveten om vad jag hade forlorat, for det
ar en forlust. Jag brukade alltid sdga att min kvinnlighet inte 1&g i brosten men
stympningen ar ganska pataglig. Plotsligt var mina brost ganska fina trots att de var
hdngande...”
Deltagare berattade att de onskade paverka sin forandrade kropp genom ett aktivt val med
andrat beteende. Dar ingick regelbunden traning, ata nyttigt och utesluta intag av socker med
syfte att ga ner i vikt. Andra hade sokt hjélp i sjukvarden och anmalt sig till plastikoperation
aven om det véackte ambivalens.
“Jag ser fram emot operationen samtidigt som jag kan tdnka varfor har jag dragit igang detta?
Men samtidigt vill man inte se ut sd har, man vill kunna kanna sig kvinnlig, inte se stympad ut
eller kdnna sig sa”
De deltagare som menade att formagan att hantera den forandrade kroppen forbattrats angav
dels hur tidens gang inneburit en tillvanjning och acceptans och dels att samtalen med 6vriga
deltagare var bekraftande.
”Jag kan inte gora ndgot dt det — det jag inte kan paverka later jag vara. Kursen har
hjalpt mig att fokusera pa det som ar bra. Min man visar kérlek oavsett, det starker att
fa bli bekraftad — jag kdnner mig nykdr”’
”... man har varit sa upptagen av sin egen situation... det dr nyttigt att se hur andra
har haft det, hur de resonerar, man har fatt perspektiv pa sin egen situation. Man har
mott forstdelse och man har tipsat varandra”
En deltagare upplevde ofdrandrad god kroppsuppfattning och beskrev att hon var néjd. Daremot
var det svarare att acceptera rollen som sjuk och begransad funktionsmassigt vilket framkom i

varderingskompassen.
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3. Deltagarnas upplevelse av varderingskompass och ACT-baserad
grupprehabilitering

Resultatet  redovisas  under tre  rubriker  “vérderingskompassens  funktion”,
”sjalvomhandertagande” och “’deltagarnas tankar och tips om kursen” med data fran intervjun

vid uppféljningen fem manader efter avslutad grupprehabilitering.

Varderingskompassens funktion. | intervjun sa sex av de sju deltagarna att
varderingskompassen varit till hjalp i rehabiliteringen. Framfor allt uppfattades
varderingskompassen ge tillfalle till att tanka efter vad som var viktigt i livet. Aven om man
sedan tidigare visste vad som var vasentligt i livet sa var det nytt inom flera livsomraden.
Vanligast var att man hade varderingarna klart for sig inom livsomradena halsa, intimitet och
foraldraskap.

“Det har varit ett storre grepp om helheten, om bitar som man inte var medveten om tidigare”
”Bra teman — Viktigt att fa satta ord pa det som ar viktigt for en — det har funnits med langre
fram”
Varderingskompassen har dven underlattat forstaelsen for egna reaktioner nar hinder som
trétthet, oro och existentiella funderingar inneburit att man levt langt ifran sina varderingar och
ett lidande uppstatt.
“Den har gett en sjdlvkinnedom sd att man dr beredd pa olika kdnslor och kdnslostimningar.
Det har gjort det littare att forstd varfor det kdnns som det gor”
Om man hade flera hinder inom ett véasentligt omrade som stod utanfor ens makt att paverka
kompenserade man inte séllan medvetet eller omedvetet genom att fokusera pa andra viktiga
omraden i livet for att hamta kraft och minska lidandet. Flera framholl hur instrumentets
struktur underlattade tdnkandet, att hitta det som ger livet mening.
"Struktur ger mig maojlighet att tinka och fundera”
“Det dr ett hjdlpmedel att fokusera pa det som dr viktigt ndr man ska komma igen”
Vérderingskompassen har lett till ett aktivt handlande utifran viktiga varden i livet.
”... att kunna forbdttra det tycker jag dr viktigt, annars hade jag kanske inte gatt till
sjukgymnast, annars hade jag kanske inte brytt mig om att ta tag i den biten”
Virderingskompassen var modifierad och innehdll ett tilldgg av omrédet “sexuell hilsa”. Alla
deltagare i studien menade att det var meningsfullt eller mycket meningsfullt att ta reda pa vad
sexuell halsa innebar for dem. De flesta hade inte reflekterat tidigare utan utgick fran att det
enbart hade med sexuell aktivitet att gora. Man uppfattade kursens specifika fokus pa sexuell

halsa som informativt, bekraftande och for de flesta att det 6kade motivationen till férandring.
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“Man far tdnka efter, samtidigt kommer man pd att man har besvdr och forséker gora
nagot at det. Jag hade inte téankt pa glidmedel eller Replens® som du talade om, att man

kunde fa hjdilp av det. Jag gick till apoteket och handlade, ville slippa besviren”

Vissa forutsattningar behdvde vara uppfyllda for att det skulle vara givande med fokus pa

sexuell hélsa aven for framtida patienter.

”... en vdlutbildad sexualrddgivare, ndgon som tar det pd allvar, som man fdar fortroende for
sd att det inte blir fnittrigt”.

Vérderingskompassen har dven anvants for att folja den egna processen i rehabiliteringen, inte
bara for att halla sig till sin varderade riktning utan aven for att jamfora sin nuvarande
upplevelse och matvarden med tidigare. Detta blir ett sétt att trots kvarvarande hinder kunna

jamfdra sig med sig sjalv och se forandringar.

Sjalvomhéandertagande. | intervjun tillfragades deltagarna om kursen inneburit att de
upplevt hjélp till sjalvhjalp, om deras sjalvomhéndertagande hade Okat vilket sex av de sju
deltagarna ansag. Att ha fokus pa sina varderingar, det som ger livet mening gjorde att
deltagarna fokuserade pa sina resurser istallet for att fastna i hinder och konsekvenser av
behandling. Man var mer &n sina symptom och biverkningar.

”Det viktiga var KBT-tanket. Jag har lart mig att paverka det som ar friskt — att fokusera pa
det. Jag har inte cancer i hela kroppen, jag dr inte mindre begavad eller mindre kdrleksfull”
En okad forstaelse for de egna kanslomassiga reaktionerna, for trottheten och en nedsatt sexlust
erholls genom forel&sningar och erfarenhetsutbyte med 6vriga deltagare. Tidigare oro och
domande av egna tillkortakommande byttes till en 6kad insikt och tolerans.

"Man fick en annan forstaelse for olika problem... man forstod pd ett annat sdtt varfor man
kénde sd. Det har med det sexuella, jag forstod varfor jag egentligen hade tappat sexlusten,
man fick svar pa fragor. Vi tar i varandra nu”

Flera deltagare beskrev under kursen hur de borjat prioritera annorlunda utifran det som var
vardefullt och kunde ge exempel pa hur tidigare vasentligheter fore cancerbeskedet, forvandlats
till bagateller. En deltagare fick syn pa att hon var vérd att lyssnas pa, att hennes vilja och
varderingar var viktiga och gav mening i livet. Tidigare hade omgivningens krav och behov
gatt i forsta hand.

"Jag har borjat lyssna pd mig sjilv. Tinker —maste jag detta, vill jag detta, trivs jag? Forsoker
sortera bland krav, har borjat prioritera, inte for att jag &r bra men jag har borjat ta mig sjalv

pa lite storre allvar”
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Deltagare beskrev hur de blivit battre pa att registrera sina tankar och oroskanslor istéllet for att
som tidigare undvika oron. Kursens praktiska 6vningar bidrog till att det var lattare att
identifiera automatiska tankar och starka kanslomassiga reaktioner utan att ryckas med och lata
dem bli ett hinder i vardagen.

“Jag kinner efter och mdrker att det dr en orostanke och att den inte dr sd farlig”

I gruppsamtalen framkom deltagarnas frustration éver bristande tillit till kroppen, radslan for
aterfall, sorg 6ver en forandrad kropp och paverkad sexuell halsa samt oro for atergang i arbete.
Att samtala om detta, dar nagra deltagare dessutom hade erfarenhet av mer &n ett cancerbesked

innebar en exponering for oro, att kunna harbargera den tills orosnivan sjonk.

Deltagarnas tankar och tips om kursen. Sex av sju deltagare uppfattade mote med
andra i liknande situation med utbyte av kanslor och reflektioner som mycket bra eller bra.
Gruppsamtalen beskrevs som djupare &n de man hade med véanner och bekréftelsen storre da
deltagarna hade en egen levd erfarenhet till skillnad fran vannerna. Att héra om hur andra hade
det eller hade haft det och hur de hanterade bekymmer hade en normaliserande effekt da
igenkanningen var hog. Nagra deltagare beskrev hur de fick en 6kad uppmarksamhet pa andra,
att de blev mer medvetna och lyckades pa sa satt komma ur dltande och fa perspektiv pa sin
egen situation.

”Man fick hora om andras problem. Man var inte bara fast i sina egna. Det var fler som

kénde likadant och som hade samma problem, man tankte pa dem, inte bara pa sig sjalv,

man fick lite tips”

"Det blir ju ganska intimt... ndr man oppnar och berdttar saker och ting. Det blev

lattare for mig, plotsligt sa var inte mitt s hemskt. Innan var det alltid jag och min

svarta. Plotsligt kunde jag slappa mitt, du har ocksa svarta och din sjukdom, da kunde

man ha forstaelse, jaha du kanner sa — det kiinner jag igen. Det dir ganska bra”

Deltagare angav att man blivit inspirerad av ’kampagldden” hos andra gruppdeltagare, ”det var
som en frisk flakt” som stimulerade till handling. Den deltagare som inte uppskattade
intervention i grupp var oférberedd pa att nagra hade behandlats for cancer tidigare och att flera
deltagare uttryckte oro for aterfall. Det vackte en oro som man precis trodde sig ha kunnat
”stanga dorren for”. Dessutom fanns forhoppning om utbildning och ny kunskap snarare an
behandling. Det fanns dnskemal om mer homogena grupper medan andra deltagare uppskattade
den heterogena gruppsammansattningen med blandade diagnoser och att man kommit olika
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langt i sin rehabilitering. Gruppstorleken bedémdes som lagom inte minst for att man talade om
sexuell hdlsa. De moment som man uppfattade som bast var forutom gruppdiskussionerna, de
praktiska 6vningarna med medveten ndrvaro och andningsdvningar samt foreldsningarna om
fatigue och sexuell hdlsa. Momentet att forevisa olika hjalpmedel och glidmedel vid torra
slemhinnor i underlivet uppskattades av deltagare.

“Du vet i min generation dr man inte var van vid att ga och leta efter olika hjalpmedel... det
var sd avslappnat, det tyckte jag om... det var sa avdramatiserat, som att leta efter en
handkrdam.”

Arbete med malblad utifran identifierade varderingar innebar for nagon att det var for manga
papper och otydliga instruktioner medan andra uppskattade att fa struktur pa malen och att det
uppmanade till handling.

"Att jobba med mdl, da blev det inte bara att vi skulle tinka, da skulle vi fa det pa prdnt och
gora det, dad blev det av, ldttare att fa det gjort... dr pa banan igen, har kommit igen, mycket

nojd”

Diskussion

Syftet med studien var att undersoka om patienter som nyligen avslutat sin cancerbehandling
har lattare att leva narmre sina varderingar inom omradena halsa och sexuell hélsa efter
deltagande i ACT-baserad grupprehabilitering. Syftet var dven att testa en modifierad
véarderingskompass med tilligg av omradet “sexuell hilsa”. Det empiriska och det kvantitativa
materialet diskuteras utifran begreppen kring héalsa, sexuell hélsa och ACT som finns

presenterade i teoriavsnittet.

Resultatdiskussion
Som vantat hade flera av deltagarna betydande konsekvenser vid baseline efter avslutad

cancerbehandling vilket stammer val med kunskapsfaltet kring biverkningar pa kort respektive
lang sikt efter avslutad behandling (Miller et al, 2016). Enligt Distresstermometern var antalet
angivna omraden som var paverkade mellan sju och 28 omraden for vilka man hade haft
ihallande bekymmer och oro den senaste veckan. De problem som framst angivits var inom den
k&nsloméssiga och fysiska sféren; oro, rédsla, nervositet, nedstamdhet, depression, trétthet,
nedsatt minne/koncentration, sexuella problem, sémnproblem, smarta, stickningar i
hander/fotter samt nedsatt rorlighet. Vid uppféljning fem manader senare har antalet angivna

problemomraden minskat betydligt till mellan tre och arton angivna omraden. Deltagare med
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paverkan inom flest antal omrdden har inte automatiskt ett hogt varde pa
distresstermometern vilket kan tyda pa acceptans. Det vill sdga att deltagaren lart sig att
leva med begransningar och andrade forutsattningar. Antalet konsekvenser och
biverkningar blir farre ju langre tid som forflutit sedan behandlingsavslut. Omraden som dock
kvarstar for de aktuella deltagarna som ihallande bekymmer var framst nedsatt
minne/koncentration (6st.), trotthet (5st.), oro (5st.) och rédsla (4st.). Deltagare anger &ven
arbete/studier som ett omréde for ihallande bekymmer och oro (4st.). Atergangen i arbete med
kvarvarande konsekvenser som fatigue med bade den fysiska komponenten — trotthet och
kraftloshet samt den mentala komponenten med nedsatt minne och koncentrationsformaga
skapar oro for framtiden. Det foreligger for den aktuella gruppen ett samband mellan lagre
varden pa distresstermometern och upplevelsen av att leva narmre sina varderingar avseende
halsa och okat vélbefinnande vilket 6verensstammer med tidigare forskning (Ciarrochi, Fisher
& Lane, 2011).

Forhojda varden som motsvarar att det foreligger en mojlig eller trolig angest fanns bade
vid baseline och vid uppféljningen hos flera av deltagarna. Pa gruppniva ar nivaerna av
oro/angest inte lagre vid uppféljningen dven om nivaerna sjunkit rejalt for nagra enskilda
individer. Orsakerna till dessa forhdjda vérden kan vara flera. Aterbesék hos likare for att
utesluta recidiv samt metastasutredning hos en deltagare eller 6kad oro till f6ljd av gruppsamtal.
Skal som angavs i arbetet med vérderingskompassen och vid intervjun var radsla for aterfall,
radsla for hur man skulle orka med upptrappning av arbete trots kvarvarande symptom och
rédsla for barns framtid efter att man som forélder avlidit i cancer. Resultatet stimmer val med
tidigare forskning att radsla for aterfall &r vanligt forekommande och kan innebara ihallande
forhojd orosniva lang tid efter behandling (Mitchell, Ferguson, Gill, Paul, & Symonds, 2013).
Det primara fokuset i denna studie var inte att deltagarna skulle bli av med aterfallsoro, fatigue
eller sexuella dysfunktioner som foljd av cancerbehandling utan att 6ka aktiviteten utifran
varderingar for att minska ohélsa och lidande som uppstar vid verklighetsglapp (Harris, 2013).

Att underlatta for cancerdverlevare att aterfa sa god halsa som mojligt innebar att man
Okar manniskors vélbefinnande och minskar deras lidande, dessutom blir det en
samhallsekonomisk investering. |1 Sverige uppmanas vi att underlitta for méanniskor att ”... ha
kontroll 6ver sin hilsa och dess bestdmningsfaktorer.” (Folkhdlsomyndigheten, 2015, s.1).
Formuleringen kan ge tankar om att sjukdom och funktionsnedsattningar gar att kontrollera och
paverka. En mekanistisk, forenklad syn som skulle kunna skapa frustration och kéansla av
misslyckande. Med ACT-baserad rehabilitering kan individen identifiera varderingar som hen

anser vasentliga inom omradet hélsa. Det kan aven bli tydligare vilka forutsattningar som gar
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att paverka och vilka som inte later sig paverkas. ACT:s karnprocesser stammer val 6verens
med hur halsa beskrivits, att det ar en formaga till handling for att uppna vardefulla mal i livet
vilket ger ett valbefinnande (Folkhdlsomyndigheten, 2009).

Formagan att leva narmre sina varderingar inom omradet hélsa 6kade med ACT-baserad
grupprehabilitering. Fem deltagare av sju angav via Distresstermometern att omradena gav
mindre ihallande bekymmer. Tre av dessa deltagare hade enligt klinisk bedémning betydande
besvar men angav en lag siffra pa Distresstermometern vilket kan bero pa tillvanjning eller
acceptans av det man inte kan paverka. Det ar svarare att vardera om deltagarna erh6ll en okad
formaga till acceptans och psykologisk flexibilitet genom deltagande i kursen eller om det
berodde pa andra faktorer. Nar fokus flyttas fran hinder i tillvaron till viktiga véarderingar inom
en rad livsomraden med hjalp av vardekompassen och deltagarna uppmanas att agera pa ett satt
sa att man kommer narmre sina varderingar sa ar syftet 6kad psykologisk flexibilitet med storre
handlingsformaga. | takt med att handlingsutrymmet Okar och man upplever positiva
forandringar inom andra livsomraden sa kan det betraktas som att vélbefinnandet forbattras
vilket &r en aspekt av god hélsa (Folkhalsomyndigheten, 2009; WHO, 2006). Hélsa som
livsomrade definierades framforallt med orden “kunna vara aktiv, kunna hantera oro, balans
mellan krav och forméga, trivas med och acceptera sig sjélv”. Pé intervjufrdgan > Efter avslutad
kurs lever du nédrmre dina varderingar, det som du tycker ar viktigt och meningsfullt nér det
giller hélsa?” svarade fem av deltagarna att de levde betydligt ndrmre sin vérderade riktning.
Formagan att hantera oro kan vara ett annat matt pd halsa inte minst utifran att det var en

vardering som flera av deltagarna angav i varderingskompassen under livsdomanen halsa.

Varderingskompassen underlattade rehabiliteringen ansag sex av sju deltagare. Flera
deltagare rapporterade att de hade gjort andra prioriteringar i livet. Det &r naturligt vid en
livsavgdrande handelse i livet att stanna upp och reflektera kring vad som ar viktigt vilket kan
leda till omvarderingar. Det sker oavsett om man deltar i en ACT-baserad rehabiliteringskurs
eller ej, daremot kan vardekompassen och innehallet i kursen ha bidragit till att underlatta att
man agerar pa ett satt som battre stammer 6verens med det som ger livet mening. Att anvanda
sig av vérderingskompass innebar att patientens subjektiva beskrivning av viktiga varderingar
inom omradena sexuell hélsa och intimitet blev tydliga. Rehabilitering formodas bli mer
effektiv om man har konkreta mal som utgar fran individens vérderingar. Det speciella med mal
som utgar fran individens varderingar ar att de foljs av stérre motivation och okar

handlingsutrymmet jamfort med mal som utgar fran forvantningar fran omgivning och
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sammanhang. Till skillnad fran konkreta mal &r varderingar inget man kan saga sig ha uppnatt,

de pekar ut riktningen for en process som ar standigt pagaende.

Formagan att leva enligt sin varderade riktning inom omradet sexuell halsa hade
forbattrats hos alla deltagare vid uppfoljningen fem manader efter avslutad kurs. Medianvardet
for varderingskompassen var da sju jamfort med tre vid baseline. | intervjun framkom att sex
av sju deltagare ansag att de blivit battre eller mycket battre pa att hantera sin sexuella halsa.
Alla deltagare uppfattade att omradet var viktigt med nastan lika hogt varde som den generella
hélsan, nio av tio pa den tiogradiga skalan. Deltagarnas individuella varderingar var delvis
skiftande och delvis gemensamma och stdammer vél dverens med WHO:s beskrivning av sexuell
hélsa att den & mangfacetterad (WHO, 2006). Deltagarna lyfter fram kroppsligt, mentalt och
socialt valbefinnande samt njutning men aven franvaro av smarta. Dar fanns en skillnad mellan
varderingarna for omradet intimitet och omradet sexuell halsa. Intimitet forknippades med
forutom sexuell aktivitet mer relationsinriktade vérderingar som tillit, 6ppenhet, lyhtrdhet,
trofasthet, trygghet, gransséttning, att bry sig och prata. Viktiga varderingar inom sexuell hélsa
var lust och njutning forutom kroppsrelaterade varderingar utifran den egna kroppen som att
vara fri fran smérta och trivas i sin kropp. Varderingar som aterfanns i bada omradena var narhet
och att kanna eller ge gladje. De deltagare som hade vérderingar formulerade utifran att agera
istallet for franvaro av tillstand t.ex. fri fran smarta visade storre forbattring i sin sexuella hélsa.
Deltagare som agerade mer karleksfullt, intimitetsskapande och lustbejakande pa ett medvetet
satt efter sin vérderade riktning fick storre framsteg i sin rehabilitering &n deltagare som “tryckt
ner pausknappen” i livet och vantade pa smartfrihet. Att agera pa ett karleksfullt sétt och utdva
stimulerande handlingar 6kar chansen for att starka karlek och sexuell lust till skillnad fran att
passivt invanta ett tillstand av att kéanna sig kar eller kanna lust (Dahl, Stewart, Martell, &
Kaplan, 2013).

Vid sista intervjun framkom en ny aspekt, informantens oro och vanda for att partnern
inte var tillfredstalld utan levde med lagt sexuellt valbefinnande. Den jamlika sexuella
relationen hade kantrat till foljd av behandling och okat fokus pa informantens maende vilket
gav daligt samvete. Trots att relationen i 6vrigt betraktades som starkare efter cancerbesked och
att man hade en 6ppen kommunikation sa var detta svart att tala om. Aspekten med partners
sexuella valbefinnande och parens inbérdes kommunikation kring den sexuella relationen hade
varit intressant att fordjupa men 6vriga intervjuer var redan slutforda.

Kroppsuppfattningen var férdndrad for alla deltagare med missnéjdhet dver kroppen

och att inte kdnna sig fysiskt attraktiva langre. De flesta angav &ven att de kénde sig mindre
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kvinnliga och mindre sexuellt attraktiva, fordndringar som var relaterade till sjukdom och
behandling. Undvikande genom att vilja halla kroppen dold under klader eller genom att inte
se pa sin kropp eller spegelbild kannetecknade de tre deltagare som inte upplevde nagon
forbattring efter avslutad kurs. Kroppens forandrade utseende paminde om genomgangen
sjukdom och vackte oro och radsla for aterfall. Arren, franvaro av kroppsdel, det korta haret
blev en paminnelse om det man fruktade mest; att behdva genomga nya pafrestande
behandlingar och ytterst radslan for déden. Oron hanterades med att undvika situationer som
vackte nyfikna eller deltagande fragor och blickar fran omgivningen samt situationer som
triggade egna minnen och starka kanslor. Det forelag ingen acceptans av andrat utseende eller
av 6kad oro. Den psykologiska flexibiliteten kan sagas vara lag da férmagan att acceptera andrat
utseende och stark oro och dnda fortsatta leva efter sina varderingar var nedsatt.

Den kvarvarande effekten efter avslutad kurs &r att sex av sju deltagare uppfattade att
varderingskompassen underlattade rehabiliteringen samt att ACT-baserad grupprehabilitering
underlattade hjalp till sjalvhjalp. Deltagarnas citat fran intervjun visar pa flera exempel av
formaga till psykologisk flexibilitet med acceptans, medveten nérvaro och beteendeférandring.
Studien har trots sin begrdnsade omfattning inneburit viktig metodutveckling for hur man skulle
kunna underlatta rehabilitering och inbjuder till fortsatt utveckling. ACT-baserade program
anvands pa fler hall inom svensk cancerrehabilitering bland annat pa Skanes universitetssjukhus
med syfte att bidra med 6kade kunskaper om hur deltagaren kan hitta sétt att férhalla sig till en
ny livssituation (Skanes universitetssjukhus, 2016). Genom att ha fokus pa olika satt att hantera
utmaningar som sjukdomen kan ha medfort ar avsikten att 6ka kanslan av meningsfullhet och
livskvalitet (a.a.). Varderingskompassens fordel dar att den dels fungerar som ett
kartlaggningsinstrument som fangar den specifika individens subjektiva beskrivning av
varderingar och dels som ett strukturerat arbetsinstrument som visar hur véal man klarat att leva
nara sina varderingar och vilka hinder som eventuellt foreldg. En modifierad
varderingskompass med tillagg av livsomradet sexuell hélsa verkar kunna fanga sexuellt
valbefinnande utifran andra aspekter &n som fangas med livsomradet intimitet. Studiens
gruppdeltagare framholl kroppsliga sexuella funktioner, sexuell aktivitet och njutning. Istallet
for att utan framgang strava efter att bli av med okad oro for aterfall och kroppsliga
konsekvenser som fatigue, perifera neuropatier och torra slemhinnor kan acceptans av nya
begransningar och forutsattningar medféra minskat lidande och 6kade mojligheter. Acceptans
enligt ACT:s karnprocesser innebar ett aktivt stallningstagande med engagerat agerande utifran
egna varderingar. Anvandande av varderingskompass och ACT-baserad grupprehabilitering

kan vara metoder som ¢kar manniskors handlingsutrymme och valbefinnande.
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Metoddiskussion

Metodval. Studien kan beskrivas som en pilot-interventionsstudie med en mix av
kvantitativ och kvalitativ metod med métning fére och efter intervention. Studien &r &ven
deskriptiv till sin karaktar med beskrivning av hur deltagarna upplevde den modifierade
varderingskompassen med tillagg av omradet sexuell halsa samt hur formagan att leva néra sina
varderingar uppfattades. Matning av oros- och nedstamdhetsniva gjordes med HADS, antal
omraden for ihallande bekymmer samt svarighetsgrad av dessa gjordes med
Distresstermometer, matning av kroppsuppfattningen gjordes med BIS. Da deltagarna varit fa
har inga statistiska analyser genomforts. Varderingskompassen anvandes for att fanga
individernas subjektiva beskrivning av hélsa generellt och sexuell halsa specifikt samt formaga
att leva nara sin varderade riktning inom dessa omraden genom matning pa en tiogradig skala.
Upplevelsen av den modifierade varderingskompassen samt av formagan att leva narmre sina
varderingar inom omradet halsa generellt och sexuell hélsa specifikt gjordes med interviju.
Deltagarens subjektiva uppfattning av att leva nara sina varderingar inom omradet hélsa, sexuell
hélsa och intimitet fangades aven kvantitativt med varderingskompassens siffror. Individuella
intervjusamtal &r en erkand metod for att fanga upplevelsebaserad data och fa insyn i den
intervjuades livsvarld (Kvale, 1997). Intervjuer underlattar férstaelsen och beskrivningen av
individuella upplevelser och skeenden, kunskapen blir idiografisk. Férdelen med intervjuer ar
att man kan fa ett djup inom ett omrade eftersom det finns majlighet att stalla foljdfragor och
be om fortydligande (a.a.). Genom att intervjua flera personer ar det mojligt att fa fram en
varierad och ibland motsagelsefull bild, inte minst inom komplexa omraden med manga
nyanser. En avslappnad intervjumiljo kan upplevas som intim och inbjudande. Det &r darfor
viktigt att intervjuansvarige & medveten om att situationen kan innebdra att informanten
beréttar saker som de &r obekvdma med senare (a.a), vilket kan vara speciellt kénsligt inom
omradet sexuell hélsa som uppfattas som privat. En semistrukturerad intervju genomfordes
vilket innebér att man utgar fran en intervjuguide men fragorna kan stéllas i vilken ordning som
helst och foljdfragor utifran deltagrens svar kan stéllas (Lundh, 2012). Intervjun spelades in pa
band och efter inspelningen transkriberades materialet.

Vérderingskompassen med dess specifika livsdomaner har flera fordelar i strdvan att
Oka en individs véalbefinnande och livskvalitet. En &r respekten for patienten som sin egna
normgivare. Det r inte en sa kallat expert som forsokt beskriva nagot sa privat och svarfangat
som till exempel upplevelsen av halsa eller mer specifikt sexuell halsa. Med hjalp av fragor om
vad som uppfattas som vasentligt och vardefullt inom respektive omrade, kan individen fa syn

pa vad som ger livet mening och den vérderade riktningen i livet blir da tydlig. En annan fordel
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med varderingskompassen ar att motivationen till beteendeforandring antas 6ka da inte bara
meningsfulla véarderingar utan aven hinder for att leva utifran varderingarna blir tydliga vilket
okar handlingsutrymmet (Hayes & Smith, 2007). Studiens fokus enbart pa livsdoméanerna hélsa
och sexuell halsa kan eventuellt ha paverkat uppfoljningen. Oférmaga att leva néra sina
varderingar inom omradet halsa pa grund av ihallande hinder som inte gar att paverka kan
medféra att individen kompenserar inom en annan livsdoman, vilket ar exempel pa psykologisk
flexibilitet. Okat fokus och agerande inom andra viktiga doméaner dar hindrena &r farre och
mojligheten till positiv respons storre ar bekréaftande och energigivande. Att utesluta dvriga
livsdomaner i uppfdljningen kan innebdra att studien missat vérdefull information om
psykologisk flexibilitet alternativt psykologisk rigiditet.

Tillagg med livsdomanen sexuell halsa kan diskuteras da bade doméanen halsa samt
domanen intimitet finns i varderingskompassen. Utifran ett stort antal genomforda
varderingskompasser med patienter dr den kliniska erfarenheten att de ofta anger nadgon form
av sexuell aktivitet inom livsdoméanen intimitet. Ofta saknas varderingar som berér kroppsliga
aspekter av sexuell halsa. Inom domanen hélsa anges i stort sett aldrig nagot som beror sexuell
hélsa. Eftersom sexuell hélsa ar betydligt mer omfattande &n sexuell aktivitet pa egen hand eller
med partner (WHO, 2006; Ouis, 2012) och eftersom den sexuella hélsan alltid paverkas for
kortare eller langre tid efter cancerbehandling (Bergmark, 2007) men séllan informeras om eller
foljs upp inom sjukvarden (Rasmusson, Plantin & Elmerstig, 2013), var det vésentligt att testa
en modifierad vérderingskompass. Deltagarnas beskrivningar inom doméanerna sexuell hélsa
och intimitet inbjuder till mer konkreta varderingar och visar tydliga skillnader mellan
doménerna aven om de delvis dverlappar varandra. Det blir lattare att specifikt identifiera
varderingar och eventuella hinder rorande den sexuella hédlsan med en modifierad

varderingskompass.

Deltagare och urval. Urvalet bestod av patienter som avslutat cancerbehandling i
samband med beddémning av eventuella rehabiliteringsbehov hos rehabiliteringskoordinator.
Onskvart var att ha fler deltagare vid start av rehabiliteringsgrupp med sex-atta deltagare per
grupp for optimal gruppstorlek utifran att programmet efterstravade dialog mellan deltagarna.
Nio patienter uppfyllde inklusionskriterierna och gav informerat samtycke. Ur ett jamlikhets-
och tillganglighetsperspektiv var det énskat att inkludera kvinnor oavsett alder, diagnos och
relationsstatus eftersom flertalet studier rérande hur den sexuella hélsan paverkar
valbefinnandet framst riktar sig till yngre eller medelalders brostcancerbehandlade kvinnor som

lever i en heterosexuell relation. Intentionen var att inkludera ensamstaende och aldre men
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studien hade fa deltagare pa grund av kort period for inklusion och de aktuella
undersokningspersonerna for interventionen visade sig vara just yngre eller medeldlders

kvinnor som levde i en relation. Dock fanns flera diagnoser representerade i gruppen.

Design och procedur. Att vanta med intervention tills efter avslutad behandling talar
emot tidigare forskningsoversikt dar effekten blev battre ju nérmare i tiden interventionen
genomfordes i forhallande till diagnosbesked och start av behandling (Scott & Kayser, 2009).
Klinisk erfarenhet sager att manga cancerpatienter har fullt upp med att orka med ett digert
program av tider for undersokningar, behandlingar, stort antal biverkningar, ibland med akut
inlaggning pa sjukhus eller isolering fran moten med andra manniskor da en enkel forkylning
pga. benmargspaverkan kan bli dodlig. Detta forsvarar genomforande av preventiva insatser
och rehabilitering. Starka k&dnslomassiga reaktioner och existentiella funderingar férekommer
inte bara vid diagnosbesked utan dverrumplar ofta patienten efter avslutad behandling. Bade
patient och nirstdende forvintar sig att allt ska var “6ver” och aterga till det normala.
Omgivningens vanligt forekommande antagande: “nu ar du vil glad att det ar 6ver” skapar inte
séllan skuldkénslor och oro hos patienten som kénner sig allt annat &n glad. Upplevelsen av en
illa medfaren kropp, oférbereddheten pa ihallande konsekvenser av cancerbehandling som till
exempel 6vervéldigande trotthet och sexuell ohélsa, 6kad orosniva med radsla for aterfall,
osakerhet pa hur atergang till arbete och fungerande vardag ska ske ar bidragande orsaker.
Denna kliniska observation har legat till grund for att interventionen genomfordes forst efter
avslutad cancerbehandling.

Varderingskompassen fungerade som ett arbetsinstrument for deltagarna och foregicks
av individuell introduktion och kartlaggning fore start i ACT-baserad grupprehabilitering.
Kursens komponenter var foreldasningar om fatigue, om oro och andra kansloméssiga
reaktioner, strategier for att hantera oro samt forelasning om ACT med specifikt fokus pa
varderingar, medveten ndrvaro och acceptans. Kursen inneholl &ven praktiska Gvningar
kopplade till ACT:s karnprocesser utifran medveten narvaro, defusion och acceptans. Andra
moment var hemuppgifter; att trdna Gvningarna, att agera utifran rehabiliteringsplan med
individens specifika mal utifran dennes varderingar. Kursen avslutades med individuell
sammanfattning och uppféljning. Det ar magjligt att interventionen blivit mer effektiv om
deltagarna gjorts lika uppmarksam pa samtliga karnprocesser eftersom de inbordes kan paverka
och forstarka varandra nér man efterstrévar psykologisk flexibilitet. Behandlingskomponenter

som inte ar specifika for ACT var deltagarnas méte med andra i liknande situation vilket kan
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fungera normaliserande, bekraftande men dven som en uppmuntran och inge trost da en del

deltagare har kommit langre i sin rehabiliteringsprocess.

Studiens tillforlitlighet. De instrument som ingar i studien HADS, BIS och
Distresstermometer &r validerade och reliabilitetstestade det vill sdga de mater verkligen det de
ar avsedda for och resultatet blir detsamma oavsett vem som utfoér matningen. Matinstrument
ger forvisso kvantitativa data men de ar inte objektiva data som kan observeras utan ett
subjektivt  resultat utifran  respondenternas egen  bedomning (Lundh, 2012).
Varderingskompassen &r inte ett validerat eller reliabilitetstestat instrument utan ett
arbetsinstrument med syfte att ge insikt om varderingar och hinder for att ge Okat
handlingsutrymme. Det gar inte att utesluta bias i studien da studieansvarig dven varit
genomforare av interventionen vilket kan ha 6kat svarsfrekvensen och gett falskt positiva svar
I intervjun. Det optimala hade varit att ha en oberoende person som genomfdrde uppfoljning
med intervju. Annan kélla till mojlig bias ar att matinstrumenten fyllts i studieansvariges
narvaro vilket kan paverka utfallet pa ett falskt positivt satt genom att deltagare angivit att de
matt battre an de gor for att vara den studieansvarige till lags (Lundh, 2012, Wiederman, 2001).
Deltagare kan ha fyllt i falskt positiva svar av andra skal med forvrangda svar utifran en
idealbild som man efterstravar eller vill framhava sig utifran (Wiederman, 2001). Falskt
negativa svar kan inte uteslutas for att framhalla sig samre an man ar med férhoppning om
fortsatt hjélp, det ar dock inte studieansvariges uppfattning i den aktuella studien.

Intern validitet innebdr att en intervention kan anses férklara uppnatt resultat snarare an
andra faktorer (Robson, 2002). Forklaringar till att interventionen haft effekt kan vara
deltagarnas positiva forvantan, gemensamma faktorer med andra gruppinterventioner som till
exempel uppskattningen av att fa mota andra i liknande situation vilket & normaliserande och
bekraftande eller 6kad kunskap efter forelasning vilket kan fungera lugnande. Okad forméga
till njutning och att ge sig han i nuet skulle kunna hanforas till effekt av mindfulnessévningar
men det skulle &ven kunna kopplas till en existentiell insikt. Nar man upplevt sig hotad och
blivit pamind om livets andlighet och nar oron for aterfall ar narvarande sa kan det vara lattare
att njuta medan tid finns. Ovan resonemang innebdr att studiens interna validitet &r begransad.

Det foreligger ingen generaliserbarhet eller god extern validitet i studien. Pa grund av
lagt antal deltagare och franvaro av randomisering med kontrollgrupp kan inga generella
slutsatser dras. Resultaten fran denna studie sager enbart nagot om de medverkande deltagarnas
rapporterade halsa och formaga att leva narmre sin vérderade riktning nar det géller halsa

generellt och sexuell hélsa specifikt.
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Etiska 6vervaganden. Studien uppfyller kraven for de etiska principerna; information,
informerat samtycke, konfidentialitet och nyttjandekrav. Studien &r ett utvecklings- och

kvalitetssakringsarbete for vilket skriftligt tillstand har erhallits fran verksamhetschefen.

Forslag pa framtida studier. Fortsatt metodutveckling ar vasentlig for att finna metoder som
kan gynna patienters formaga att aterfa valbefinnande och god livskvalitet trots kvarvarande
konsekvenser av cancerbesked och avslutad behandling. For att underséka om
varderingskompassen kan 6ka mojligheten for patienter i rehabiliteringsfas att leva narmre sin
varderade riktning bér kommande studier inkludera fler deltagare, av bada konen samt ha
tydligare utfallsmatt till exempel med instrument fér psykologisk flexibilitet. Uppfoljning 6ver
langre tid skulle kunna ge svar pa om varderingskompassen kan fungera som ett
utvarderingsinstrument av strategier och beteendeférandringar. En fraga for fortsatta studier ar
om efterfragan av individens unika varderingar och stimulans av beteendeaktivering kan
minska lidande och upplevt verklighetsglapp och darmed 6ka individens valbefinnande och
handlingsutrymme.

Den modifierade varderingskompassen ar i denna studie testad pa individer som haft
besvar med bade halsa generellt och sexuell hélsa specifikt. Vilken funktion den modifierade
varderingskompassen fyller bland patienter som inte angivit problem med den sexuella h&lsan
behdver undersokas i ny studie. Upplevs varderingskompassen fortsatt relevant, bidrar den till
nya insikter inom livsomradet sexuell hilsa? Ytterligare ett utvecklingsomrade &r att undersoka
om ACT-baserad rehabilitering genomford for patient och partner ar mer effektiv vid sexuell

ohélsa an behandling individuellt eller i grupp.

Fokus for den 6kade orosnivan hos deltagarna var inte bara oro for aterfall utan aven for
atergang i arbete. Darfor ar det motiverat med en studie med individuellt formulerade
rehabiliteringsplaner som deltagarna upprattar utifran modifierad varderingskompass med stod
I ACT:s samtliga karnprocesser for att undersoka om interventionen eventuellt kan underlatta

och paskynda atergang i arbete samt till en fungerande vardag.
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Bilaga 2

Intervjuguide
1. Var varderingskompassen till nagon hjélp i rehabiliteringen? Ja  nej
2. Om ja, pa vilket satt
3. Efter avslutad kurs lever du narmre dina vérderingar = det som du tycker ar viktigt och
meningsfullt ndr det galler hdlsa? Ja  nej
Kommentar:
4. Efter avslutad kurs lever du narmre dina vérderingar = det som du tycker &r viktigt och
meningsfullt nar det galler intimt forhallande? Ja  nej
Kommentar:
5. Efter avslutad kurs lever du narmre dina vérderingar = det som du tycker &r viktigt och
meningsfullt nér det géller sexuell hédlsa? Ja  nej
Kommentar:
6. Attta reda pa vad sexuell halsa innebar for mig och har for betydelse var: meningslost, mindre
meningsfullt, meningsfullt, mycket vardefullt ~ Kommentar:
7. Ar din férméga att hantera forandrad kroppsuppfattning mycket béttre, battre, oférandrad eller
samre?
Kommentar:
8. Hur kommer det sig tror du att BIS — kroppsuppfattningsskalan visade samre/battre efter kursen?
9. Ar din formaga att hantera sexuell paverkan mycket battre, battre, oférandrad eller samre?
Kommentar:
10. Ar din formaga att hantera intimt férhallande mycket battre, battre, oférandrad eller samre?
Kommentar:
11. Ar din formaga att hantera oro mycket béttre, battre, oforandrad eller saimre?  Kommentar:
12. (Du har lag siffra pa Distresstermometern trots manga angivna omraden med konsekvenser, vad
tror du det beror pa?)
13. Har kursen inneburit att du upplevt hjélp till ”sjalvhjélp”, att ditt sjillvomhéndertagande okat?
14. Att mota andra i liknande situation var: mycket bra, bra, mindre bra, inte alls bra Kommentar:
15. Nagot speciellt moment du uppfattade som hjalpsamt?
16. Nagot speciellt moment som du uppfattade vara mindre hjalpsamt?
17. Nagra tips och tankar?
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