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Abstract

Breast cancer is the most common type of cancer in women worldwide. A breast cancer diagnosis and its treatments
are associated with both short-term and long-term physical and psychosocial consequences across the trajectory
of the disease. The focus on cancer rehabilitation has increased, but breast cancer patients still report unmet
rehabilitation needs. A more individualized approach is seen as necessary to optimize the rehabilitation for breast
cancer patients.

The overall aim of the thesis work is to investigate the life situation of Swedish women beyond the breast cancer
diagnosis, and contribute with new aspects in the development of individualized rehabilitation for these women. This
thesis comprises two quantitative studies of psychological resilience and health-related quality of life in Swedish
breast cancer patients and two qualitative literary studies of contemporary Swedish pathographies about breast
cancer.

Psychological resilience is considered a major protective psychological mechanism that enables a person to suc-
cessfully handle significant adversities, such as a cancer diagnosis. Previous studies have found that higher levels
of resilience are associated with higher levels of health-related quality of life (HRQoL) in women with breast cancer.
Due to its favorable survival rate, HRQoL has become an important outcome measure for breast cancer patients,
and by adding resilience, it may be possible to predict HRQoL and identify those in need of additional rehabilitation
interventions. The studies provide evidence that resilience is an important independent psychological variable
associated with HRQoL in Swedish women with primary breast cancer. Resilience and HRQoL decreased over the
year after diagnosis in the Swedish cohort. The scores were lower than those of the general population norm data
at both time points (at the time of diagnosis and at one year post diagnosis). The findings highlight the importance
for early identification of patients with low resilience, as these patients may experience an even greater decrease in
HRQoL across the demanding cancer trajectory compared to patients with high resilience.

Pathography as a genre can be defined as autobiographical or biographical accounts of personal experiences of
iliness. The narratives give personal, first-person narrated, accounts of the journey through illness and treatment.
Three Swedish-speaking pathographies about breast cancer are analysed in thematic, literary studies in the thesis:
Agneta Klingspor’s Stédngt pga hélsosjél (‘Closed due to health reasons’, 2010), Yvonne Hirdman’s Behandlingen:
205 dagar i kréftrike (‘The Treatment: 205 days in the kingdom of cancer’, 2019) and Kristina Sandberg’s En ensam
plats (‘A lonely place’, 2021). The narratives portray the individuality of the breast cancer experience and depict the
prominent impact the breast cancer diagnosis has on the authors’ lives. The narratives tell stories of disrupted lives
and changed body- and self-images, and the difficulties adapting to and accepting new life situations beyond the
diagnosis. Patographies offer individual perspectives that have the potential to complement the medical, more
general perspective, which may be a way to become more attuned to identifying individual needs and preferences
of breast cancer patients. If patients are provided with more individualized information, support, and rehabilitation,
they may more effectively handle their life situations after the diagnosis and improve their quality of life throughout
their new life trajectories.
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Introduktion

Brostcancer dr den vanligaste cancersjukdomen bland kvinnor i Sverige och i
varlden (1-3). Mer an var tionde svensk kvinna drabbas av brostcancer under sitt
liv. Som en f6ljd av forbattrad diagnostik och behandling, har prognosen forbattrats
under de senaste decennierna. Idag dr 10-arséverlevnaden drygt 80 procent och 5-
arsoverlevnaden cirka 90 procent i Sverige (1). Det medfor att behovet av cancerre-
habilitering Okar, eftersom allt fler kvinnor Gverlever eller lever lingre med sin
brostcancer. Sjukdomen och dess behandlingar kan innebéra olika fysiska och psy-
kosociala besvir for de drabbade kvinnorna (1, 4).

Studier av svenska kvinnors livssituation och behov av stdd- och rehabiliteringsin-
satser efter brostcancerbeskedet stér i fokus for den hér avhandlingen, som angriper
amnet genom en kombination av olika metoder och kunskapsfilt. I tvd kvantitativa
enkatstudier undersoktes psykologisk resiliens och hilsorelaterad livskvalitet bland
svenska kvinnor med primar brdstcancer. I tva kvalitativa litteraturstudier analyse-
rades sjdlvbiografiska berittelser om brostcancer. Sjukdomsberittelser sétter ord pa
och formedlar personliga, individuella upplevelser och erfarenheter av sjukdom och
behandling. Att studera den typen av beréttelser erbjuder en annan ingang in i dis-
kussionen kring kvinnors livssituation och behov efter brostcancerbeskedet, som hér
nir den amerikanska poeten Anne Boyer, beskriver konsekvenserna av brostcancer-
behandlingen med utgédngspunkt frén sitt liv och sina egna upplevelser i boken The
Undying (2019), svensk oversdttning Det att inte dé (2020) (5):

Vid brostcancerbehandlingens fullaste utslag ér den i det narmaste en total strejk: har
som strejkar, strejkande 6gonfransar, strejkande dgonbryn, strejkande hy, strejkande
tanke, strejkande sprak, strejkande kénslor, strejkande styrka, strejkande aptit, strej-
kande lust, strejkande moderskap, strejkande produktivitet, strejkande immunsystem,
negerad fertilitet, negerade brost.

Trots att rehabilitering har uppmérksammats mer pa senare tid, upplever brostcan-
cerpatienter att deras behov inte blir tillgodosedda (6, 7). Foljderna av en otillricklig
rehabilitering kan bli en forsdmrad livskvalitet (6-8). Kvinnor som drabbas av brost-
cancer utgor en stor och heterogen patientgrupp och behoven av rehabilitering varier
darfor bland dessa patienter (4). Olika faser av sjukdomen, fran utredning till upp-
foljning, kan ocksé innebira olika stod- och rehabiliteringsbehov (1). Utifran detta
behover insatserna individualiseras for att kunna tillgodose varje patients specifika
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behov (4, 6, 7, 9). Behoven bor kontinuerligt bedomas och utvirderas pa ett struk-
turerat sétt (1). Pa sa vis kan rehabiliteringen optimeras framover (4). Denna tvir-
vetenskapliga avhandling vill bidra med nya aspekter som kan frdmja fortsatt ut-
veckling av individualiserad rehabilitering vid brdstcancer.

L . &

& .

hoolpl . AN

< KLINGSPOR#
(13

-

Shingl . o8 Yvonne

halsosdl Hirdman KRISTINA
-y, Bcehandlingen & SANDBERG

205 dagar i Kriftrike

Sjukdomsberéttelserna som studeras i avhandlingen.
Agneta Klingspor, Stdngt pga hélsosjél (2010), Yvonne Hirdman, Behandlingen: 205 dagar i kréftrike
(2019), Kristina Sandberg, En ensam plats (2021).
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Bakgrund

Cancervérden 1 Sverige

Cancervarden i Sverige ar komplex; cancerpatienter diagnostiseras, behandlas och
foljs upp vid flera olika virdenheter. Det har inneburit sérskilda behov av struktur
och samverkan for cancervdrden i Sverige. Efter ett omfattande utredningsarbete
presenterade Socialstyrelsen 1974 rekommendationer om att varje sjukvardsregions
resurser for cancervard skulle samordnas inom Regionala Onkologiska Centra
(ROC) (10). Cancervarden var dérfor tidig i den svenska hilso- och sjukvarden med
en unik infrastruktur for kunskapsstyrning genom Regionala Onkologiska Centras
roll i bland annat vardprogramsarbete. Utarbetandet av regionala vardprogram for
olika tumdrsjukdomar ansdgs vara grundlidggande for att kunna dstadkomma sam-
ordningen inom sjukvardsregionerna (10).

Med vardprogram menas &verenskomna riktlinjer for diagnostik, behandling och
uppfoljning av patienter med en viss sjukdom. De regionala vardprogrammen syf-
tade dven till att sdkerstélla att alla patienter inom regionen fick likvérdig vard (11,
12). Sedan slutet av 1970-talet har det tagits fram ett stort antal regionala vardpro-
gram for bréstcancer i Sverige. Det var forst 2000 som en redaktionskommitté inom
Svenska Brostcancergruppen presenterade det forsta nationella vardprogrammet for
brostcancer (13). Malet med ett nationellt vardprogram var att na fram till en storre
samsyn mellan de olika sjukvardsregionerna utifran att regionala olikheter i brost-
cancervarden forekom. Genom ett nationellt vardprogram skulle gemensamt accep-
terade principer for brostcancervarden rekommenderas, men lokala variationer i
tilldmpningar av dessa principer kunde fortsatt regleras av regionala vardprogram.
Svenska Brostcancergruppen utarbetade regelbundet nationella vardprogram fram
till 2013 (13).

Numera utarbetas de nationella vardprogrammen for olika tumorsjukdomar genom
Regionala Cancercentrum (RCC) i samverkan (14). Vardprogrammen har ddrmed
fétt en nationellt bestdmd och enhetlig modell. Utredning av den svenska cancervér-
den, En nationell cancerstrategi for framtiden (SOU 2009:11), 14g till grund for en
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flerarig statlig satsning, tillsammans med landstingen och regionerna, for att etab-
lera ett RCC i varje sjukvardsregion (15). Syftet med att etablera RCC var att for-
bittra kvaliteten 1 omhéndertagandet av cancerpatienter, stirka patientens stédllning
i cancervarden och att anvénda hélso- och sjukvéardens resurser mer effektivt. Denna
satsning var angeldgen eftersom, da som nu, 6kar antalet nyinsjuknade cancerpa-
tienter, men dven dverlevnaden okar, vilket medfor att fler lever med en cancersjuk-
dom i Sverige (16). RCC innebar en ny styr- och organisationsmodell inom den
svenska hélso- och sjukvarden; en regionalt indelad men nationellt samordnad orga-
nisation for bland annat gemensamt arbete med utveckling av nationella vardpro-
gram (17, 18).

Det forsta nationella vardprogrammet for brostcancer som faststdlldes av RCC i
samverkan publicerades 2014 (19). Flera uppdateringar av vardprogrammet har
gjorts sedan dess. Den senaste versionen ér faststélld 2020 (1). Riktlinjerna i vard-
programmet grundar sig pa kontinuerliga genomgéangar av det aktuella kunskaps-
laget. Darfor uppdateras vardprogrammet fortlopande for att sdkerstélla att de svens-
ka brdstcancerpatienterna erbjuds de senaste evidensbaserade rekommendationerna
kring utredning, behandling och omvardnad (1). Beskrivningarna i foljande stycke
av diagnostik och behandling baseras pa det senaste nationella virdprogrammet for
brostcancer.

Brostcancer 1dag

Fler dn 10 000 kvinnor diagnostiseras arligen med brdstcancer i Sverige. Brostcan-
cer star for cirka 30 procent av alla cancerfall bland svenska kvinnor (20). Insjuk-
nandet Okar i alla aldrar. Incidensen ar hogst bland kvinnor i dldern 60—69 ar. Det
finns dven geografiska skillnader i insjuknandet i Sverige dir den hogsta incidensen
ses i sodra Sverige. Storstadsomradena har ocksé en hogre incidens dn 6vriga delar
av landet (1, 21). Aven ett mindre antal mén drabbas av brostcancer. I Sverige diag-
nostiseras omkring 60 mén arligen med brostcancer (20). Inom ramen for den hér
avhandlingen studeras enbart kvinnlig brostcancer.

Brostcancer dr en multifaktoriell sjukdom dér olika faktorer samverkar vid uppkom-
sten (1, 22). Riskfaktorer for att utveckla brostcancer kan vara miljofaktorer
(exponering for joniserande stralning), genetiska faktorer (brostcancergener som
BRCA1 och BRCA?2), reproduktiva faktorer (tidig menarche, sen menopaus, hog
alder vid forsta barnets fodelse, fa eller inga barn), hormonella faktorer (hdga endo-
gena Ostrogennivaer, hormonersittningsbehandling), sociodemografiska faktorer
(ursprungsland, livsstil) och hog brostdensitet (1, 22). Incidensen for brostcancer
okar ocksd med stigande alder (1, 22).

Omkring 60 procent av brostcancertumorerna upptiacks inom screeningprogrammet,
dér kvinnor i dldern 4074 ar kallas till mammografikontroll var 18-24:e manad (1,
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23). For kvinnor som upptécker sin sjukdom sjdlva dr en kndl i brostet det vanligaste
symtomet som foranleder utredning. Brostcancer diagnostiseras genom trippeldiag-
nostik, vilket innefattar klinisk unders6kning, bilddiagnostik och vévnadsprov (1).

Vid histopatologisk undersokning klassificeras tumdren. De vanligaste typerna av
brostcancer ar duktal cancer/no special type (NST) och lobuldr cancer. Duktal can-
cer/NST utgor cirka 70 procent av alla fall (1, 24). Vidare delas brdstcancer in i tva
former: invasiv eller cancer in situ (CIS) (1). CIS anses inte ha formagan att invadera
omgivande vdvnad. Vid histopatologisk undersokning av den invasiva tumdren
bedoms dven prognostiska och prediktiva faktorer som histologisk grad och uttryck
av Ostrogenreceptor (ER), progesteronreceptor (PgR), human epidermal growth fac-
tor receptor 2 (HER2) och proliferationsmarkdr (Ki67) (1). Dessa faktorer anvénds
for att kategorisera tumoren i olika molekyldra subtyper, exempelvis trippelnegativ
brdstcancer. Denna tumdrtypning ar av betydelse for valet av aterfallsforebyggande
tilliggsbehandling (1). Stadium vid diagnos ar den starkaste prognostiska faktorn.
Stadium graderas enligt TNM dér T star for tumdrstorlek, N star for om det finns
lymfkortelmetastaser och M star for om det finns fjdrrmetastaser (1, 25).

Patientens &lder och de kliniska, bilddiagnostiska och histopatologiska fynden styr
valet av behandling (1). P& en preoperativ multidisciplindr konferens diskuteras typ
av brostingrepp, eventuellt axillingrepp och eventuell preoperativ tilliggsbehand-
ling (neoadjuvant behandling). Analys av biomarkdrerna (ER, PgR, HER2 och
Ki67) gors pa operationspreparatet. P4 en postoperativ multidisciplindr konferens
beslutas den fortsatta behandlingen (ytterligare kirurgi, postoperativ tilliggsbehand-
ling (adjuvant behandling), stralbehandling). Adjuvanta behandlingsalternativ in-
kluderar cytostatikabehandling, endokrin behandling, bisfosfonatbehandling och
malinriktad lakemedelsbehandling (antikroppen trastuzumab vid HER2-positiv pri-
mar brostcancer) (1).

Kirurgi dr grunden i behandlingen av brostcancer. I de flesta fall &r operation det
forsta steget i den multimodala behandlingen (1, 26). For de flesta av dagens brost-
cancerpatienter kan brostbevarande kirurgi tillimpas, men ibland kan patienten be-
hova genomgé mastektomi pa grund av tumorstorleken eller tumdrens ldge i brostet
(1, 26). I samband med planering av mastektomi ska patienten informeras om moj-
ligheten till rekonstruktion av brostet (1). Preoperativ tilliggsbehandling kan ocksa
ges som forsta behandling och rekommenderas bland annat till patienter som har
tumorer som dr storre dn 20 mm, HER2-positiv brostcancer eller trippelnegativ
brostcancer (1, 26, 27). Axillingreppen ar viktiga for att faststélla utbredningen av
brostcancern och begréansas idag till en portvaktskortelbiopsi, dir en eller ett fétal
kortlar tas bort och skickas for analys (1, 26). Tumorbiologiska analyser av brost-
och axillpreparaten ligger till grund f6r beddmningen av prognos och valet av post-
operativ tilliggsbehandling (1, 26). Postoperativ stralbehandling rekommenderas
till nédstan alla patienter som har genomgatt brostbevarande kirurgi och for patienter
med lymfkortelmetastaser (1, 26, 27). Endokrin tilliggsbehandling (Tamoxifen,
aromatashdmmande ldkemedel) ges vid ER-positiv brostcancer under dtminstone
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fem ar for att forebygga aterfall (1, 26, 27). Cytostatika rekommenderas till patienter
med hog risk for aterfall som exempelvis yngre patienter under 50 ar, patienter med
metastaser i lymfkortlarna eller patienter med trippelnegativ subtyp (1, 26, 27).
Patienter med sékerstédlld HER2-positiv primér brostcancer bor ocksa erbjudas
postoperativ tilldggsbehandling med trastuzumab (1, 26, 27). Tilligg av
postoperativ bisfosfonatbehandling rekommenderas till postmenopausala patienter
med primdr lymfkortelmetastaserande sjukdom oavsett ER-status (1, 26, 27).
Sammanfattningsvis skiljer sig behandlingen &t for brostcancerpatienterna, bade vad
det giller vilka behandlingar som kommer att ingd och hur ldnge som
cancerbehandlingen kommer att péagd. De fysiska och psykosociala
komplikationerna till f6ljd av cancerbehandlingen varierar dérav ocksa.

Cancerrehabilitering

RCC i samverkan presenterade 2014 det forsta nationella vardprogrammet for can-
cerrehabilitering (28). I den senaste versionen av vardprogrammet fran 2021 be-
skrivs cancerrehabilitering utifrdn Nordic Cancer Unions definition, enligt foljande
(29):

Cancerrehabilitering syftar till att forebygga och reducera de fysiska, psykiska, so-
ciala och existentiella foljderna av cancersjukdom och dess behandling. Rehabilite-
ringsinsatserna ska ge patient och nérstaende stod och forutsittningar att leva ett sa
bra liv som mojligt.

Vardprogrammet for cancerrehabilitering har som mal att komplettera de diagnos-
specifika vardprogrammen genom att samla kunskaper om olika stod-och rehabili-
teringsinsatser som géller for de flesta cancerdiagnoser. Insatser som ror en enskild
cancerdiagnos ska anges i de diagnosspecifika vardprogrammen (29). Vardpro-
grammet for cancerrehabilitering anvander likt de diagnosspecifika vardprogram-
men evidensgradering for de olika insatserna, men nar det kommer till rehabilitering
dr omradet inte studerat i lika stor utstrickning som annan cancerbehandling, vilket
gor att vetenskapligt stod saknas for ett flertal av de rekommenderade insatserna,
men dér grundar sig riktlinjerna pa beprovad erfarenhet (29).

Cancerrehabilitering ska erbjudas till alla patienter under hela vardprocessen, fran
misstanke om cancer och framat. Rehabilitering kan behovas fore, under och efter
avslutad cancerbehandling (29). Behoven skiftar ocksa under olika delar av sjuk-
domsforloppet, exempelvis vid inledning eller avslutning av behandling, eller nér
det sker forandringar 1 sjukdomen som vid progress av metastaserad sjukdom.
Dérfor behover behoven kontinuerligt omprovas pa ett strukturerat sitt. 1 vard-
programmet for cancerrehabilitering foreslas Hdlsoskattning for cancerrehabili-
tering och Distresstermometern (i ny dversittning dven kallad Angesttermometern)
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som validerade instrument som kan anvédndas for strukturerad bedomning av reha-
biliteringsbehoven (29). Aven nirstdende kan behdva stod- och rehabiliteringsinsat-
ser (29). Det &r viktigt att patienten och dennes nirstaende far regelbunden infor-
mation om vilka rehabiliteringsbehov som kan uppsté och vilka insatser som kan
erbjudas. En individuell skriftlig vardplan, kallad Min vdrdplan, ska upprittas for
varje cancerpatient och dér ska dven cancerrehabilitering ingd. Vardplanen syftar
till att stdrka patientens delaktighet i varden. Patient, ansvarig lédkare och kontakt-
sjukskoterska ska samrada for att upprétta vardplanen (29).

Cancerrehabilitering forekommer inom alla vardnivaer. Behoven av rehabilitering
bedoms enligt Behovspyramiden, fran grundlaggande behov till mycket avancerade
behov (29). Vid grundldggande rehabiliteringsbehov ska all sjukvardspersonal kun-
na initiera stod- och rehabiliteringsinsatser. Vid allt mer avancerade behov kopplas
personal med specialkompetens inom cancerrehabilitering in. Flera olika yrkeska-
tegorier ar specialiserade inom omradet, som exempelvis fysioterapeuter, arbets-
terapeuter, dietister, kuratorer och psykologer (1, 29).

Prehabilitering Rehabilitering efter behandling
l.lredni.ldig}'akut reh-

l 8ED0 Nmfmz 1 I l l 1 1

SYMTOM/
BIVERKNINGAR/ KVARSTAENDE SENA EFFEKTER/
KOMPLIKATIONER BESVAR FOLIDSIUKDOMAR
SVF* DIAGNOS/BEHANDLING UPPFOLINING EVENTUELL KRONISK FAS EVENTUELL PALLIATIV FAS
PRIMARVARD
T T
1
\ SPECIALISERAD VARD 1
L ’ . . X
kontaktsjukskbterska efter avslutad behandling efter avslutad uppfélining

Akut fas: Remission: Uppfélining, efter avslutad uppféljning:

Krisreaktioner Oroféngest relaterad till Per ta fysiska/kognitiva begrénsningar

Rédsla hélsa, framtid, vardagsliv Arbetsliv, ekonomi

Angest Fysiska begransningar Halsoproblem relaterade till cancerbehandling

Anpassning Anpassning

Barn som anhériga Arbetsitergang

Narstdende Halsosamma |evnadsvanor

4 TT T g T T T T T e e

Aterfall, ny cancerdiagnos eller annan sjukdom

Cancerrehabilitering i sjukdomens olika faser.
Kalla: Regionala Cancercentrum i samverkan; Regionalt Cancercentrum Syd. Cancerrehabilitering.
Nationellt vardprogram, 2021.
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Rehabilitering vid brostcancer

Som ndmnts i féregaende stycke, finns det inget specifikt vardprogram innehéllande
riktlinjer for rehabilitering vid brostcancer, utan det nationella vardprogrammet for
cancerrehabilitering giller for de flesta cancersjukdomar (29). Vardprogrammet for
cancerrchabilitering kompletteras med ett kapitel om “omvardnad och rehabilite-
ring” 1 det nationella vardprogrammet for brostcancer (1). I kapitlet poédngteras re-
kommendationerna kring regelbunden beddmning av patientens och nérstaendes be-
hov av rehabiliteringsinsatser, att patienten ska erbjudas en namngiven kontaktsjuk-
skoterska, att en skriftlig vardplan ska uppréttas i samrad med patienten och att Gver-
lamningar mellan olika vardgivare ska vara ”aktiva”. Aktiva overlamningar innebar
att vdrdgivaren som har det aktuella ansvaret for patienten tar kontakt med nista
vardgivare och behaller ansvaret for patienten tills ndsta instans har bekriftat att de
har tagit Over ansvaret (1).

Utover dessa rekommendationer tas psykosociala reaktioner upp i kapitlet, sdsom
olika psykologiska, existentiella och sociala foljder av brostcancersjukdomen, vilka
inte alltid uppmirksammas av sjukvarden (1). Aven om prognosen har forbittrats,
ar det fortfarande laddat for patient och anhoriga att diagnostiseras med brostcancer
som @n idag kan vara en livshotande sjukdom. Brostcancer dr den cancerform som
flest kvinnor i vérlden dor av och diagnosen vécker ofta oro och réadsla (1, 3, 9).
Jamfort med flera andra cancerformer bland kvinnor drabbas ett storre antal kvinnor
dven i yngre aldrar av brostcancer, vilket kan innebéra en inverkan pa arbetsforma-
gan och skapa oro krig ekonomi och sociala kontakter (6, 30). Brostcancerbehand-
lingen kan ocksa for yngre kvinnor innebédra en inverkan pa fertilitet och familje-
bildning (1). Forbéttrade behandlingsmojligheter leder till att allt fler kvinnor lever
langre i sparen av sin brostcancerbehandling. Olika kombinationer av behandlingar
och olika langa behandlingstider medfor att behoven av rehabilitering kan variera
stort bland patienterna, dven att behoven kan variera dver tid. Behandlingarna i sam-
band med brostcancer innebér i de flesta fall kroppsliga fordndringar och forédndrin-
gar i kroppsuppfattning, vilket kan orsaka lidande och bidra till mer langsiktiga re-
habiliteringsbehov (1, 30).

Sammantaget har kvinnor med brostcancer olika behov av cancerrehabilitering.
Forskningen tydliggor att bade fysiska och psykosociala komplikationer behdver
beaktas i rehabiliteringen (4, 6, 7). Det finns evidens for att cancerrehabilitering har
positiva effekter, men trots det rapporterar kvinnor med brdstcancer att de upplever
brister i sin rehabilitering (6, 7, 31). En bristféllig rehabilitering riskerar att bidra till
att forsdmra kvinnornas livskvalitet (6, 8). For dagens sjukvard innebér det en utma-
ning att ta hand om en stor och heterogen patientgrupp dar kunskaperna och insat-
serna dnnu &r otillrédckliga for att tillgodose kvinnornas skiftande behov av rehabili-
tering.
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Patienternas varierande behov av rehabilitering bor bedémas pa ett strukturerat sitt
(1, 7). I tva av avhandlingens delarbeten studerades psykologisk resiliens i en popu-
lationsbaserad kohort av svenska kvinnor med primér brdstcancer med syftet att un-
dersoka om métningar av psykologisk resiliens skulle kunna vara ett sétt att identi-
fiera brostcancerpatienter som ar i behov av 6kade stdd- och rehabiliteringsinsatser.
Rehabiliteringen behdver individualiseras for att optimalt kunna stodja varje kvinna
1 hennes livssituation fran diagnos och framat (4, 6, 7, 9). I tva av avhandlingens
delarbeten studerades svenska kvinnors egna sjukdomsberittelser (patografier) med
syftet att lyfta fram och 6ka forstaelsen kring individuella livssammanhang i sam-
band med brdstcancersjukdomen.

Psykologisk resiliens och livskvalitet

Psykologisk resiliens anses vara en skyddande psykologisk mekanism som beteck-
nar formagan till att hantera svérigheter eller férandringar i livet — som exempelvis
vid en cancersjukdom (32-34). I tidigare studier av kvinnor med brostcancer ar det
pavisat att denna forméga dr av betydelse for hur kvinnorna hanterar sin sjukdom
(32, 35). Dartill associeras psykologisk resiliens med livskvalitet bland dessa patien-
ter, ddr kvinnor med hogre resiliensforméga skattar hogre livskvalitet (33, 36-38).
Utifran forbattrad prognos vid brostcancer har kvinnornas livskvalitet blivit allt
viktigare att uppmarksamma, eftersom fler och fler 6verlever eller lever langre med
sin brostcancersjukdom (39, 40). Det som studeras i aktuella studier p4 omradet &r
huruvida strukturerade skattningar av psykologisk resiliens skulle kunna vara ett sitt
att identifiera brdstcancerpatienter som ér i behov av mer specifika stod- och reha-
biliteringsinsatser for att minska risken for olika fysiska och psykosociala kompli-
kationer — och i langden forbattra livskvaliteten for dessa kvinnor (34, 37, 38, 41).

I flertalet studier har psykologisk resiliens beskrivits som en dynamisk psykologisk
process som byggs upp av bade inre och yttre faktorer, som exempelvis personlig-
hetsdrag och relationer (34, 36). Aven faktorer som alder, tidpunkt i livet och olika
livsforhéllanden kan bidra till variationer i resiliensforméagan (42). Resiliens kan
mer dvergripande beskrivas enligt foljande: “Resilience embodies the personal qua-
lities that enable one to thrive in the face of adversity” (42). En hog resiliensforméga
skyddar inte patienten helt ifrdn att uppleva pafrestningar, distress, under sjukdo-
men, men bidrar till att patienten snabbare anpassar och dterhdmtar sig vid sddana
situationer (33, 43). Darfor kan resiliensnivaerna fluktuera under sjukdomsforloppet
(43, 44).

I avhandlingens studier anvéndes en svensk version av Connor-Davidson Resilience
Scale (CD-RISC) for att méta de svenska brostcancerpatienternas resiliensnivaer
(42, 45). Tillstand for att fa anvinda CD-RISC inhdmtades fran grundarna av skalan.
Olika resiliensskalor har utvecklats genom éren — Resilience Scale for Adults, Brief
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Resilience Scale och CD-RISC éar de tre skalor som anses ha bast psykometriska
egenskaper (46). CD-RISC ar den mest anvinda skalan av dessa tre (36, 46, 47).
Originalskalan av CD-RISC bestér av 25 fradgor (CD-RISC 25), numera finns det
dven tva kortare versioner med 11 (CD-RISC 11) respektive 2 fragor (CD-RISC 2)
(42, 45). I avhandlingens studier anvandes originalskalan, med fragor som exempel-
vis ”Jag kan anpassa mig nir det sker fordndringar”, ’Jag tenderar att komma igen
efter sjukdom, skada eller andra vedermddor”, ”Jag har minst en néra och trygg
relation som hjélper mig nér jag ar stressad”. Fragorna besvaras pa en Likertskala
fran 0 ("Inte sant alls”) till 4 (”Néstan alltid sant”). Totalpodngen pa skalan kan
variera fran 0 till 100 (42).

Aven om brostcancerpatienternas livskvalitet har forbittrats under det senaste &r-
tiondet, bland annat till f6ljd av ett dkat intresse for cancerrehabilitering, har fortfa-
rande sjukdomen och dess behandlingar en stor inverkan pa kvinnornas livskvalitet
(41, 48). Livskvalitet kan generellt definieras som “the subjective evaluation of life
as a whole” (49). I forskningen anvénds begreppen quality of life (QoL) och health-
related quality of life (HRQoL) nér livskvalitet studeras. Tilldgget av health-related
betecknar att livskvalitet studeras i relation till sjukdom och dess symtom och be-
handlingar (49, 50). European Organization for Research and Treatment of Cancer
definierar HRQoL enligt foljande (51):

HRQoL is a multidimensional construct [...] HRQoL covers the subjective percep-
tions of the positive and negative aspects of cancer patients’ symptoms, including
physical, emotional, social, and cognitive functions and, importantly, disease symp-
toms and side effects of treatment.

I tidigare studier bland brostcancerpatienter har olika instrument anvénts for att stu-
dera deras livskvalitet, daribland Short Form Health survey (SF-36), World Health
Organization Quality of Life Questionnaire (WHOQOL-BREF), Furopean Organi-
zation for Research and Treatment of Cancer Core Cancer Quality of Life Ques-
tionnaire (EORTC QLQ-C30) och Functional Assessment Chronic Illness Therapy
General questionnaire (FACIT-QG). For de tva sistnimnda férekommer dven speci-
fika versioner for brostcancer: EORTC QLQ-BR23 och FACT-B (48, 52). Samtliga
av dessa instrument dr vdlutvecklade och validerade, och har anvénts upprepade
ginger i tidigare studier (48, 52).

I avhandlingens studier anvindes den svenska versionen av SF-36 for att studera
hilsorelaterad livskvalitet, HRQoL. Tillstand for att fi anvdnda SF-36 inhdmtades
fran Optum (Optum Circle, Eden Prairie, MN, USA). Instrumentet har vid tidigare
testning uppvisat goda psykometriska egenskaper (53, 54). Svenska normvéirden
finns framtagna for SF-36 (53). Instrumentet innehaller 36 fragor, exempelvis ”Jam-
fort med for ett ar sedan, hur skulle du vilja bedoma ditt allménna hélsotillstand
nu?”, ”Under de senaste fyra veckorna, i vilken utstrdckning har ditt kroppsliga
hilsotillstdnd eller dina kdnsloméssiga problem stort ditt umgédnge med anhoriga,
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vanner, grannar eller andra?”. Podngen pa de olika fragorna kodas om efter att pa-
tienten har besvarat enkaten. Totalpodngen kan variera mellan 0 och 100. Dérutover
kan fragorna grupperas i atta doméner (fysisk funktion, fysisk rollfunktion, smérta,
allman hélsa, vitalitet, mental hilsa, social funktion och emotionell rollfunktion) for
att spegla olika aspekter av fysisk och psykosocial hilsa/funktion (53).

Sjukdomsberittelser

Patografi dr den beteckning som &r vanlig i Skandinavien for sjalvbiografiska sjuk-
domsberittelser (55). Anne Hunsaker Hawkins gav upphov till den moderna defini-
tionen av genren, och definierar den som personliga och individuella beréttelser om
sjukdom skrivna av den sjuka sjilv eller av en nédra anhorig (55, 56). Patografin kan
ses som en subgenre till sjdlvbiografin eller life writing (57). Intresset for genren
oOkar, och antalet patografier som ges ut okar (58). De forsta svenska sjukdomsbe-
rittelserna tillhorande den moderna genren gavs ut i slutet av 1960-talet. Berittelser
om cancersjukdomar utgor den storsta undergruppen inom genren (59). Patografier-
na erbjuder lasaren forstapersonsperspektiv pa upplevelser och erfarenheter av sjuk-
dom, behandling och ibland dven av doende (55). Dessa berittelser dr i handen pa
den sjuke sjélv, innehéllet speglar forfattarens val av vad som &r viktigt och av bety-
delse att berétta om utifrdn hennes individuella livssammanhang (60). Inom genren
finns det darfor en stor heterogenitet bland beréttelserna, och dven formen och for-
maten varierar. Patografier skrivs av béde etablerade och oetablerade forfattare. Det
finns forslag pé att inkludera fiktiva skildringar 1 genren da &ven dessa kan ge indi-
viduella perspektiv pa sjukdom (55, 60, 61), men i denna avhandling ar det sjalv-
biografiska beréttelser som star i centrum.

Det finns en internationell diskussion som definierar genren, som ibland anvénder
beteckningen patografi och ibland andra (56, 62—66). Pa senare ar har intresset for
den Okat i Skandinavien. Katarina Bernhardsson ger en bredare introduktion till gen-
ren i Sjdlvbiografiska berdttelser om sjukdom (2021) (55) och Linda Nesby skriver
om sjukdomsskildringar i skandinavisk litteratur i Sinne, samhold og kjendiser
(2021) (67). Inom genren finns det ocksa ett forhallandevis stort intresse for att be-
forska beréttelser om cancer, nigra internationella exempel som studerar brdstcan-
cer ar Mammographies: The Cultural Discourses of Breast Cancer Narratives
(2013) (68) av Mary K. DeShazer och Disrupting breast cancer narratives: Stories
of rage and repair (2019) (69) av Emilia Nielsen. I Norden har sjukdomsberittelser
om cancer studerats av bland annat Christian Lenemark (70, 71), Katarina Bern-
hardsson (72), Linda Nesby (73), Oddgeir Synnes och Hilde Bondevik (74). Vid
universitetet i Oslo finns ett pagéende projekt pa temat Rethinking Cancer Survivor-
ship som syftar till att develop novel knowledge on the human and social aspects
of cancer and cancer survivorship”, och i projektet analyseras olika typer av sjuk-
domsberittelser om cancer (75).
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Narrativ medicin — en del av medicinsk humaniora

Intresset for att anvinda sjukdomsberittelser i medicinska sammanhang, savil inom
utbildning som inom forskning har 6kat de senaste decennierna (55, 60, 61). Sjuk-
domsberittelserna placerar in sig inom omradet narrativ medicin som ar en del av
det tvarvetenskapliga faltet medicinsk humaniora. Medicinsk humaniora (Medical
Humanities) borjade viaxa fram under 1960-talet som reaktion mot den teknifierade
sjukvarden som alltmer reducerade patienterna till objekt — ambitionen var att
frimja en manskligt inriktad sjukvard. Faltet har framforallt vuxit fram i USA och
England (58, 76). Medicinsk humaniora ar ett brett tvarvetenskapligt falt med kopp-
lingar till flera olika humanistiska &mnen. Det som &r grundldggande inom faltet éar
att humanistiska perspektiv anvidnds for att nyansera och fordjupa forstaelsen av
olika aspekter inom medicinen (58, 76). Exempelvis kan en patografi erbjuda en
annan typ av forstéelse for en sjukdom nér den skildras av patienten sjélv jamfort
med en beskrivning av samma sjukdom utifran enbart medicinska termer. Det fore-
kommer flera olika definitioner av medicinsk humaniora; en god och grundlédggande
definition ger Thomas Cole, Nathan Carlin och Ronald Carson i Medical humani-
ties: an introduction (2015) (77):

We define medical humanities as an inter- and multidisciplinary field that explores
contexts, experiences, and critical and conceptual issues in medicine and health care,
while supporting professional identity formation.

Genom olika humanistiska perspektiv kan alltsé kontexter, upplevelser och erfaren-
heter utforskas, liksom kritiska och begreppsliga fragor, och nér detta fors in i exem-
pelvis lakarutbildningen bidrar det till formandet av och reflektioner kring yrkes-
identitet och yrkesroll.

Narrativ medicin dr den delen av medicinsk humaniora som intresserar sig for berét-
telser och som for in narrativ kompetens i medicinen (78). Narrativ medicin utveck-
lades inledningsvis av Rita Charon, ldkare och litteraturvetare vid Columbia Uni-
versity 1 New York (78, 79). Charon definierar narrativ kompetens som “’the ability
to acknowledge, absorb, interpret and act on the stories and plights of others” (80).
Denna kompetens dr nédvandig inom sjukvarden dér berédttandet och beréttelsen har
en central roll i de flesta métena mellan vardgivare, patienter och anhdriga. Den
narrativa kompetensen ér av betydelse for vardgivares forstaelse av patienten, men
ocksé for sjalvforstaelsen i yrkesrollen. Charon och hennes kollegor beskriver att
den narrativa kompetensen kan tranas upp under utbildningen genom olika litterdra
moment, exempelvis litteratur- eller skrivarseminarier for lakarstudenter. I under-
visningen ir tre koncept grundlidggande: uppmérksamhet (attention), representation
(representation) och samhdrighet (affiliation) (81). Dessa formagor som 6vas upp
av studenterna i ldsandet, skrivandet, reflekterandet och tolkandet har flera likheter
med fardigheterna som behovs i motet med patienternas berittelser i kliniken (78,
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79, 82—84). Charon skriver i Narrative Medicine: Attention, Representation, Affi-
liation (2005) (81):

Out of this work emerges the productive hypothesis that the development of attention
increases the skills of representation and that the skills of representing increase the
attention. Together, they spiral toward affiliation — with individual patients, collea-
gues, and the institution that houses them all.

I en senare artikel, Close Reading and Creative Writing in Clinical Education: Tea-
ching Attention, Representation, and Affiliation (2016) (82), beskriver Charon och
hennes kollegor hur narrativ pedagogik har blivit allt mer etablerad pa vardutbild-
ningar och vilken betydelse traning i narrativ kompetens kan ha for blivande ldkare:

Medical educators increasingly have embraced literary and narrative means of peda-
gogy, such as the use of learning portfolios, reading works of literature, reflective
writing, and creative writing, to teach interpersonal and reflective aspects of medi-
cine. Outcomes studies of such pedagogies support the hypotheses that narrative trai-
ning can deepen the clinician's attention to a patient and can help to establish the
clinician's affiliation with patients, colleagues, teachers, and the self.

I avhandlingens delarbeten om patografier studerades individuella gestaltningar av
brostcancer, och i forlingningen lyftes ocksé tankbara mojligheter fram i dessa stu-
dier om hur sjukdomsberittelser om brostcancer skulle kunna spela en roll i den
fortsatta utvecklingen av rehabiliteringen for svenska brostcancerpatienter. Det ar
ett arbete som enbart tar sin borjan i den hir avhandlingen och som skulle kunna
utvecklas vidare i framtiden.

Sjukdomsberittelser om brostcancer

Brosten som typiskt kvinnliga attribut vicker fragor kring utseende, ideal och sjilv-
bild. Brosten forknippas med dvergingen till kvinna och dirigenom med sexualitet
och moderskap (61, 85). Det kvinnliga brostet har genom historien betraktas utifran
olika perspektiv, sdsom det "goda” brostet som ammar och ger liv &t barnet eller det
”onda” brostet som frestar och forfor. Pa liknande sétt kan brostet forknippas med
bade liv och dod, dar det ar brostcancer som ddeldgger liv (85, 86). Samhilleliga
och kulturella normer har alltid paverkat vilken innebord som har tillskrivits det
kvinnliga brostet (85). Under historiens gang ér det framforallt mén som har skildrat
det kvinnliga brostet, och det giller dven skildringar av brdstcancer och dess be-
handlingar. Utrymmet f6r kvinnor att uttrycka sig om sig sjédlva i dessa avseende har
tidvis varit mycket begrinsat (85). Numera dr det i forsta hand kvinnorna sjdlva som
skriver och ger uttryck for sina perspektiv i dagens sjukdomsberittelser om brost-
cancer.
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Som redan ndmnts, utgdr patografier om cancersjukdomar den storsta undergruppen
i genren. I Sverige har det publicerats ett flertal patografier om brostcancer genom
aren, vilket kan avspegla att brostcancer ar den vanligaste cancersjukdomen bland
svenska kvinnor (1, 59). Hér presenteras en dverblick av svenska patografier om
brostcancer som sitter in de verk som behandlas i avhandlingens delarbeten i sitt
sammanhang. Att skriva och publicera personliga beréttelser om sjukdom har, som
papekats tidigare, inte en s& lang historia i Sverige. Exakt var man drar gransen for
genren dr inte helt sjdlvklart, men enstaka bocker gavs ut i slutet av 1960-talet och
dérefter har genren langsamt vuxit (55, 58). Néagra forhallandevis tidiga exempel pa
beréttelser om den egna erfarenheten av brostcancer dr Agneta Ullenius Bara mitt
brost: en éverlevnadsbok for cancerdrabbade (1996) och Ingegerd Wachtmeisters
Boken jag saknade ndir jag fick bréstcancer (1997) (87, 88).  bdda dessa patografier
vill forfattarna ge information och trost till andra kvinnor i liknande situationer.
Over tid gér det att se en riktning i flera av patografierna, till att de skrivs mer och
mer for forfattarens egen skull for att bearbeta sin egen livssituation. Charlotta Lind-
gren gor detta uttryckligen i sin patografi En hel jivla bok om cancer (2016), dér
hon skriver (89):

Till mig

Det hér dr mina tankar
Det hér dr mitt liv

Det hér dr min beriattelse
For dig att ldsa

Detta ér dven tydligt i senare utgivna patografier, diaribland bockerna som behandlas
i avhandlingens artiklar. [ Behandlingen: 205 dagar i krdfirike (2019) av Yvonne
Hirdman och En ensam plats (2021) av Kristina Sandberg dr det kvinnornas
berittelser som fyller sidorna, inte fakta om brostcancer och behandling (90, 91). 1
och med den digitala utvecklingen dr det tinkbart att det inte finns ett lika stort
behov av att ta med sddan information i berittelserna eftersom den kan uppsokas pa
andra lattillgdngliga sétt.

I patografierna om brostcancer skildrar forfattarna sina tankar, kinslor och upplevel-
ser pa flera olika satt. I Stdngt pga hdlsosjdl (2010) skildrar Agneta Klingspor sin
sjukdom i en berittelse om hon och brostet, dir hon benimner det sjuka brostet som
en fristdende entitet utanfor sig sjalv (92). Boken innehaller ockséa Klingspors egna
fotografier fran sjukdomstiden.

I Maria Grahns Enbrostad (2003) dokumenterar forfattaren sina upplevelser i ord
(93):

Brostet ér borta.

Vad gor dom med det?

Hur behandlas det?

Vordsamt?

Vad jag skulle vilja... dr att fa begrava mitt brost i jorden.
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Légga det fint pé ett vackert underlag i en liten, liten kista.
Ga med den till kyrkogérden dér en liten, mycket liten, grav dr iordningstalld.
Jag skulle sénka ner den, skotta 6ver jord och... tror jag, kdnna frid.

I samma patografi dokumenterar fotografen Anna von Bromssen forfattarens sjuk-
dom i bilder (93). Fotografierna i boken vann flera priser i samband med att boken
gavs ut. Aven Charlotta Lindgrens patografi innehaller fotografier pa henne sjilv,
déribland en bild av henne som gravid dar hon visar hur hon ser ut med ett brost
efter cancerbehandlingen och péd hennes putande mage star det skrivet Jag dr en
krigare (89). Den bilden togs bort fran Facebook efter att Lindgren hade publicerat
den dér, for att den ansags bryta mot Facebooks regler. Lindgren ifragasatte detta i
ett Oppet brev till Facebook. Handelsen uppmirksammades pé flera héll och Lind-
grens fotografi delades istéllet av Brostcancerfonden, tidningar och privatpersoner
(89).

Flera av patografierna utgér fran forfattarnas dagboksanteckningar under sjukdo-
men. Som titeln antyder pa Hirdmans patografi Behandlingen: 205 dagar i Krdftri-
ke, &r det Hirdmans dagbok fran tiden som hon behandlades for brostcancer som
utgdr hennes sjukdomsberittelse (90). Andra exempel ar Brostresan (2011) av Ulri-
ka Palmcrantz, Min rosa tid: Dagbok om min bréstcancer (2012) av Cecily Laurell
och Min cancer: Trostebok (2015) av Lena Linderholm (94-96). Utdver dag-
boksanteckningar innehéller Linderholms bok ocksé hennes akvareller. Sjukdoms-
erfarenheter gestaltade genom olika konstnérliga uttryck dr, som ndmnts innan, ett
aterkommande tema i patografierna — och flera olika medier féorekommer (66, 97—
99). I Survivor: En konstbok om overlevnad och livsglddje (2009) aterger konstnirer
sina sjukdomsupplevelser i ord och konst (100). Gard Ojon beskriver sina sjuk-
domserfarenheter i hundra dikter i Sexton Betapred: En berdttelse om brostcancer
(2010) (101). Aven Margareta Olsson reflekterar éver sin sjukdom i dikter i Jag
horde orden (2010) (102).

En del patografier ar skrivna av anhoriga, som Ulla Eneslatts Alla fragor borjar med
varfor? (2004) som handlar om dotterns brostcancersjukdom och sorgen efter hen-
nes dod (103). Ett mer nutida exempel ar Henrik Ranbys Minnet av Caroline (2021),
dér forfattaren inte bara skriver om hustruns sjukdom utan dven om hennes uppvaxt
och liv, for att vara ett minne over henne efter att hon har gatt bort (104).

Bland forfattarna till patografierna om brostcancer forekommer det bade kénda och
okédnda personer och bade de som har skrivit tidigare och de som skriver for forsta
gangen. Flera av forfattarna dr redan innan sjukdomen skrivande personer, och kén-
da personer tenderar ocksa att locka fler ldsare (55). Pa senare tid har dven bokpro-
duktionen forandrats vilket har 6ppnat upp for nya mojligheter till att ge ut sjuk-
domsberittelser. Parallellt med att patografier ges ut pa vélkdnda forlag ges ocksa
ett flertal ut genom egenutgivning, som exempelvis Charlotta Lindgrens En hel jiv-
la bok om cancer (89). Uppkomsten av sociala medier har inneburit &nnu fler pub-
liceringsmojligheter, vilket ytterligare har breddat mojligheterna att na ut (55, 105).
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Det som forenar de flesta kvinnorna bakom beréttelserna ér att det dr sjukdomen
som dr anledningen till att de skriver — som Arthur W. Frank uttryckte det: “/llness
calls for stories” (64). Vissa av dessa kvinnor hade nog inte blivit forfattare om det
inte vore for sjukdomen. Kristina Sandberg som redan innan hon drabbades av
brostcancer var en etablerad forfattare, upplevde istéllet att sjukdomen hindrade
henne fran att skriva som tidigare (91): ”Men jag vet att saker kan fordndras snabbt.
Fast jag visste inte att jag skulle bli sjuk. Att sjukdomskrisen skulle kapa banden till
spraket.”

Sandberg bearbetar sin sjukdomstid i En ensam plats efter att behandlingen ar avslu-
tad. Hon beskriver att hon ”inte kan skriva om négot annat” och att ”lénken till fik-
tionen kapats”. Hon behdvde skriva sin sjukdomsberittelse forst for att sedan kunna
skriva fiktion igen (91) Aven om skrivandet ir ett sétt for dessa kvinnor att bearbeta
sina upplevelser, ar det inte alltid ett sjalvklart val att publicera berittelserna. Det
finns en ambivalens i att bli forknippad med sjukdomen, att kanske bli en sorts re-
presentant for sjukdomen. Yvonne Hirdman fornekar att hon skriver om sin sjuk-
dom nér en vén séger till henne: ”Bara du inte skriver ndn cancerdagbok, [...] det ar
vl ett fack du inte vill hamna 1?” (90). Sandberg beskriver ocksa en liknande situa-
tion 1 sin patografi dar hon forst fornekar att hon ska skriva om sjukdomen, men
funderar sedan vidare: ”Ska jag inte skriva om det? Varfor da? Ar det skamligt?”
(91). Likvél uttrycker bada forfattarna att det finns en trost i att skriva, och en trost
1 att 14sa andras sjukdomsberittelser. Hirdman skriver langre fram i sin dagbok om
viljan att 4nda dela det intima och privata: ”For att det vill komma ut och blandas.
For trostens skull. Helt enkelt” (90).

Det som ar tydligt i de flesta patografier om brdstcancer ér att den livshotande sjuk-
domen och den ofta langa behandlingen forflyttar kvinnorna till en ny plats i livet.
Arthur W. Frank ger i sin bok The Wounded Storyteller (1995) forslag pa olika kate-
gorier av sjukdomsberittelser for att tydliggoéra genren (64). Frank bendmner en
kategori som chaos narratives, vilka ér kaotiska berittelser utan tydlig intrig och
beréttarordning, och vars handling ”imagines life never getting better”. Vidare skil-
jer Frank pa restitution narratives som ar berittelser om en atergang till ett oforand-
rat liv efter sjukdomen och quest narratives som ér berittelser om ett forandrat liv
dir det inte gar att dtervénda till samma plats som fore sjukdomen (64). Patografier-
na om brostcancer tillhor oftast den senare kategorin. | skrivandet far kvinnorna
bearbeta och anvinda sjukdomserfarenheterna, berittelserna speglar kvinnornas
forsok till att hantera och orientera sig i den nya livssituationen — och vad som &r
viktigt pa denna nya plats i livet.

De omndmnda patografierna dr nagra exempel pa svenska sjukdomsberéttelser som
har givits ut genom aren. Denna dverblick syftar inte till att vara en fullstindig sam-
manstéllning utan att ge exempel ur genren for att visa pa bredden och variationen
bland verken. Aven de mojliga lisarna av genren skiljer sig at. Patografier lises pa
olika sétt beroende pa vem ldsaren dr. | Recovering Bodies (1997) delar Thomas
Couser in lasargrupperna i koncentriska cirklar, dér den innersta cirkeln utgors av
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en involverad lasekrets bestdende av personer med samma diagnos, anhoriga och
vardpersonal medan den yttersta cirkeln utgdrs av en icke involverad ldsekrets, en
lasande allménhet (62). Lasningen och tolkningen av dessa beréttelser kommer dér-
for att skilja sig at mellan olika lasare (55, 62).

Sjalvklart dr den hér typen av sjukdomsberéttelser inte unikt forekommande i Sveri-
ge, utan internationellt sett finns det ett stort urval av patografier om brostcancer,
betydligt fler 4n vad som kan omndmnas hér. Négra framtradande exempel dr den
nyligen mycket uppmarksammade Anne Boyers The Undying som nimndes redan
i inledningen, Audre Lordes The Cancer Journals som forst publicerades 1980, men
som 2020 har givits ut pa nytt och Miriam Engelbergs Cancer Made Me a Shallower
Person, 1 vilken hon som serietecknare bearbetar sin brostcancererfarenhet i en
grafisk beréttelse (106-108). Det finns ménga fler internationella exempel, som i
likhet med svenska sjukdomsberittelser om brostcancer, beréttar i olika medier, och
med olika inriktning och tilltal. I det hdr sammanhanget ar det oundvikligt att inte
till sist ndmna Susan Sontag. Hennes klassiska essd Sjukdom som metafor (Illness
as a metaphor) (1978) &r ingen sjukdomsberittelse, men den &r skriven av Sontag
utifran positionen som brdstcancerpatient (109). Essdn problematiserar anvindandet
av metaforer vid sjukdom. Sontag menar att det kan gora sjukdomen &@n varre for
den drabbade — och just brostcancer dr en diagnos som forknippas med en méngd
metaforer av kamp och strid (86, 109).

Inom ramen for den hér avhandlingen &r det svenska sjukdomsberéttelser om brost-
cancer som studeras, for att specifikt belysa svenska kvinnors livssituation och be-
hov efter brostcancerbeskedet — och dirigenom bidra med aspekter som kan vara
relevanta och vérdefulla i utvecklingen av individualiserad rehabilitering inom den
svenska sjukvérden.

Berattelser om brostcancer — nagra svenska exempel.

Kristina Sandberg, En ensam plats (2021). Yvonne Hirdman, Behandlingen: 205 dagar i kréftrike
(2019). Karin Eberhardt Gronvall, Jag — en amazon (2018). Lotta Tenor, Hope (2013). Agneta Ullenius,
Bara mitt brost (E-bok 2021). Birgitta Barrefors Ivansson och Magdalena Falcini Jensen, Isvantar &
Cocktails (2016). Maria Grahn, text och Anna von Brémssen, foto, Enbréstad (2003). Annelie Babitz,
Inte bara ett brést (2018). Karin Thunberg, Mellan kbksfénstret och evigheten (2011). Agneta
Klingspor, Stdngt pga hélsosjal (2010). Maria Hakansson, Den lille jéveln (2014). Karin Bjorkegren
Jones, Jag vill fan leva (2014). Monika Titor, Kul med cancer (2014). Beate Grimsrud, Jag féreslar att vi
vaknar (2019). Margareta Olsson, Jag hérde orden (2010). Charlotta Lindgren, En hel javia bok om
cancer (2016).
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Syfte

Avhandlingens overgripande syfte

Genom tvérvetenskapliga studier, bidra med nya aspekter och kunskaper som kan
framja fortsatt forskning och utveckling av individualiserad rehabilitering vid brost-

cancer.

Delarbetenas syfte

30

Delarbete 1: Undersoka psykologisk resiliens och hilsorelaterad livskvali-
tet 1 relation till demografiska, kliniska och studiespecifika variabler i en
populationsbaserad kohort av svenska kvinnor med nydiagnostiserad pri-
mér brostcancer.

Delarbete 2: Undersoka psykologisk resiliens och hilsorelaterad livskvali-
tet 1 relation till demografiska, kliniska och studiespecifika variabler, vid
diagnostillfillet och ett ar senare, i en populationsbaserad kohort av svenska
kvinnor med primér brdstcancer.

Delarbete 3: Analysera tvd samtida svenska patografier om brostcancer for
att studera hur dessa kvinnor beskriver sin livssituation efter brostcancerbe-
skedet och fram till en ny tillvaro som canceroverlevare.

Delarbete 4: Analysera tva samtida svenska patografier om brostcancer for
att studera hur dessa kvinnor beskriver sin sjukdom, kroppens begrénsnin-
gar, samhorighet och dterhdmtning efter brostcancerbeskedet.



Material och metod

Nedan beskrivs material och metod for studierna som ingér i avhandlingen. Beskriv-
ningen gors 1 tva delar, en del for delarbete 1-2 och en del for delarbete 3—4. Varje
del avslutas med en diskussion av metoderna for dessa studier. En reflektion kring
sammanforandet av dessa olika metoder i avhandlingen gors i den avslutande dis-
kussionen.

Delarbete 1 och 2

SCAN-B (Sweden Cancerome Analysis Network — Breast) ar sedan 2010 ett stort
och péagaende forskningsprojekt vid Lunds universitet som syftar till att utveckla
varden for brostcancerpatienter genom att samla in tumorvavnad for genomiska ana-
lyser (110). SCAN-B samverkar med Sydsvenska Brostcancergruppen och
Regionalt Cancercentrum Syd. Patienter med primir brdstcancer inkluderas till
projektet pa sjukhuskliniker i Lund, Malmd, Helsingborg, Kristianstad, Halmstad,
Karlskrona, Vixjo, Boras, Jonkdping och Uppsala. SCAN-B ér en prospektiv och
populationsbaserad studie som inkluderar nistan 90 procent av alla patienter med
nydiagnostiserad primér brostcancer i sodra sjukvardsregionen (110).

Ett delprojekt inom SCAN-B dr SCAN-B Resilience. Delarbete 1 och 2 utfordes
inom SCAN-B Resilience. Patienter som samtyckte till att delta i SCAN-B vid sjuk-
husen i Helsingborg, Halmstad, Karlskrona och Vixjo tillfragades dven om att delta
1 SCAN-B Resilience. Inklusionen pagick under 2016-2019 pa sjukhusen i Halm-
stad, Karlskrona och Vixjo. Pa sjukhuset i Helsingborg pagick inklusionen under
2018-2019. Omkring 70 procent av de patienterna som samtyckte till att delta i
SCAN-B under denna tidsperiod, samtyckte ocksa till att delta i SCAN-B Resilien-
ce. Ett studieprotokoll for SCAN-B Resilience finns publicerat (47). Totalt inklude-
rades 980 patienter i SCAN-B Resilience.

Pa de deltagande sjukhusklinikerna gav kontaktsjukskoterskan muntlig och skriftlig
information om SCAN-B Resilience. Patienterna inkluderades vid diagnostillfillet.
Efter att patienterna gett skriftligt samtycke till att delta i studien, fick de fylla i
enkdterna CD-RISC 25 och SF-36 pa plats pa sjukhuset. Patienterna hade precis
fore ifyllandet av enkéterna fatt sin diagnos och behandlingsplan. I samband med
ettarsuppfoljningen av SCAN-B Resilience fick patienterna fylla i enkéterna igen,
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denna gang hemifran. Vid béda tillfdllena kunde enkéterna fyllas i pa papper eller
elektroniskt.

I anslutning till enkéterna fick patienterna dven besvara fragor om lédngd, vikt, fysisk
aktivitet, rokning, utbildningsniva, social situation och ekonomisk situation (demo-
grafiska och studiespecifika variabler). Patienterna fick ocksa svara pa om de kénde
tillit till den givna behandlingen, om de var néjda med utférandet av behandlingen
och om de var ndjda med bemotandet under behandlingen (studiespecifika
variabler). Déarutdver inhdmtades kliniska variabler for de inkluderade patienterna
fran Nationellt Kvalitetsregister for Brostcancer (NKBC) (111). Registret innehaller
uppgifter om bland annat diagnostik, tumorkarakteristika och pre- och postoperativ
tilliggsbehandling. Till delarbetena inhdmtades uppgifter om élder vid diagnos,
menstruationsstatus vid diagnos, diagnossitt, typ av brdstcancer, stadium vid
diagnos, typ av brostingrepp, typ av axillingrepp, brostrekonstruktion, neoadjuvant
och adjuvant behandling.

I september 2018 hade 607 patienter inkluderats i SCAN-B Resilience. I tvérsnits-
studien i delarbete 1 ingick 517 kvinnor som vid diagnostillfillet hade komplett
ifyllda enkéter och komplett ifyllda variabler i NKBC (Figur 1). I den longitudinella
studien i delarbete 2 foljdes 418 kvinnor upp som hade komplett ifyllda uppgifter
aven vid ettarsuppfoljningen (Figur 2).

SCAN-B och SCAN-B Resilience har etikprovats och har foljande etikgodkénnan-
de: Dnr 2009/658, 2010/383, 2012/58, 2013/459, 2015/277, 2015/522, 2016/944,
2017/875,2017/88,2019-00700, 2019-01351.

I delarbetena utfordes foljande statistiska analyser:

e Delarbete 1: Deskriptiva analyser (antal, procent, medelvirde, standardav-
vikelse, median) gjordes for CD-RISC 25, SF-36, demografiska variabler
och kliniska variabler. Medelvirdesjdmforelser (t-test for tva oberoende
grupper, variansanalys for fler 4n tvd oberoende grupper) utfordes for att
jamfora medelvirden for CD-RISC 25 mellan olika grupper utifran demo-
grafiska och kliniska variabler. T-test anviandes ockséa for att jaimfora studie-
kohortens medelvérden for SF-36 mot svenska normvirden. Korrelations-
analyser (Pearsons korrelationskoefficient) gjordes mellan CD-RISC 25
och SF-36. Regressionsanalyser (enkel linjir regression, multipel linjar re-
gression) utfordes for att testa associationer mellan CD-RISC 25 och SF-36
vid diagnostillfillet.

e Delarbete 2: Deskriptiva analyser (antal, procent, medelvirde, standardav-
vikelse, median) gjordes for CD-RISC 25, SF-36, demografiska variabler,
kliniska variabler och studiespecifika variabler. Fordndringen (A) i total-
poéng for CD-RISC 25 mellan de olika mattillfdllena, berdknades som dif-
ferensen mellan podngen vid ettarsuppfoljningen och poiangen vid diagnos.
Medelviardesjamforelser (t-test for tva oberoende grupper, variansanalys for
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fler dn tva oberoende grupper) utfordes for att jamfora medelvirden for
ACD-RISC 25 mellan olika grupper utifran demografiska, kliniska och
studiespecifika variabler. T-test anvindes ocksa for att jimfora studieko-
hortens medelvarden for SF-36 mot svenska normvérden. Parat t-test utfor-
des for att jimfora medelvérden for CD-RISC 25 och SF-36 mellan de olika
mittillfallena. Regressionsanalyser (enkel linjdr regression, multipel linjér
regression) utfordes for att testa associationer mellan CD-RISC 25 och SF-
36 vid ettarsuppfoljningen. Multipel linjar regression med stegvis variable-
selektion (backward elimination) utfordes for att identifiera potentiella for-
klaringsvariabler for ACD-RISC 25.

For samtliga analyser anségs det foreligga statistisk signifikans vid p-vérden légre
an 0,05. For de statistiska analyserna anvidndes /BM SPSS Statistics (version 25.0,
IBM Inc., Armonk, NY, USA) och Stata (version 16, StataCorp, College Station,

TX, USA).

Sweden Cancerome Analysis
Network — Breast (SCAN-B)

!

Non-inclusion rate:

A\

= 30%

Enrolled in SCAN-B Resilience study 2016-2018:
CD-RISC25 and SF-36 completed at diagnosis
N =607

v

r

Excluded:
Climcopathological varzbles (NKBC-data) not available = 77
Bilateral breast cancer = 10
Metastatic breast cancer = 3

N=90

Included:
CD-RISC25 and SF-36 completed at diagnosis
Clinicopathological vanables (NKBC-data) available
N =517

Figur 1. Flodesschema for studiekohorten i delarbete 1.
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Included in the baseline study cohort:
CD-RISC25 and SF-36 completed at diagnosis
Clinicopathological variables (NKBC-data) available

N =517

Excluded:

Male=1

v

Non-respondents= 62
Incomplete CD-RISC25 and/or SF-36 at follow-up = 26
Death=3

Withdrawn consent =7

v N=99

Included in the follow-up study cohort:
CD-RISC25 and SF-36 completed at follow-up
Clinicopathological variables (NKBC-data) available

N=418

Figur 2. Flodesschema for studiekohorten i delarbete 2.

Metoddiskussion

Avhandlingens kvantitativa studier genererar objektiva och generaliserbara fynd,
men metoderna har dven sina begransningar. En tvérsnittsstudie ger enbart en 6gon-
blicksbild av variablerna som studeras och det gér inte att uttala sig om kausala
samband 1 en sddan studie. Darfor pavisades enbart associationer mellan psykolo-
gisk resiliens, livskvalitet och de dvriga variablerna i tvirsnittsstudien i delarbete 1.
I en longitudinell studie gar det att f6lja variablerna dver tid, men utifran att psyko-
logisk resiliens anses vara en dynamisk process, kan det vara en svaghet att bara tva
métningar gjordes i studien i delarbete 2. Fler och tétare méitningar skulle eventuellt
kunna finga fluktuationer i resiliens pa ett béttre sitt, dartill skulle variabler som
kan vara av betydelse for dessa fordndringar i resiliens kunna studeras mer utforligt
vid upprepade matningar. Fler métningar skulle ocksa kunna bidra till en 6kad for-
staelse for hur fordndringar i resiliens samvarierar med forandringar i livskvalitet.
studierna utférdes multipla testningar vilket okar chanserna for att f& statistiskt
signifikanta resultat, vilket medfor att ett enskilt statistiskt signifikant resultat bor
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tolkas med forsiktighet. En styrka i studierna var korrigeringen for eventuella for-
vaxlingsfaktorer da relationen mellan resiliens och livskvalitet studerades.

Det gar att ifragasatta huruvida urvalet av kvinnor i studierna var representativt for
samtliga svenska kvinnor med brostcancer. Det dr mgjligt att de inkluderade kvin-
norna hade lagre alternativt hdgre nivaer av resiliens och/eller livskvalitet jamfort
med genomsnittliga nivaer bland svenska kvinnor med brostcancer, men en styrka i
studiedesignen var att studiepopulationen utgjordes av en stor och populationsbase-
rad kohort. Avhandlingens studier dr de forsta publicerade studierna om resiliens
bland svenska brdstcancerpatienter. Studierna dr ocksa bland de storsta som har
publicerats inom omradet sett till andra studier som har studerat resiliens hos brost-
cancerpatienter.

Instrumenten som anvéndes for att méta resiliens och livskvalitet i avhandlingens
studier har anvénts i flera tidigare studier bland brostcancerpatienter, bada instru-
menten har uppvisat goda psykometriska egenskaper. Reliabiliteten berdknades med
Cronbachs alfa i avhandlingens studier. Cronbachs alfa berdknades for CD-RISC 25
till 0,91 respektive 0,93 och for SF-36 till 0,86 respektive 0,89. For SF-36 finns det
svenska normvérden, dock inte &nnu for CD-RISC 25, vilket begridnsade tolkningen
av resultaten i studierna. En stor styrka i avhandlingens studier var att patienterna
fyllde i enkédterna vid samma tidpunkt. Bortsett frdn en belgisk studie av Markovitz
et al., har en sddan sammanhallen métning av resiliens inte anvénts i tidigare studier
pa omradet (33, 35, 38, 43, 124-126). Dartill har det inte heller inhdmtats data fran
en sa tidig métning av resiliens i forhéllande till diagnosbeskedet som i vara studier.

Utifran att resiliens dnnu inte ar sdrskilt studerat bland svenska kvinnor med brost-
cancer behovs det fler studier pa omradet — bade kvantitativa och kvalitativa studier.
Kvantitativa studier skulle kunna klargora vilka nivéer av resiliens som ar kliniskt
viktiga for att kunna identifiera kvinnor som dr i behov av Okade stod- och
rehabiliteringsinsatser, medan kvalitativa studier skulle kunna beskriva egenskaper
som utmérker kvinnor med olika nivaer av resiliens samt vilken betydelse olika
nivaer av resiliens har for dessa kvinnor i deras livssituation efter brostcancerbeske-
det.

Delarbete 3 och 4

Materialet som undersoktes 1 dessa delarbeten var ett urval av svenska, samtida
patografier om brostcancer. I delarbete 3 studerades Stingt pga hdlsosjdil (2010) av
Agneta Klingspor och Behandlingen: 205 dagar i krdfirike (2019) av Yvonne Hird-
man (90, 92). I delarbete 4 studerades Behandlingen: 205 dagar i krdftrike (2019)
av Yvonne Hirdman och En ensam plats (2021) av Kristina Sandberg (90, 91). De
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tva studierna hade delvis olika malgrupper, dar delarbete 3 ar riktat till en interna-
tionell, medicinsk ldsekrets och delarbete 4 ar riktat till en svensk, litteraturveten-
skaplig lasekrets.

Samtliga av forfattarna till de utvalda patografierna var redan innan sin sjukdom
ctablerade forfattare. Bade Agneta Klingspor (f. 1946) och Yvonne Hirdman (f.
1943) har skrivit sjalvbiografiskt forut. Klingspor debuterade med Inte skéira bara
rispa: Kvinnodagbok 1962—76 (1977) som bestar av hennes dagboksanteckningar
fran ungdomen (112). Klingspor har dterkommande anvént sig av egna upplevelser
1 sitt forfattarskap. Hirdman har tidigare gett ut sjdlvbiografin Medan jag var ung:
Ego-historia fran 1900-talet (2015) (113) och har ocksa skrivit en biografisk skild-
ring om sin mor, Den réda grevinnan: En europeisk historia (2010) (114). Hirdman
ar historiker och har bedrivit genusinriktad forskning. Kristina Sandberg (f. 1971)
ar psykolog och forfattare. Sandberg har bland annat skrivit den uppméarksammade
trilogin om hemmafrun Maj, vars sista del Liv till varje pris (2014) belénades med
Augustpriset 2014 (115-117).

Urvalet av patografier gjordes mot bakgrund av delarbetenas syfte, det vill sdga att
texterna beddmdes vara intressanta, komplexa och meningsfulla att analysera i stu-
dier dar okad forstielse for svenska kvinnors individuella sjukdomsupplevelser av
brostcancer eftersoktes. I studierna analyserades nutida patografier om brostcancer
(publicerade mellan 2010 och 2021) for att kvinnornas upplevelse av vard och be-
handling ska vara relevanta i forhallande till dagens cancervard. Enbart svenska
patografier studerades i avhandlingens studier, i forsta hand for att analyserna ska
kunna bidra med aspekter som kan vara relevanta for den medicinska forskningen
och utvecklingen av svenska brostcancerpatienters vard och rehabilitering, men
dven for att den svenska genren dnnu ar forhallandevis outforskad och for att lyfta
fram relevansen av att studera sjukdomsberittelser for den litteraturvetenskapliga
forskningen i Sverige.

Dessa kvalitativa studier inbegrep varken material eller metoder som kraver etik-
provning. Forskningsmaterialet i delarbetena utgjordes av publicerade och offent-
liggjorda texter.

Delarbetena placerar sig inom ett hermeneutiskt vetenskapsparadigm dér en fordju-
pad tolkning av det enskilda stir i centrum, inte generaliserbara resultat. Metoden
ar ocksé fenomenologiskt inspirerad, och strdvar efter att studera sjukdomen ur ett
forstapersonsperspektiv (118, 119), ett perspektiv som dr mindre vanligt i medicins-
ka sammanhang. Patografier kan fungera som ett sétt att nirma sig ett sddant per-
spektiv. Anne Hunsaker Hawkins, som har definierat patografi i dess moderna form,
skriver att genren aterfor patientens rost inom medicinen, ”and it does so in such a
way as to assert the phenomenological, the subjective, and the experiental side of
illness” (56). I delarbetena analyseras patografierna med tematisk litteraturanalys.
Metoden innebér en kvalitativ nérldsning av verken som leder fram till att teman i
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texten identifieras, analyseras och presenteras (120, 121). Dessa teman fangar mons-
ter 1 texten som svarar mot studiens fragestdllningar (121). I sin malséttning har
dessa litteraturstudier manga likheter med kvalitativa studier inom medicinsk forsk-
ning, dér nyanserad kunskap om individuella upplevelser, erfarenheter och uppfatt-
ningar efterstriavas (122). Tolkningarna i litteraturanalysen underbyggs med beldgg
och argument (120, 121), och textens sampel med andra texter (kontextualitet och
intertextualitet) lyfts fram (123). Genom tolkningarna kan bade personliga och kul-
turella dimensioner av sjukdomen avtiackas och analyseras.

I delarbetena studerades foljande teman:

o Delarbete 3: Avbrott i ett tidigare normalt liv (disruption of a formerly nor-
mal life), overlevare och gemenskap (survivors and community) och dter-
hdmtning och rehabilitering — dtervinda till ett normalt liv? (recovery and
rehabilitation — returning to a normal life?).

e Delarbete 4: Diagnosen brostcancer och psykologisk resiliens, den svikan-
de kroppen, kroppen i sitt sociala sammanhang: relationer och reaktioner
och att skriva eller inte skriva den sjuka kroppen.

Metoddiskussion

Metodens subjektivitet och flexibilitet kan anses vara bade dess styrka och svaghet.
Tematisk litteraturanalys bygger pé tolkningar vilket innebér att denna kvalitativa
metod inte genererar objektiva och generaliserbara fynd. Ambitionen ar istillet att
lyfta fram och belysa olika facetter av individuella upplevelser och erfarenheter.
Urvalet i dessa studier har alltsa inte for avsikt att vara representativt for en hel
grupp, eller en specifik grupp — exempelvis studeras hér endast verk skrivna av
redan etablerade forfattare, vilket inte representerar hela genrens bredd och mojlig-
heter — utan urvalet bygger pa att texterna bedoms kunna bidra med nyanserade,
intressanta och meningsfulla aspekter i analysen baserat pa vad som ska undersokas.
Léasarens intresse och forforstdelse inverkar pa tolkningarna i analysen, men
forskningsprocessen dr inte slumpartad (120). Sokandet efter teman i nérldsningen
styrs av studiens syfte (121). Tematiseringen dr inte heller slumpmaéssig, utan texten
lases och tolkas i sitt ssmmanhang (120). Det vore exempelvis orimligt att tolka en
beréttelse om brostcancer som om den handlar om en helt annan sjukdom. Dock kan
det vara ett av flera mojliga teman som studeras i en text. Det innebér ocksa att den
som soker efter ett tema utifran ett sirskilt syfte inte kommer att intressera sig for
allt vad verket kan tinkas handla om (58). Ett exempel pa detta &r analyserna av
Yvonne Hirdmans Behandlingen: 205 dagar i krdftrike 1 de tva delarbetena. Analy-
serna riktades mot Hirdmans skildringar av brostcancererfarenheten och studierna
lyfter dérfor inte fram exempelvis de reflektioner kring feminism som patografin
ocksé innehaller (90).
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Tolkningarna i analysen gors trovardiga genom att de forklaras och motiveras med
citat och argument (120, 121), och sétts samman med relevanta kontexter (123).
Styrkan i metoden &r att den ger utrymme till att pé ett rikt och detaljerat sétt skildra
och analysera individuella perspektiv och berittelser — vilket kan komplettera, nyan-
sera och fordjupa kvantitativa kunskaper: ”Through its theoretical freedom, thema-
tic analysis provides a flexible and useful research tool, which can potentially pro-
vide a rich and detailed, yet complex, account of data” (121).

Den kvalitativa nérldsningen av svenska patografier om brostcancer ger i delarbete-
nas studier tillgang till individuella sjukdomsuppleveler skildrade utifran ett, for
medicinen, hittills ganska outnyttjat material och perspektiv —némligen de drabbade
kvinnornas egna berittelser och deras forstapersonsperspektiv pa sin egen sjukdom
och situation. Dessa tematiska litteraturanalyser erbjuder nya mojligheter att belysa
och problematisera svenska brostcancerpatienters livssituation bortom brdstcancer-
beskedet.
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Sammanfattning av resultat

Delarbete 1

I denna tvirsnittsstudie studerades 517 svenska kvinnor med nydiagnostiserad pri-
mér brostcancer som inkluderats i studien pé sjukhuskliniker i s6dra sjukvérdsre-
gionen. I studien undersoktes psykologisk resiliens (CD-RISC 25) och hilsorelate-
rad livskvalitet (SF-36) i relation till olika demografiska, kliniska och studiespeci-
fika variabler, vid diagnostillfillet. Aldern i kohorten varierande mellan 31-89 &r
och medianaldern var 64 ar. Bland kvinnorna var det 81 procent som var postmeno-
pausala, 65 procent som hade fatt sin tumdr upptiackt genom screeningprogrammet,
52 procent som hade diagnostiserats med brostcancer i stadium 1, 91 procent som
hade invasiv brostcancer och 95 procent som var planerade for kirurgi som primér
behandling.

I kohorten uppgav 63 procent av kvinnorna att de var sammanboende med vuxen/
vuxna, 22 procent var ensamboende, 13 procent var sammanboende med vuxen/
vuxna och barn, och 2 procent var sammanboende enbart med barn. Bland kvinnor-
na var det 39 procent som hade eftergymnasial utbildning pa 2 ar eller ldngre och
90 procent som svarade jag pa fragan om de skulle klara av att betala en ovéintad
utgift pa 11 000 kr.

Medelvardet for psykologisk resiliens (CD-RISC 25) vid tidpunkten for diagnos var
i kohorten 70,6 (standardavvikelse, SD=12,7) (Figur 3). Kvinnor som var samman-
boende med barn, bdde med och utan andra vuxna, hade signifikant hogre resiliens-
nivéer jamfort med kvinnor som inte var sammanboende med barn (p-varde=0,001).
Premenopausala kvinnor hade signifikant hdgre resiliensnivéer jamfort med post-
menopausala kvinnor (p-varde=0,005). Ingen av de andra demografiska eller klinis-
ka variablerna uppvisade signifikanta associationer med resiliens.

De studerade kvinnorna hade signifikant ldgre vérden pa flera av doménerna (allméin
hilsa, mental hélsa, social funktion och emotionell rollfunktion) for hilsorelaterad
livskvalitet (SF-36) jamfort med svenska normvérden (p-varde<0,001) (Tabell 1).
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I regressionsanalyser pavisades signifikanta associationer mellan resiliens och samt-
liga doméner for hélsorelaterad livskvalitet vid tidpunkten for diagnos, dven efter
justering for potentiella forvaxlingsfaktorer (p-viarde<0,001) (Tabell 2).
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Figur 3. Histogram 6ver totalpodngen for psykologisk resiliens (CD-RISC 25) vid tidpunkten for
diagnos (N=517).
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Variables Study Norm: P-values for
Cohort: Mean Differences
Mean (SD) Between Study
(SD) Cohort and
Norm Data for
SF-36*
SF-36
Physical 84.4 (19.4) | B6.2 (20.4) | 0.056
functioning
Role-physical 81.3(347) | Bl.6(33.1) | 0.846
Bodily pain 80.8 (20.9) | 72.7 (26.5) | <0.001
General health 70.2 (19.4) | 75.1 (22.7) | <0.001
Vitality 67.0 (23.1) | 66.7 (23.2) | 0.780
Social functioning 83.9 (224) | 87.5(20.8) | <0.001
Role-emoticonal 76.6 (36.7) | 84.0 (30.9) | <0.001
Mental health 70.1 (21.5) | 79.6 (19.4) | <0.001

Note: *Independent-samples t-test to compare means of two groups.

Tabell 1. Halsorelaterad livskvalitet (SF-36) vid tidpunkten for diagnos.

Model | - Unadjusted Model 2 - Adjusted®

CD-RISC25 CD-RISC25

[ 95% CI R? e 95% ClI
Physical functioning 0.320 0.190-0.449 0.044 0.272 0.144-0.401
Role-physical 0.548 0.316-0.780 0.040 0490 0.250-0.730
Bodily pain 0.349 0.210-0.488 0.045 0.315 0.169-0.461
General health 0.559 0.435-0.682 0.134 0.599 0.473-0.763
Vitality 0.603 0.454-0.752 0.109 0.609 0.454-0.763
Social functioning 0474 0.327-0.622 0.072 0.512 0.356-0.667
Role-emotional 0.760 0.518-1.002 0.069 0.824 0.571-1.078
Mental health 0.581 0.443-0.719 0.117 0.628 0.483-0.773

Notes: *Adjusted for social network, menstrual status, age, mode of detection and stage of breast cancer.
Abbreviations: [, beta coefficient; 95% CI, 95% confidence interval; RZ. goodness-of-fit.

“P-value < 0.001 for all p coefficients.

Tabell 2. Enkel och multipel linjar regression mellan psykologisk resiliens (CD-RISC 25) och

hélsorelaterad livskvalitet (SF-36) vid tidpunkten for diagnos.
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Delarbete 2

I denna longitudinella studie studerades 418 svenska kvinnor med primér brostcan-
cer som inkluderats i studien pé sjukhuskliniker i sodra sjukvérdsregionen. I studien
undersoktes psykologisk resiliens (CD-RISC 25) och hilsorelaterad livskvalitet
(SF-36) i relation till olika demografiska, kliniska och studiespecifika variabler, vid
diagnostillfillet och ett &r senare. Medianéldern i kohorten var 64 ar. De inkluderade
kvinnorna uppvisade jédmforbara kliniska variabler med svenska kvinnor med brost-
cancer 1 Sverige under samma tidsperiod enligt Nationellt Kvalitetsregister for
Brostcancer (NKBC).

Sjalvrapporterad Body Mass Index (BMI) visade att 37 procent av kvinnorna var
overviktiga (BMI 25,0-29,9) och 20 procent var obesa (BMI> 30). Bland kvinnorna
var det 59 procent som aldrig hade rokt, 8 procent som rokte varje dag, 29 procent
som var fysiskt aktiva varje dag och 12 procent som var fysiskt aktiva mindre &n en
gang per vecka. I kohorten var 66 procent av kvinnorna sammanboende med vuxen/
vuxna, 20 procent var ensamboende, 13 procent var sammanboende med vuxen/
vuxna och barn, och 1 procent var ssmmanboende enbart med barn. Bland kvinnor-
na var det 44 procent som hade eftergymnasial utbildning pé 2 ér eller ldngre och
90 procent som svarade jag pa fragan om de skulle klara av att betala en ovéntad
utgift pd 11 000 kr.

Vid ettarsuppfoljningen uppgav 58 procent av kvinnorna att de i mycket hog grad
kénde tillit till den givna behandlingen, 66 procent uppgav att de i mycket hog grad
var ndjda med utférandet av behandlingen och 76 procent uppgav att de i mycket
hog grad var néjda med bemotandet under behandlingen.

Medelvirdet for psykologisk resiliens (CD-RISC 25) var vid diagnostillféllet 70,6
(SD=13,0) och ett ar senare 68,9 (SD=14,0) (p-virde<0,001). Medelvardet for for-
andringen (A) i resiliens mellan de tva mattillfillena berdknades till -1,7 (SD=10,5)
(Figur 4). Kvinnor som i hogre grad kénde tillit till behandlingen, var ndjda med
behandlingen och néjda med bemdtandet, hade signifikant hdgre resiliensnivaer vid
ettarsuppfoljningen. Aven kvinnor som kunde betala en oforutsedd utgift pa 11 000
kronor hade hdgre resiliensnivéer vid ettarsuppfoljningen. I den hér studien uppvi-
sades inga associationer mellan olika behandlingsmodaliteter och resiliens.

Vid ettarsuppfoljningen hade de studerade kvinnorna signifikant ldgre virden pa
annu fler av doménerna (fysisk funktion, fysisk rollfunktion, allmén hélsa, vitalitet,
mental hélsa, social funktion och emotionell rollfunktion) for hélsorelaterad livs-
kvalitet (SF-36) jamfort med svenska normvirden (Tabell 3).

Regressionsanalyser med stegvis variabelselektion utfordes for att undersdka poten-
tiella prediktorer for fordandringen i resilienspodng mellan de tva méttillfallena. Tillit
till behandlingen och ekonomisk situation (kunna betala en ovéntad utgift pa 11 000
kr) uppvisade signifikanta associationer med foréndringen i resiliens (Tabell 4).
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Aven vid ettarsuppfoljningen pavisades signifikanta associationer mellan resiliens
och samtliga doméner for hilsorelaterad livskvalitet 1 regressionsanalyser som jus-
terades for potentiella forvaxlingsfaktorer (p-varde<0,001) (Tabell 5).

Mean: -1.7 (SD 10.5)
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Figur 4. Histogram over forandringen i resilienspodng (A CD-RISC 25) mellan diagnosbeskedet
och ett ar senare (N=418).

Difference Difference Difference
Baseline (BL) Follow-U between Swedish Norm between between
Variables Mean (SD) (FU)Mean (SD) BL Data and Data BL Data and FU Data and
FU Data Mean (SD) Norm Data Norm Data
p-Values A p-Values B p-Values B
SF-36 ©
; Physical 85.9 (17.6) 80.5 (20.3) <0.001 86.2 (20.4) 0.771 <0.001
unctioning
Role—physical 83.6 (33.3) 69.6 (40.8) <0.001 81.6 (33.1) 0.237 <0.001
Bodily pain 2.3 (20.0) 70.3 (22.6) <0.001 72.7 (26.5) <0.001 0.073
General health 714 (19.1) 68.6(20.9) 0.001 75.1(22.7) 0.001 <0.001
Vitalirf( 68.2 (23.0) 62.0 (24.3) <0.001 66.7 (23.2) 0.205 <0.001
i Social 85.1(21.7) 82.9(23.5) 0.062 87.5 (20.8) 0.024 <0.001
unctioning
Role— 77.5(36.1) 772 (37.6) 0.904 84.0 (30.9) <0.001 <0.001
emotional
Mental health 70.5 (21.5) 76.7 (18.4) <0.001 79.6 (19.4) <0.001 0.003
CD-RISC25 P 70.6 (13.0) 68.9 (14.0) 0.001 Not available - -

Notes: & Paired-samples t-test. B Independent-samples f-test. c Range 0-100, high values represent high functioning. cb Range 0-100, high
values represent high levels of resilience. Abbreviations: CD-RISC25, Connor-Davidson Resilience Scale 25; SF-36, Short Form Health
Survey; BL, baseline; FU, follow-up; SD, standard deviation.

Tabell 3. Medelvarden for halsorelaterad livskvalitet (SF-36) och psykologisk resiliens (CD-RISC
25) vid tidpunkten for diagnos och ett ar senare.

43



Final Model &) 95% CI p-Values

Constant —10.908 —15.872 to —5.934 -
Centered baseline CD-RISC25 score —0.254 —0.329 to —0.178 <0.001
Greater level of trust in the treatment 6.415 2.292 to 10.538 0.002

Able to pay an unexpected bill of SEK 11
000/EUR 1100

Variables entered: Centered baseline resilience score, menstrual status, mode of detection, stage of breast cancer,
adjuvant chemotherapy, adjuvant endocrine therapy, adjuvant radiotherapy, physical activity, social network,
education level, financial situation, trust in the treatment, satisfaction with the implementation of the treatment,
and satisfaction with the staff-patient encounters. Notes: A p-value > 0.157 for removal. R2, goodness-of-fit for
the final model = 0.122. Abbreviations: CD-RISC25, Connor-Davidson Resilience Scale 25; 3, Beta coefficient; 95%
ClI, 95% confidence interval.

3.649 0.278 to 7.019 0.034

Tabell 4. Multipel linjar regression med stegvis variabelselektion for att undersoéka prediktorer for
forandringen i psykologisk resiliens (CD-RISC 25) mellan diagnosbeskedet och ett ar senare.

Unadjusted Models Adjusted Models *
Variables CD-RISC25 at 1 Year Post Diagnosis CD-RISC25 at 1 Year Post Diagnosis
SF-36 B 95% CI » R2 B 95% CI P
Physical functioning 0.339 0.203 to 0.475 <0.001 0.054 0.250 0.067 to 0.433 0.008
ole—physical 0.767 0.496 to 1.039 <0.001 0.069 0.764 0.384 to 1.144 <0.001
Bodily pain 0.283 0.130 to 0.437 <0.001 0.031 0.370 0.152 to 0.587 0.001
General health 0.649 0.519 to 0.778 <0.001 0.189 0.605 0.423 to 0.787 <0.001
Vitality 0.722 0.569 to 0.874 <0.001 0.172 0.655 0.446 to 0.864 <0.001
Social functionin, 0.503 0.349 to 0.658 <0.001 0.090 0.374 0.157 to 0.592 0.001
Role—emotionaﬁ 0.812 0.565 to 1.059 <0.001 0.091 0.753 0.406 to 1.100 <0.001
Mental health 0.626 0.514 to 0.737 <0.001 0.226 0.577 0.420 to 0.735 <0.001

Notes: & Adjusted for baseline resilience score, menstrual status, mode of detection, stage of breast cancer, adjuvant chemotherapy, adjuvant
endocrine therapy, adjuvant radiotherapy, physical activity, social network, education level, financial situation, trust in the treatment,
satisfaction with the implementation of the treatment, and satisfaction with the staff-patient encounters. Abbreviations: CD-RISC25,
Connor-Davidson Resilience Scale 25; SF-36, Short Form Health Survey; B, Beta coefficient; 95% ClI, 95% confidence interval; p, p-value; R?,
goodness-of-fit.

Tabell 5. Enkel och multipel linjar regression mellan psykologisk resiliens (CD-RISC 25) och
hélsorelaterad livskvalitet (SF-36) vid ettarsuppfoljningen.

Delarbete 3

I denna kvalitativa studie studerades Stdingt pga hdlsosjdil (2010) av Agneta Kling-
spor och Behandlingen: 205 dagar i krdftrike (2019) av Yvonne Hirdman med
tematisk litteraturanalys (90, 92). Nedan foljer en sammanfattning av analysen uti-
fran de teman som undersoktes i patografierna.

Avbrott i ett tidigare normalt liv (Disruption of a formerly normal life)

I denna del av analysen beskrivs konsekvenserna av brostcancerbeskedet i forfattar-
nas individuella liv. Brostcancerdiagnosen innebér for bada forfattarna ett plotsligt
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avbrott i livet, de forflyttas till en annan plats, bortom den vanliga varlden. Kling-
spor, som skriver som sig sjilv i tredje person, konstaterar ’pa en sekund blir den
stora vérlden liten” nér hennes namn ropas upp i sjukhusets vintrum, “den lilla vérl-
den kallar och hon tar sin vdska och gar dit. Nu ér det kroppen. Hennes kropp. Den
enda” (s. 8). Planer och dtaganden behover asidosittas, sjukdomen och dess behand-
lingar upptar forfattarnas nya vardag. I denna vardag blir den sjuka kroppen central,
Hirdman skriver i sin bok: ”"Min kropp dr vart epicentrum som alla tankar snurrar
kring” (s. 89). Forfattarnas tillvaro kretsar kring kroppsliga symtom och tankar pa
att det potenticlla dodshot som deras kroppar harbargerar. Klingspor skriver ’cancer
ar presens och stricker sig in i framtiden, futurum och eventuellt aterfall” (s. 86).
Forfattarna beskriver ett fraimlingskap infor den sjuka kroppen som fordndras och
som inte fungerar som innan. Hirdman skriver att fére cancern var kroppen “en
kropp som man kunde kommendera, som inte var ens fiende — djévla skitkropp,
djévla allt” (s. 25). Hirdman gestaltar ocksé cancerbehandlingen som négot ganska
frimmande och otickt, hon skriver om strdlbehandlingen som “ett stort robotmons-
ter som ror sig 6ver och omkring mig med tva breda tentakler som slutar i ett runt
jattedga och ett rektangulért” (s. 262). Den nya tillvaron fylls av oro och viantan pa
olika besked och resultat. Klingspor konstaterar att ”Framtiden ar ingen tid léngre,
framtiden ar ingen vecka eller manad. Framtiden &r besked, inget annat” (s. 28). I
denna vardag upplever forfattarna att de inte kan styra dver sina liv och kroppar som
forut, men i skrivandet blir kénslan av hjilploshet mindre dér de dger kontrollen
Over sin egen berittelse.

Overlevare och gemenskap (Survivors and community)

I denna del av analysen lyfts den betydelse fram som andra personer, framfor allt
andra kvinnor, har for forfattarna under deras sjukdomstid. Redan tidigt gestaltas
detta 1 Klingspors berittelse, nir hennes vininna far henne att boka tid hos ldkaren
efter att hon har ignorerat kndlen i brostet i ett halvar: ”Knolen blev verklig genom
Ylvas reaktion, den blev till i gonblicket hon sa det hogt och precis sa hotfull som
den kanske ar” (s. 13—14). Att dela och jamfora sjukdomserfarenheter, att skapa en
gemenskap med andra som ér eller har varit drabbade av brostcancer, bade vénner
och andra medpatienter, skildras aterkommande i beréttelserna. Hirdman skriver om
att hon pratar med andra i vintrummet, om att hon vill ”frossa i andras beréttelser,
dela med mig av min. Om och om igen, tills det blir som en bit utnétt papper eller
en urtvdttad blus” (s. 278). Samtidigt problematiserar forfattarna omgivningens
ibland “’banala” uppfattning av brostcancer, Hirdman beskriver ”TV-journalistens
likgiltighet infor mitt forfarliga 6de dér i riksdagshuset: hennes mamma hade cancer
for tio ar sedan. Det gick bra. Det ar sa banalt. Alla har haft eller kinner ndgon som
har haft det. Cancer. Som har varit igenom det” (s. 9). Mitt uppe i sjukdomen, och
i rddslan for att den hotar deras liv nér prognosen fortfarande &r oviss, slits forfat-
tarna mellan dessa olika tankar om brostcancer. Klingspor skriver ”Cancer ar en

45



fantasi, varre dn verkligheten” (s. 27). I bada beréttelserna gestaltar forfattarna att
deras forstaelse och empati for andra som ar drabbade av brostcancer har blivit en
helt annan sedan de sjélva blev sjuka. Hirdman skriver om sin véninna som &nnu en
gang behover genomgé cytostatikabehandling: ”Det virker av medkénsla i mig. Jag
tanker hela tiden pa henne. Det skulle jag inte ha gjort om jag inte hade fatt *det har’
— cancer cancer. Da hade kédnslan varit liksom skriven, abstrakt — egentligen ingen
kénsla alls. Nu kan jag hélla i den i handen — kram den som ett dpple” (s. 115).

Aterhimtning och rehabilitering — atervinda till ett normalt liv? (Reco-
very and rehabilitation — returning to a normal life?)

I denna del av analysen belyses forfattarnas forsok till att orientera sig i tillvaron
efter att deras cancerbehandling ar avslutad. Hirdman har genom sin berittelse rék-
nat ner till behandlingens slut, hon skriver “den hér — brutala? — behandlingen &r
over i och med stralningen klockan 15.10” (s. 296). Fast bara nagra timmar senare
beskriver Hirdman att hon bryter ihop, att det inte blir champagne och hej och ha
nu dr det klart! Skal!” (s. 296). Hon skriver att trottheten slar till, ”Nu kom den som
’ackumulerad *” (s. 297). I Hirdmans avslutade kapitel ”Efterat”, skriver hon “En
dag senare skriver jag de banala orden ’det kommer aldrig mer att bli som det var’.
Ser kritiskt pa orden. Denna sjdlvklarhet! Fast pa natten nir orden kom var de tjocka,
tunga av mening” (s. 306). Sviter av sjukdomen och dess behandlingar, bade psy-
kiska och fysiska, foljer Hirdman in i hennes “Efterat”, vilket gor det omgjligt att
atervinda, @n i alla fall, till hennes tidigare liv. Hon upprepar gdng pa géng i kapitlet
”Ge det lite mer tid” (s. 315). Berittelsen ger en kénsla av att forfattaren dr oforbe-
redd pa sina reaktioner och svérigheter efter behandlingens slut. Det &r mojligt att
det skulle kunna avhjélpas med mer information och stéd frén sjukvérden. Kling-
spor avslutar sin berittelse pa liknande sitt med att skildra sitt behov av ”’1akning”
efter behandlingen. Aven Klingspor beskriver trétthet och sorg nir behandlingen
nar sitt slut: ’Strélningens sista dag [...] och stegen ar tunga lings Tantolunden.
Varfor dr de tunga, varfor kénner hon inte nagot, varfor &r allt platt?” (s. 87). Hon
skriver sist i stycket “brostet skriker idag och behover trost” (s. 88). Genom hela
berittelsen separerar Klingspor sig ifran sitt sjuka brost, vilket forefaller vara ett satt
for henne att hantera sjukdomen, och dven efter sjukdomen beskriver hon det som
sin och sitt brosts aterhdmtning. Klingspor behover ocksa tid for att kunna orientera
sig i tillvaron efter behandlingen. Hon skriver om att ”hon och brdstet reser till
Visby Forfattarhus” och dar laser de Lars Noréns dagbdcker, omfattande nidrmare
tvatusen sidor (s. 89). I fatdljen far hon och brostet stilla sitta och ldka. [...] Norén
blir hennes likning” (s. 90). Aven i denna berittelse framstir aterhimtningen som
en uppgift att klara av pa egen hand.
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Delarbete 4

I denna kvalitativa studie studerades Behandlingen: 205 dagar i krdftrike (2019)
(90) av Yvonne Hirdman och En ensam plats (2021) (91) av Kristina Sandberg med
tematisk litteraturanalys. Nedan foljer en sammanfattning av analysen utifran de te-
man som undersoktes i patografierna.

Diagnosen brostcancer och psykologisk resiliens

I denna del av analysen belyses den inverkan som diagnosbeskedet har pé forfattar-
na. Beréttelserna speglar forfattarnas forkroppsligade upplevelse av att fa sin brost-
cancerdiagnos. Kroppen triader fram pa ett annat sétt och hotar deras liv. Forfattarnas
tankar pd doden och sin egen dodlighet fordndras efter diagnosbeskedet. Sandberg
som fore sin sjukdom har fordjupat sig i Ingemar Bergman skriver ’livet kom med
doden, och inte déden som lek, inte doden som schack, inte doden att fascineras och
skrimmas av som en film man tittar pa och sedan ldmnar. Nej, doden kom och den
var kropp” (s. 261). Hirdman beskriver ocksa hur kroppen trader fram: ”Bara kropp
hela tiden, kropp, kropp, kropp, kropp” (s. 24). Vidare undersoks i den hér delen hur
psykologisk resiliens, en anpassnings- och aterhamtningsforméga vid svarigheter i
livet, tematiseras i berdttelserna i samband med diagnosbeskedet. I studier av svens-
ka kvinnor med brostcancer dr det pavisat att nivaerna av psykologisk resiliens redan
ar paverkade vid diagnostillfallet, vilket blir forstaeligt 1 berdttelserna nar forfattarna
gestaltar hur de hérjas av oro och ridsla, och dven kénslor av hjilploshet i veckorna
innan diagnosbeskedet. Sandberg konstaterar att ’De hér dagarna fylls huvudet av
skricken att do och en hjélploshet jag har svart att hantera. Ingenting jag tidigare
varit med om har jag statt maktlds infor. Hur svér situationen én varit har det funnits
utvégar, eller en trost i att tiden kan lindra och ldka. Men aggressiva cancertumorer
har jag inget inre, eget botemedel mot” (s. 100). Hirdman beskriver sin oro och
rddsla: ”Och alla dessa tankar, malda hit och dit, som ett slags tunt isticke over
nagot helt annat, nagot svart, kallt. Forkladd skréck (s. 61).

Den svikande kroppen

I denna del fordjupas analysen kring forfattarnas tankar kring kroppen och dess for-
andringar som sker i samband med brostcancersjukdomen. Forfattarna beskriver
kénslan av att kroppen sviker och forrader, att den inte gar att beméstra som forut.
Kroppen upptar plotsligt stérre delen av deras tillvaro. Sjukdomen tvingar forfattar-
na att inse hur kroppsligt betingat livet &r, och hur kroppen kan forframligas i en
sadan situation, framfor allt till f6ljd av den langa och nedbrytande cancerbehand-
lingen som pa flera sitt inverkar pé kroppen. Sandberg skriver om “’den hér kroppen
som har lamnat mig i sticket” (s. 150). Hirdman vill inte ldngre kidnnas vid sin kropp
och beskriver en kénsla av att den har overforts till cancervarden, att kroppen &r
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deras. Hon skriver ”Ta den. Gor vad fan ni vill med den. Den &r inte min langre.
Den ér ett stycke kott som rakar ha hamnat i mig pa nagot vis” (s. 140). De typiska
forédndringana i utseendet som foljer en cancerbehandling framtréder inte som sé
problematiska for forfattarna i dessa patografier. Sandbergs fokus ligger pa att inte
do ifran sina barn och hon skriver ”Jag skiter i har och brost bara jag far 6verleva.
Ta det andra brostet ocksa nér ni dnda haller pa” (s. 85). Det ar snarare efter behand-
lingens slut som forfattarna gestaltar en smérta och sorg i att de inte kénner igen sig
sjédlva eller sina kroppar ldngre. Da handlar det inte sd& mycket om utseendet, utan
mer om funktion, att deras kroppar inte orkar och fungerar som forut. Forfattarna
oroas av sviterna frdn behandlingen, om dessa kommer att hindra dem frén att arbeta
och skriva som forut. Pa andra sidan behandlingen fér oron, rddslan och sorgen for-
nyad kraft. Sandberg beskriver att "Hela behandlingen hélls man av virden, av stdn-
diga undersokningar, behandlingar. Efterat, i tystnaden, &r det fritt fram for monst-
ren att hérja. Skulden och skammen att man inte kidnner sig glad, inte kvillrar i sitt
nya liv, som ju ér liv, inte d6d” (s. 259). Hirdman skriver & vad jag ar less pad den
hér fula gamla kroppen som oavbrutet berdttar det jag inte vill hora och som haller
mig i sitt depressiva grepp” och hon uppmanar sig sjélv: ”Tank utanfor kroppen” (s.
237). Aven i denna del av analysen undersoks tematisering av psykologisk resiliens,
hér 1 forfattarnas beskrivningar av tiden efter behandlingen. I studier av svenska
kvinnor med brostcancer dr det pavisat att nivaerna av psykologisk resiliens fort-
farande ar sdnkta ett ar efter diagnosbeskedet, vilket visar att det tar langre tid &4n sa
att dterhdmta sig. Bada forfattarna gestaltar att de &r ldngt ifran aterstéllda vid be-
handlingens slut. De behdver tid till att aterhdmta sig — bade psykiskt och fysiskt —
och dven tid till att orientera sig i sin nya tillvaro bortom sjukdomen. Berittelserna
inger en kénsla av ensamhet i denna fas. Sandberg beskriver ”Att efter behandlingen
orkar inte omgivningen ldngre, tycker man maste se framat, vara positiv” (s. 259).
Aven kontakterna med sjukvérden har glesats ut. Kanske 4r ensamheten aldrig storre
an hér, nir sjukdomen “borde” vara &ver, vilket dr en viktig aspekt att ha med i
tankarna kring behoven av rehabilitering efter brostcancer.

Kroppen i sitt sociala sammanhang: relationer och reaktioner

I denna del av analysen beskrivs innebdrden av relationer med andra, och andras
reaktioner pa sjukdomen. En stor del av bada beréttelserna handlar om de samman-
hang som forfattarna, pa gott och ont, befinner sig i. Genom bada patografierna
framstar familjemedlemmarna, och att fa finnas kvar bland dem, som det allra vikti-
gaste, men dven andra relationer blir betydelsefulla under sjukdomstiden. Det finns
en tydlig forstaelse och samhdorighet med andra kvinnor som ocksa ar drabbade av
brostcancer. Hirdman upplever att hon kdnner en starkare medkédnsla for andra i
hennes ndrhet som har brostcancer sedan hon sjélv drabbades. Hon skriver om sin
vaninna Malin som aterigen genomgar cytostatikabehandling: ”Jag tdnker hela tiden
pa henne. Det skulle jag inte ha gjort om jag inte hade fétt *det hér’ — cancer cancer”
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(s. 115). Sandberg skriver angadende samhorigheten med en vdninna som ocksa ar
drabbad av brostcancer att ’vi kan prata fritt, vi har bada erfarenheten av sjukdo-
men” och hon beskriver att ’det &r skont att berdtta om oron for nagon som vet att
brostcancer inte dr en bagatell” (s. 169). Bada forfattarna vérjer sig mot omgivnin-
gens sitt att ibland bagatellisera sjukdomen. I den egna djupa krisen forstiarker det
kdnslan av ensamhet och att inte bli lyssnad pa. Igen och igen betonar forfattarna
betydelsen av att fa prata om det jobbiga och svéra, och hur ockséa de sjilviska,
sjalvomkande kdnslorna behdver fa finnas for den sjuka. Sandberg beskriver ett till-
fille nir hon blir intervjuad och journalisten utropar ”Ah Kristina, d4 méste du vara
rddd nu!” nér hon berédttar om sin sjukdom. Kanske, skriver Sandberg, ér det darfor
hon sedan klarar av att genomfora intervjun: ”Jag tror jag bara nickar, och sedan
upprepar — jag ar sa rddd. Men bara att det fick finnas. Att min rédsla fick rum dér,
i foajén pa Nordiska museet. Inget — du ska inte vara rddd. Vad l6jlig du dr som dr
rdadd. Du oroar dig i onédan!” (s. 77).

Att skriva eller inte skriva den sjuka kroppen

I denna del av analysen diskuteras forfattarnas tvekan infor att skriva sina sjukdoms-
beréttelser. Bada forfattarna fornekar forst att de skriver om sin sjukdom nér de blir
tillfrigade om det. De beskriver hur de brottas med att skriva den genre de skriver.
Brostcancer ar en diagnos som forknippas med en méangd metaforer av strid och
kamp, men Hirdman och Sandberg positionerar sig emot uppfattningen att det ska
vara nagot heroiskt i att genomga behandling for brostcancer. Det dr tydligt att for-
fattarna inte vill bli representanter for den forestédllningen av brostcancer. Sandberg
skriver ”Och fan ta alla som kommer med kostrad, yoga och positivt tinkande. Att
jag ska kriga mot cancern” (s. 100). Istéllet handlar deras sjukdomsberittelser om
att placera in sjukdomen i ett storre sammanhang, i den egna livshistorien. Att skriva
pa det hir sittet, att fordjupa sig i1 det egna, framstar i bada berittelserna som ett sétt
for forfattarna att hantera och bearbeta sin sjukdom. Paradoxalt nog blir det ocksa
for Hirdman ett satt att distansera sig fran sig sjalv och sjukdomen: ”Det ar ju ocksa
det — andras liv, i skrift eller bild — som &r den stora trosten, som tar bort en fran en
sjélv, stunder dér det forbannade lilla jaget far vila sig fran sig sjélvt, det ar likadant
nér jag skriver faktiskt. Jag skriver for att slippa mig sjélv. Jag blir en annan.
Avstand” (s. 17). Det hér visar ocksa pa betydelsen som forfattarna upplever av att
lasa av andras sjukdomsberittelser. Sandberg beskriver att hon bland annat laser
Hirdmans bok, och skriver ”det som verkligen slar mig under ldsningen, &r trosten
som finns i att inte vara ensam” (s. 168).
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Diskussion

Brostcancer dr globalt sett den vanligaste cancersjukdomen bland kvinnor (2, 3). 1
Sverige drabbas mer dn var tionde kvinna av brostcancer under sitt liv (1). Inciden-
sen Okar i alla &ldersgrupper bland svenska kvinnor (1), vilket medfor att denna
patientgrupp &r bade stor och heterogen (4). Sedan prognosen vid brostcancer har
forbattrats, ar det allt fler kvinnor som Overlever eller lever lingre med sin sjukdom,
vilket innebar att behoven av cancerrehabilitering 6kar (1, 4). Trots att cancerreha-
bilitering har uppmarksammats mer pé senare tid upplever brostcancerpatienter att
de far otillrickliga stod- och rehabiliteringsinsatser (6, 7). Olika tidpunkter for nér
man i livet drabbas av brostcancer, olika kombinationer av behandlingar och olika
langa behandlingstider bidrar till att behoven av rehabilitering kan variera stort
bland dessa patienter. Behoven kan ocksé variera over tid. (4). Darfor behover be-
hoven kontinuerligt foljas upp och utvérderas pé ett strukturerat sétt (29). Om beho-
ven av rehabilitering inte tillgodoses riskerar dessa kvinnor att uppleva en forsdmrad
livskvalitet (6, 8). For att kunna tillgodose varje patients specifika behov behover
stod- och rehabiliteringsinsatserna individualiseras (4, 6, 7, 9).

Denna tvirvetenskapliga avhandling syftar till att bidra med nya aspekter och kuns-
kaper som kan frdmja fortsatt forskning och utveckling av individualiserad rehabi-
litering for svenska kvinnor med brostcancer. Nedan diskuteras forst studierna som
ingdr 1 avhandlingen. Sedan f6ljer en dvergripande diskussion for avhandlingen. 1
metoddelen diskuteras styrkor och svagheter for studiernas olika metoder. I den av-
slutande diskussionen gors en reflektion kring sammanforandet av dessa olika me-
toder och vetenskapliga perspektiv i avhandlingen.

Sammanfattning av diskussion — delarbete 1 och 2

I tva delarbeten studerades psykologisk resiliens (CD-RISC 25) och hélsorelaterad
livskvalitet (SF-36) bland svenska kvinnor med primér brostcancer. [ bada studierna
utgjordes studiepopulationen av en populationsbaserad kohort. Inklusionen av
patienterna skedde pa brostmottagningarna pa respektive sjukhus i sodra sjukvards-
regionen. I tvarsnittsstudien i delarbete 1 ingick 517 kvinnor med nydiagnostiserad
brostcancer. I den longitudinella studien i delarbete 2 f6ljdes 418 av dessa kvinnor
upp ett ar efter diagnosbeskedet. Psykologisk resiliens och halsorelaterad livskvali-
tet undersoktes 1 relation till demografiska variabler, kliniska variabler fréin NKBC
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och studiespecifika variabler. Studierna pavisade en tydlig association mellan psy-
kologisk resiliens och hélsorelaterad livskvalitet i en svensk brostcancerkontext.

Tvérsnittsstudien pavisade att redan vid diagnostillféllet var nivderna av resiliens
och livskvalitet ldgre i jimforelse med publicerade normvérden (42, 45, 53). Det
finns &nnu inga andra studier publicerade som har undersokt resiliens bland svenska
brostcancerpatienter, men da resiliens har studerats bland brostcancerpatienter i
andra lédnder har de genomsnittliga virden for CD-RISC 25 varierat mellan 54,7—
74,7 (33, 35, 38, 43, 124-126). Variationen kan forklaras av att resiliens anses vara
en dynamisk formaga dar nivaerna fluktuerar (43, 44), och att métningarna av resi-
liens 1 dessa studier har gjorts vid olika tidpunkter under sjukdomsforloppet. Det
finns ett fatal studier publicerade som har undersokt relationen mellan resiliens och
livskvalitet bland brostcancerpatienter (37, 38). Aven om dessa studier anvinde
andra instrument dn SF-36 for att méta livskvalitet, dr resultaten i linje med véra
resultat, dar hogre nivéer av resiliens associerades med hdgre nivaer av livskvalitet.

Att de svenska brostcancerpatienternas genomsnittliga nivier av resiliens var lagre
vid diagnostillfillet, kan bero pa den emotionella paverkan som utredningen av den
misstinkta tumoren redan hade orsakat innan diagnosbeskedet. Likasa var det fram-
for allt doménerna for psykisk hilsa som var paverkade vid diagnostillféllet i mat-
ningen av hélsorelaterad livskvalitet. Hogre nivder av resiliens associerades med
hogre nivéer av livskvalitet, oberoende av de andra variablerna som studerades.
Dessa resultat pekar pa att redan vid diagnostillfillet kan vissa kvinnor med lagre
resiliensnivaer identifieras, och 6kade stod- och rehabiliteringsinsatser kan vara vir-
defulla for att undvika att deras livskvalitet forsdmras mer.

Vid uppfoljningen av de svenska brostcancerpatienternas nivéer av resiliens och
livskvalitet ett ar efter diagnostillfillet hade deras genomsnittliga nivaer sjunkit jim-
fort med nivaerna som de uppvisade vid diagnosbeskedet. Vid ettarsuppfoljningen
associerades resiliens aterigen med hélsorelaterad livskvalitet.

Patienter med hdgre resiliensnivaer anses kunna hantera sjukdom och pafrestningar
battre, och dterhdmta sin hélsa snabbare dn patienter med ldgre resiliensnivaer (33).
Den longitudinella studien pavisade att under det forsta aret efter diagnos aterham-
tade inte sig de svenska kvinnorna. Det dr ocksa tdnkbart att detta indikerar otill-
rackliga stod- och rehabiliteringsinsatser till dessa patienter eftersom deras genom-
snittliga nivéer istéllet sjonk mellan diagnostillféllet och ett &r senare.

Den genomsnittliga sinkningen for resiliens mellan de tvd méitningarna var 1,7. For
hilsorelaterad livskvalitet var samtliga doméner for bade fysisk och psykisk hilsa
sdnkta vid ettarsuppfoljningen. Till skillnad fran méitningen vid diagnos, hade kvin-
norna vid uppféljningen hunnit genomga olika behandlingar for sin cancer, vilket
kan forklara den fysiska paverkan, men ocksa den psykiska pafrestningen. Dock
sags det inga associationer i var kohort mellan olika behandlingsmodaliteter och
resiliens. I vissa studier har det pavisats lagre resiliensnivaer bland bréstcancerpa-
tienter 1 anslutning till kirurgi och tilldggsbehandling (33, 43, 124). Som papekats
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tidigare kan nivderna av resiliens fluktuera (43, 44), vilket kan forklara varfor resul-
taten varierar mellan olika studier om métningarna av resiliens har gjorts vid olika
tidpunkter under sjukdomsforloppet.

Ekonomisk situation, avspeglat i formagan kunna betala en ovéntad utgift pa 11 000
kr, var en av de variabler som associerades med fordndringen i resiliens i var kohort.
Nedsatt arbetsformaga har pavisats vara en av flera emotionellt pafrestande faktorer
i samband med brostcancer (39, 44). I en tidigare studie pavisades det ocksé att
hogre manadsinkomst i hushallet associerades med hogre resiliensnivaer bland
brostcancerpatienterna (43). Dessa resultat stodjer vara fynd.

I var kohort associerades ocksd tillit till behandlingen med kvinnornas forédndring i
resiliens under det forsta aret efter diagnos. Det kan vara svért att avgora riktningen
for denna association, eftersom det kan vara mojligt att kvinnor med hogre resiliens-
formaga ar benédgna att kidnna storre tillit till varden. Det gar &ven att spekulera kring
om ldgre tillit till behandlingen speglar kvinnor med lagre resiliensformaga som
erhallit otillrdckliga stod- och rehabiliteringsinsatser, vilket resulterar i d&nnu lagre
nivéer av resiliens bland dessa kvinnor vid ettarsuppfoljningen.

Sammanfattningsvis pavisade studierna i delarbete 1 och 2 att psykologisk resiliens
kan anses vara en skyddande psykologisk faktor som har betydelse for svenska kvin-
nors hélsorelaterade livskvalitet i samband med brostcancer. Studiernas resultat
framhéver vikten av att tidigt identifiera kvinnor med laga resiliensnivaer, eftersom
dessa kvinnor riskerar att uppleva en dnnu mer forsdmrad livskvalitet jamfort med
kvinnor med hdga resiliensnivder. Om framtida studier kan faststélla kliniskt rele-
vanta gransvirden for CD-RISC 25 for svenska brostcancerpatienter, skulle struk-
turerade méitningar av resiliens kunna vara ett sétt for sjukvarden att identifiera kvin-
nor som &r i behov av dkade stdd- och rehabiliteringsinsatser. Det finns ocksé ett
behov av interventionsstudier som kan undersdka om befintliga stod- och rehabili-
teringsinsatser inom den svenska cancervérden kan bidra till att hoja resiliensnivéer-
na bland kvinnor med laga resiliensnivaer.

Sammanfattning av diskussion — delarbete 3 och 4

I tva delarbeten studerades nutida, svenska sjukdomsberittelser, patografier, om
brostcancer med tematisk litteraturanalys. I delarbete 3 analyserades Stingt pga
hdlsosjdl (2010) av Agneta Klingspor och Behandlingen: 205 dagar i kriftrike
(2019) av Yvonne Hirdman (90, 92). I delarbete 4 analyserades Behandlingen: 205
dagar i krdftrike (2019) av Yvonne Hirdman och En ensam plats (2021) av Kristina
Sandberg (90, 91).
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I delarbete 3 riktades analyserna mot forfattarnas tematisering av brostcancersjuk-
domen som ett avbrott i deras liv, tematisering av sig sjdlva och andra som cancer-
overlevare, och gemenskapen de bildar, och slutligen tematisering av dterhdmtning
och rehabilitering, och om det gér att atervénda till livet fore sjukdomen. Studien ér
publicerad i en internationell, medicinsk tidskrift och artikeln &r skriven mot en
sadan malgrupp. I artikeln lyfts ocksé fragan kring hur sjukdomsberéttelser kan an-
véndas i olika medicinska sammanhang.

I delarbete 4 riktades analyserna mot forfattarnas tematisering av brostcancersjuk-
domen i relation till psykologisk resiliens och dterhdmtning, tematisering av den
svikande kroppen och framlingskapet infor kroppen i samband med sjukdomen, te-
matisering av kroppen 1 sitt sociala sammanhang, och till sist tematisering av skri-
vandets betydelse, och betydelsen av att ldsa andras sjukdomsberittelser under sjuk-
domen. Den hér studien &r publicerad i en svensk, litteraturvetenskaplig tidskrift
och artikeln &r skriven mot en annan malgrupp jamfort med delarbete 3. Studien vill
dven lyfta fram relevansen av att studera sjukdomsberittelser for den litteraturveten-
skapliga forskningen.

I de studerade patografierna skildrar forfattarna sina upplevelser och erfarenheter av
brostcancersjukdomen. Sjukdomsberittelserna ger ett forstapersonsperspektiv pa
dessa svenska kvinnors brostcancererfarenhet, och beréttelserna avspeglar deras in-
dividuella erfarenheter av motet med sjukdomen och med den svenska cancervar-
den. Patografierna tydliggdr den inverkan som brdstcancerbeskedet har i forfattar-
nas liv. I berittelserna beskrivs bade forandrade livsvillkor och fordndrade kropps-
och sjilvbilder till foljd av brostcancersjukdomen och dess behandlingar. Dessa tar
sig i uttryck pa olika sétt, och inverkar pé olika sdtt i kvinnornas liv, men gemensamt
for forfattarna dr deras svarigheter att orientera och dterhédmta sig i en tillvaro, vari
de varken kénner igen sig sjdlva eller sina liv efter sjukdomstiden. Néar sjukdomen
”borde” vara Over, sett ur omgivningens 6gon, kvarstar och uppstar nya fysiska och
psykosociala problem i tillvaron som cancerdverlevare. Berittelserna inger en kins-
la av att den hir delen av sjukdomsforloppet hade underlittats for kvinnorna med
mer information och stdd. I den langsiktiga rehabiliteringen tycks forfattarna vara
ganska ensamma. Aterhimtningen framstir som en uppgift som kvinnorna mesta-
dels far klara av pa egen hand.

Resultaten frén dessa studier bidrar med aspekter som kan vara vérdefulla for att
oka forstaelsen for brostcancerpatienters behov av stdd- och rehabiliteringsinsatser.
I arbetet med brostcancerpatienter efterfragas ett mer individualiserat bemdtande for
att kunna tillgodose de varierande behoven av rehabilitering inom denna stora och
heterogena patientgrupp (4). Nérldsningen av studiernas tre olika sjukdomsberéttel-
ser pavisar heterogeniteten i kvinnornas skildringar av sin brdstcancererfarenhet,
vilket visar hur olika de individuella upplevelserna och behoven ér. Berittelserna
tydliggor ocksa att tiden som kvinnorna lever med sin sjukdom ér till storsta del
bortom alla sjukhusbesdk, vilket innebér att sjukvardspersonalen enbart far 6gon-
blicksbilder av patienternas livssituation i samband med besdken.

53



Sjukdomsberittelser dr ett sétt att nd mer fordjupade, individuella perspektiv pa
brostcancer. I dessa beréttelser viljer kvinnorna sjdlva vad de vill berdtta om, utifran
vad som é&r viktigt i deras livssituation, och berittelserna lyfter fram personliga de-
taljer, tankar, kédnslor och formuleringar kring brostcancersjukdomen. Dessa berét-
telser skulle kunna nyansera det medicinska, mer generella perspektivet pa brost-
cancer. Sjukdomsberittelser kan anvéndas bade i utbildning och fortbildning av
vardpersonal, och som ndmnts tidigare i avhandlingen &r detta en metod inom narra-
tiv medicin (82). En 6kad narrativ kompetens dr en tdnkbar vag till att fraimja ett
mer individualiserat bemdtande och omhéndertagande inom sjukvarden eftersom
denna kompetens stirker vardpersonalens formaga till inlevelse och forstaelse for
patientens situation (80, 81).

Till den litteraturvetenskapliga forskningen bidrar studier av sjukdomsberéttelser
till en forstéelse for en genre, patografin, dér det &r insjuknandet i sig som de sjalv-
biografiska beréttelserna struktureras kring, och det dr ocksa anledningen till att de
blir skrivna. I dessa studier kan individuell och kulturell forstaelse av bland annat
kroppen, jaget, hélsa och sjukdom diskuteras (58).

Sammanfattningsvis ger den kvalitativa nirldsningen av patografierna i delarbetena
tillgang till gestaltningar av brostcancer som utgér fran det personliga och indivi-
duella. I analyserna pavisas kortsiktiga och langsiktiga dimensioner av bréstcancer-
sjukdomen, skildrade utifrdin de drabbade kvinnornas forstapersonsperspektiv.
Sjukdomsberittelser om brostcancer dr ett forhdllandevis outnyttjat material och
perspektiv inom medicinen. Saledes innebdr dessa studier nya mdjligheter till att
oka forstaelsen for svenska brdstcancerpatienters livssituation bortom brdstcancer-
beskedet, och forhoppningsvis kan fortsatta studier pa omradet bidra till att stod-
och rehabiliteringsinsatser individualiseras och optimeras for dessa kvinnor.

Avslutande diskussion

I denna del diskuteras avhandlingens studier pa ett gemensamt och Gvergripande
plan. I avhandlingen har svenska kvinnors livssituation efter brostcancerbeskedet
beforskats genom en kombination av metoder som har sitt ursprung i olika
forskningstraditioner. Nedan foljer en reflektion kring sammanforandet av dessa
metoder i avhandlingen.

Sedan lénge &r det allmént accepterat att dela in vetenskapen i1 tva huvudkategorier:
naturvetenskap och humanvetenskap (127). De flesta forskningsomraden sorterar
sig pa ett naturligt sitt inom dessa huvudkategorier. For de tva kategorierna skiljer
sig forskningstraditionerna at med avseende pa exempelvis vilka material och objekt
som studeras, och hur de studeras. Aven nir det kommer till hur forskningsresultaten
presenteras och publiceras finns det traditionellt skillnader (127).
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Om en forstaelse for sjukdomens helhet vill uppnas géar det dock inte att géra en
strikt uppdelning mellan ménniska och natur, utan det ar relevant att studera hur
sjukdomen tar sig uttryck i savél biologiska, kroppsliga processer som i det egna,
individuella livet. I denna kunskapsbildning dr bade medicinska och humanistiska
perspektiv nddvandiga. Nils Danielsen och Anders Palm skriver i Kroppen i huma-
nioraperspektiv (2013) att de medicinska vetenskaperna borde ha en dubbel akade-
misk tillhorighet — som natur- och humanvetenskap: “Medicin &r inte bara en scien-
ce utan en human science — en naturvetenskap i méansklig tillimpning” (128).

Medicinsk humaniora innebar en 6ppning mellan natur- och humanvetenskap, dar
de olika forskningstraditionerna kan samspela och berika varandra (58, 76, 128).
Denna avhandling ér ett exempel pa en sddan integration, genom kombinationen av
olika vetenskapsomradens metoder. Detta samspel mojliggdr tvirvetenskapliga
perspektiv pa svenska kvinnors livssituation efter brostcancerbeskedet, dir bade de
fysiska och psykosociala aspekterna av brostcancersjukdomen blir beaktade.

Vid brostcancerbeskedet stélls de drabbade kvinnorna 6gonblickligen infor sin egen
dodlighet. Att bli diagnostiserad med brostcancer innebér ett hot mot den egna exis-
tensen. Brostcancer dr den tumorsjukdom som flest kvinnor i véarlden dor av (3). Vid
diagnosbeskedet var de psykosociala och existentiella reaktionerna tydliga bland
kvinnorna som studerades utifran olika forskningsmaterial. Over tid blev ocksé de
fysiska konsekvenserna patagliga. Som papekats tidigare behover samtliga aspekter
beaktas i rehabiliteringen av brdstcancerpatienter (4, 6, 7), vilket avhandlingens
fynd klargor. Avhandlingens olika perspektiv har gjort det mojligt att pavisa dessa
olika aspekter genom bade kvantitativa och kvalitativa resultat. Dels har dessa kvan-
tifierats genom anvandandet av enkidter som miter psykologisk resiliens och hilso-
relaterad livskvalitet, och dels exemplifierats genom analyser av sjdlvbiografiska
beréttelser som framvisar innebdrden av dem i ett individuellt liv.

Anne Boyer fangar i sin Det att inte dé (2020), som ocksa citerades i inledningen
av denna avhandling, motet mellan dessa olika vérldar av métbart och icke métbart
inom varden (5):

Sedan leder de patienten (mig) till ett undersdkningsrum och loggar in i systemet. De
skriver in siffrorna min kropp genererar nér den ldmnas ut till en maskin: hur varm
eller kall jag &r, hastigheten med vilken mitt hjérta slar. Sedan stdller de fragan:
Bedom din smdrta pad en skala fran ett till tio? Jag forsoker svara, men det korrekta
svaret dr alltid icke-numeriskt. Fornimmelse ar kvantifierandets fiende. Det finns
fortfarande ingen maskin, till vilken ett nervsystem kan overlamna sina fornimmel-
ser, for att de dér ska transformeras till en tillrickligt beskrivande mattenhet.

Citatet kan tolkas som ett exempel pa behovet av tvirvetenskapliga perspektiv for
att kunna né ett helhetsperspektiv pa de sjuka kvinnornas livssituation och upplevel-
ser. I den hdr avhandlingen lyfts sjukdomsberittelser fram som ett mojligt sétt att
nirma sig kvinnornas fornimmelser, som Boyer kallar det, deras forstapersonspers-
pektiv pd upplevelser och erfarenheter i samband med brostcancersjukdomen.
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Strukturerade métningar av psykologisk resiliens kan vara ett sétt for sjukvarden att
identifiera brostcancerpatienter som &r i behov av 6kade stod- och rehabiliterings-
insatser, men for att optimera rehabiliteringen behdver ocksé insatserna individua-
liseras. I dagens cancervard tenderar utformandet av rehabiliteringen att styras uti-
fran medicinska parametrar snarare dn utifran kvinnornas specifika behov och 6ns-
kemal (6). Sjukdomsberittelser om brdstcancer erbjuder en mojlig ingang till dis-
kussioner kring individuella perspektiv som skulle kunna utnyttjas inom medicinen
for att pa olika sitt, i forskning och utbildning, frimja ett mer individualiserat be-
motande och omhéndertagande i rehabiliteringen av svenska brdostcancerpatienter.

De studier i avhandlingen som undersokte psykologisk resiliens och hélsorelaterad
livskvalitet pavisade att det inte var tumdr- eller behandlingsrelaterade faktorer som
var avgdrande for de svenska kvinnornas aterhdmtning. Istéllet var det faktorer ur
deras egen livsvirld utanfor den medicinska vérlden som framstod som viktigare for
deras aterhdmtning, exempelvis relationer och ekonomi. Det visar ocksa pé betydel-
sen av tvarvetenskapliga material och perspektiv som kan vidga och férdjupa forsta-
elsen kring kvinnornas hela livssituation.

Olika perspektiv i sjukdomsberéttelser om brostcancer kan ocksé diskuteras. Barba-
ra Ehrenreich skriver om sin brostcancerupplevelse i Welcome to Cancerland
(2001) och konstaterar att brostcancer ar ”the biggest disease on the cultural map”
(129). Hon beskriver att cheerfulness is more or less mandatory” inom dagens
brostcancerkultur (129). Ehrenreich problematiserar brostcancerskildringar som of-
ta handlar om strid, kamp och 6verlevnad. I dessa skildringar framstér cancersjuk-
domen som en positiv upplevelse som gor kvinnan starkare efterat. Ehrenreich kin-
ner inte igen sig i denna typ av skildringar. Judy Segal inleder sin artikel Cancer
isn’t the best thing that ever happened to me (2010) i Vancouver Sun med: “First
the lump, then the fight, then the happy ending, and a better person emerges. Well,
listen: That’s not always the way it is” (130). Sjukdomsberittelserna som har ana-
lyserats 1 denna avhandlings studier stéller sig ocksa emot en saddan forenklad eller
”standardmissig” berittelse om brostcancer. Istdllet har avhandlingen presenterat
skiftande, komplexa berittelser for att belysa individualiteten 1 sjukdomsupplevel-
sen, men ocksa for att belysa heterogeniteten som finns inom patientgruppen.

Slutligen gér det att konstatera, utifran avhandlingens fynd, att brostcancersjukdo-
mens paverkan pa de svenska kvinnornas liv har savil fysiska, psykiska, sociala och
existentiella dimensioner — vilka kan vara bade kortsiktiga och langsiktiga i kvin-
nornas liv. Dessa skiftande och varierande problem behover kontinuerligt bedomas
och f6ljas upp pa ett strukturerat sétt inom sjukvarden for att kunna erbjuda adekvata
rehabiliteringsinsatser under hela sjukdomsforloppet. Aven insatserna behdver in-
dividualiseras for att kunna tillgodose varje patients specifika behov. En optimerad
rehabilitering kan bidra till att forbéttra livskvaliteten for dessa kvinnor.
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Den hér tvirvetenskapliga avhandlingen presenterar nya aspekter pa svenska kvin-
nors livssituation efter brostcancerbeskedet med fokus pa deras cancerrchabilite-
ring, ddr medicinska och humanistiska respektive generella och individuella pers-
pektiv kombineras.

Baring It All av Andrea Fairbairn (E-bok 2014).

Omslagsbilden till Baring it all kan betraktas som ett exempel pa komplexiteten i uppfattningarna och
skildringarna av bréstcancer — i ena anden av spektret framstar brostcancer som en sjukdom

som besegras med superkrafter, dar alla &r "survivors” — i andra &nden framstar bréstcancer som den
livshotande sjukdom den fortfarande ar, dar hela kvinnans livssituation kan paverkas.
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Slutsatser

Nedan summeras slutsatserna for studierna som ingér i avhandlingen.

Delarbete 1 och 2:

De svenska brostcancerpatienterna uppvisade lagre nivaer av psykologisk
resiliens och hélsorelaterad livskvalitet i jamforelse med publicerade norm-
varden, vid diagnostillfallet och ett ar senare.

Psykologisk resiliens associerades med hélsorelaterad livskvalitet 1 bada
studierna, dar hogre nivaer av psykologisk resiliens associerades med hogre
nivéer av hélsorelaterad livskvalitet.

Psykologisk resiliens kan anses vara en skyddande psykologisk faktor som
har betydelse for svenska kvinnors hélsorelaterade livskvalitet i samband
med brdstcancer.

Studierna pavisar vikten av att tidigt identifiera kvinnor med laga resiliens-
nivéer, da dessa kvinnor kan behdéva dkade stdd- och rehabiliteringsinsatser
for att undvika att deras livskvalitet forsdmras dnnu mer, jamfort med kvin-
nor med hoga resiliensnivaer.

Delarbete 3 och 4:
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Sjukdomsberittelserna om brdstcancer beskriver, utifrin ett forstapersons-
perspektiv, den inverkan som brdstcancerbeskedet har i kvinnornas liv. |
berittelserna gestaltas forédndrade livsvillkor och fordndrade kropps- och
sjélvbilder till foljd av sjukdomen och dess behandlingar. I analyserna
pavisas bade fysiska och psykosociala dimensioner av bréstcancersjukdo-
men.

Sjukdomsberittelser om brostcancer ger nya mojligheter att 6ka forstaelsen
for svenska brostcancerpatienters livssituation efter brostcancerbeskedet.
Sjukdomsberittelser &r ett sitt att nd mer fordjupade, individuella perspek-
tiv pa brostcancer, vilka kan bidra i utvecklingen av individualiserad rehabi-
litering for svenska kvinnor med brostcancer.



Framtidsperspektiv

Utifréan att psykologisk resiliens dnnu inte r sérskilt studerat bland svenska kvinnor
med brostcancer behovs det fler studier pd omradet — bade kvantitativa och kvalita-
tiva studier. Det finns ett behov av svenska normvirden for CD-RISC 25. Om fram-
tida studier ocksé kan faststélla kliniskt relevanta gransvirden for CD-RISC 25 for
svenska brostcancerpatienter, skulle strukturerade métningar av psykologisk resili-
ens kunna vara ett sitt for sjukvarden att identifiera kvinnor som &r i behov av dkade
stdd- och rehabiliteringsinsatser. Det finns ocksé ett behov av interventionsstudier
som kan undersoka om befintliga stod- och rehabiliteringsinsatser inom den svenska
cancervarden kan bidra till att hoja resiliensnivaerna bland kvinnor med laga resi-
liensnivaer. Kvalitativa studier skulle kunna férdjupa forstaelsen kring psykologisk
resiliens i en svensk brostcancerkontext, genom att exempelvis studera och beskriva
egenskaper som utmérker kvinnor med olika nivaer av resiliens samt vilken bety-
delse olika nivéer av resiliens har for dessa kvinnor i deras livssituation efter brost-
cancerbeskedet.

Sjukdomsberittelser om brostcancer dr ett forhdllandevis outnyttjat material och
perspektiv inom medicinen. Sjukdomsberittelserna ger tillgdng till individuella
sjukdomsuppleveler genom de drabbade kvinnornas egna berittelser och deras fors-
tapersonsperspektiv pa sin egen sjukdom och situation. Fler tematiska litteraturana-
lyser erbjuder fortsatta mojligheter till att belysa och problematisera svenska brost-
cancerpatienters livssituation efter brostcancerbeskedet. Sjukdomsberittelser om
brostcancer erbjuder ocksd en mojlig ingang till diskussioner kring individuella
perspektiv som skulle kunna utnyttjas inom medicinen for att pa olika sitt, i
forskning och utbildning, frimja ett mer individualiserat bemdtande och omhénder-
tagande i rehabiliteringen av svenska brdstcancerpatienter.

Det finns ett behov av att fortsétta utforska hur medicinska och humanistiska pers-
pektiv kan kombineras och berika varandra, sévél i olika medicinska sammanhang
som for att utveckla forskningsomradet medicinsk humaniora i framtiden.
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