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Tillit och misstro

—om synen pa mammografiscreening vid brostcancer

Trust and mistrust — the view of mammography screening among women with breast
cancer

One example of the welfare state’s health ambitions is to reduce the onset of illness and mortality
from cancer, which among other things means that approximately 900,000 women in Sweden
in the age group 40—74 years recurrently receive an invitation to mammography screening. The
objective is to detect possible breast cancer at an early stage and thereby reduce mortality from
the disease. For this to be possible a high participation is one of the basic conditions. This article
deals with the view of mammography screening among women who have experienced breast
cancer. Twenty-eight women were interviewed in six focus group settings. Data were processed
through a thematic analysis and theories of coping were used as the analytical tool. The findings
show how the confidence in the value of mammography screening was on trial in connection
with the announcement of the diagnosis, especially for the women who discovered their breast
cancer themselves between two screenings (interval cancers). The way the tumour was discovered
marked a watershed between feeling confident or not to the value of mammography screening.
The women in the study used three forms of coping strategies to continue maintaining confi-
dence in the value of mammography screening: adaptation, control and avoidance. Overall, these
strategies have been interpreted as an adaptation to the welfare state’s health ambitions and an
enabling to continue the participation when the invitation for mammography screening arrives
in the mailbox, regardless of their own experiences.
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Introduktion

Aven om det sker betydande medicinska framsteg utgor vilfirdsrelaterade sjukdo-
mar som cancer, diabetes och hjirt- och kirlsjukdomar fortfarande en mycket stor
del av ohilsan i den industrialiserade vistvirlden (World Health Organization,
2009). Som ett led i vilfardsstatens ambitioner att minska s&vil insjuknandet som
dodligheten i dessa sjukdomar erbjuds hilsofrimjande och hilsoférebyggande insat-
ser inom en rad omraden (Statens folkhilsoinstitut, 2010). Gemensamt for dessa
ar att de riktar sig till medborgare som pé olika sitt utgor en riskgrupp (Medin &
Alexandersson, 2000). Det ar insatser som utgér fran en folkhalsopolitisk install-
ning dar ansvaret for manniskors vilmaende delas mellan olika sektorer i samhillet
men dar framfor allt den enskilde medborgarens ansvar f6r sin halsa lyfts fram (Prop.
2002/03:35; 2007/08:110). For att dessa hilsoambitioner ska ge vintad effekt pa
medborgarnas hilsa ar det angeldget att de som berdrs deltar i de insatser som sam-
hillet erbjuder.

Ett exempel pa vilfirdsstatens hilsoambition 4r att minska insjuknandet och
dodligheten i cancer, vilket bland annat innebir att cirka 900 000 kvinnor i Sverige i
aldersgruppen 40-74 &r far en kallelse till mammografiscreening varje &r. Syftet med
detta dr att uppticka eventuell brostcancer i ett tidigt skede och dirmed minska dod-
ligheten i sjukdomen. For att det ska vara majligt 4r ett hogt deltagande en av de
grundliggande forutsittningarna. Att uppmana kvinnor att soka efter férandringar i
brostet innebir samtidigt att frigor kring risken att fa brostcancer och tillit till mam-
mografiscreeningens viarde kommer i fokus. I denna artikel diskuteras synen pad mam-
mografiscreening bland kvinnor som har drabbats av brostcancer. For trots att ett
hogt deltagande indikerar att det finns en tillit till mammografiscreeningens virde,
och indirekt till just detta exempel pé hilsoférebyggande insatser som vilfardsstaten
erbjuder, sa vet vi relativt lite om hur det tar sig uttryck och uppritthélls i praktiken
for dem som har drabbats av bréstcancer.

[ Sverige far drygt 9 000 kvinnor brostcancer varje &r och cirka 1 500 dor av sjuk-
domen (Socialstyrelsen, 2014a). Totalt utgdr brostcancer cirka en fjardedel av all
cancer hos kvinnor i den industrialiserade vistvirlden (Holmberg & Frisell, 2010;
IARC, 2015; Socialstyrelsen, 2015). I nuldget finns det inget enkelt och effektivt sitt
att minska risken for sjukdomen, men diremot kan man genom att tidigt uppticka
en brostcancer mildra lidandet och eventuellt stoppa sjukdomsforloppet. En viktig
anledning till att man under mitten av 1980-talet inférde mammografiscreening
som hilsoférebyggande insats for tidig upptickt av bréstcancer var att 6verlevna-
den kunde kopplas till stadium vid diagnos (Socialstyrelsen, 1986). Men all brost-
cancer uppticks inte pd mammografiscreening, och det ir vilkint att en del kvinnor
kan uppticka en brostcancer mellan tvé screeningtillfillen, si kallad intervallcancer
(Zackrisson et al., 2007). En f6ljd av detta ar att kvinnor, trots att de deltar i mammo-
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grafiscreening, dven uppmanas att regelbundet kinna efter forandringar i sina brost
pé egen hand (World Health Organization, 2014).

Ett stort antal studier har undersokt mammografiscreening vad giller bland annat
dodlighet och deltagande utifrén ett medicinskt perspektiv (RCC, 2014). Diremot
ir det fortfarande oklart hur kvinnor som har drabbats av brostcancer ser pd mam-
mografiscreening som en hilsoférebyggande insats att uppticka sjukdomen i ett
tidigt skede, och i vilken man det har betydelse hur tumdoren uppticktes. Risken att f3
bréstcancer och tillit till mammografiscreeningens virde ar angeligna fragor som alla
kvinnor i den aktuella dldersgruppen stills infor — dven kvinnor med brostcancer, d&
de efter avslutad behandling ater kallas till mammografiscreening av det friska brostet
(RCC, 2014; Socialstyrelsen, 2014b). Det 6vergripande syftet med denna artikel dr
att undersoka och forsoka forstd om och i sa fall pa vilket sitt synen pd mammo-
grafiscreening hos kvinnor med brostcancer forandras efter ett diagnosbesked. I
intentionen ligger ocksa att koppla kvinnornas syn pA mammografiscreening till den
hilsopolitiskt riktade insats som den utgér en del av. Foljande frégor har formulerats:

e Hur ser kvinnor med bréstcancer pA mammografiscreening fére och efter det
egna diagnosbeskedet?
¢ Vad har betydelse for hur synen pA mammografiscreening férandras?

o Hur péverkas tilliten till denna del av samhillets hilsoinriktade erbjudanden?

Artikeln baseras pa ett empiriskt material dir 28 kvinnor med brostcancer som hade
deltagit i mammografiscreening har medverkat i fokusgruppsintervjuer med 6ppna
semistrukturerade fragestillningar kring synen pa brostcancer och mammografis-
creening. Samtliga kvinnor var medlemmar i lokala brostcancerforeningar i sodra
Sverige. Kvinnorna som medverkade i fokusgruppsintervijuerna hade antingen upp-
tickt sin bréstcancer vid mammografiscreening eller mellan tva screeningtillfillen
(intervallcancer), vilket gav en mojlighet att belysa skillnader i synen pd mammogra-
fiscreening mellan dessa grupper.

Den studie som denna artikel dr baserad p har genomforts som en uppféljning
av resultat frin egen tidigare forskning. Dir framkom att det fanns en osidkerhet
bland kvinnor utan brostcancer som hade avstitt frin mammografiscreening, kring
hur deras beslut skulle kunna komma att paverka en framtida brostcancerdiagnos
(Ritenius Manjer, Zackrisson & Melin Emilsson, 2016). For att forsoka forstd mer
om betydelsen av mammografiscreening efter en bréstcancerdiagnos och om det har
nédgon betydelse hur tuméren uppticks, genomférdes denna uppfoljningsstudie dar
kvinnor med bréstcancer och deras syn pd mammografiscreening var i centrum. Den
inledande ambitionen var att bide intervjua kvinnor som hade deltagit, respektive
hade avstdtt frdn mammografiscreening. Under studiens ging visade det sig emel-
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lertid att samtliga 28 kvinnor som tackade ja till att medverka i denna studie, tidigare
ocksé hade tackat ja till mammografiscreening.

Mammografiscreening och brostcancer

Sett ur ett internationellt perspektiv har Sverige ett hogt deltagande i mammogra-
fiscreening, vilket delvis kan forklaras med att screening for brostcancer ar vil eta-
blerad och utbyggd i hela Sverige (Missinne & Bracke, 2015; Socialstyrelsen, 2014c).
Kallelsen till denna rontgenundersokning av brostet skickas ut till alla kvinnor i den
aktuella aldersgruppen med ett tidsintervall p& 18-24 manader. Vid undersoknings-
tillfillet, som tar ndgra minuter att genomfora, klams brésten ihop mellan tva plattor
for att ge en s& detaljrik rontgenbild som méjligt. Tva till tre veckor efter undersok-
ningen meddelas resultatet skriftligt via brev. Finns det misstanke om bréstcancer
iterkallas kvinnan for ytterligare undersékningar. Aven kvinnor som har genomgétt
en behandling for bréstcancer blir pa nytt uppmanade att kinna efter forandringar i
det friska brostet och blir ater kallade till mammografiscreening beroende pé alder
och risk for aterfall (RCC, 2014). Trots att mammografiscreening utgor en av de
storsta hilsopreventiva insatser som har genomf6rts i Sverige, finns det sedan under-
sokningen introducerades i mitten av 1980-talet skilda uppfattningar om dess effek-
tivitet (se t.ex. Gatzsche & Nielsen, 2013; Lauby-Secretan et al., 2015; Marmot et al.,
2012).

Studier som beskriver kvinnors upplevelser av brostcancer har till stor del foku-
serats pa erfarenheter av att fi brostcancer, fysiska och kinslomissiga reaktioner
som foljer av den medicinska behandlingen eller skapandet av en ny identitet efter
behandlingen (se t.ex. Boehmke & Dickerson, 2006; Landmark, Strandmark & Wahl,
2001; Lindwall & Bergbom, 2009; Sherman, Rosedale & Haber, 2012). Att f en
bréstcancerdiagnos innebir for ménga en erfarenhet av att g fran att kinna sig frisk
till att helt plotsligt bli betraktad som allvarligt sjuk (Boehmke & Dickerson, 2006;
Sherman, Rosedale & Haber, 2012). Det fér i sin tur konsekvenser for det vardagliga
livet och leder ofta till omfattande kinslomassig stress som oundvikligen leder till
tankar kring liv och déd (Landmark, Strandmark & Wahl, 2001).

Osterlie et al. (2008) har uppmirksammat hur vilfiardsstatens malsittning att
sinka dodligheten i brostcancer har bidragit till att frivilligheten att delta i mammo-
grafiscreening har en underordnad position i kallelsen till undersokningen. Framfor
allt saknas information om undersdkningens nackdelar (Dsterlie et al., 2008). Flera
studier kring kvinnors beslut att delta i mammografiscreening har belyst den anpass-
ning som sker till samhillets forvintan p& den enskilda kvinnan att delta i undersok-
ningen (Kaufert, 2000; Vahabi & Gastaldo, 2003; Willis, 2008). Detta ir ett monster

som dven har uppmirksammats inom gynekologisk screening (Forss et al., 2001;
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Howson, 1998). Willis (2008) menar att de starka band som finns mellan staten och
medborgarna i Sverige har bidragit till att beslutet att delta i mammografiscreening
ir tatt sammanvivt med samhillets grundliggande idéer kring rittigheter, ansvar och
risk. Kaufert (2000) understryker hur bade radsla och en kinsla av plikt bidrar till att
det sker en anpassning till systemet att delta nir kallelsen kommer i brevlddan. Det
ir en anpassning som formas via budskapet att det finns en risk att brostcancer kan
finnas dolt i kroppen och att tidig upptackt genom mammografiscreening kan radda
liv, vilket den enskilda kvinnan har svart att ifrgasitta (Griffiths et al., 2010; Kaufert,
2000). Detta kan forstds som en kombination av en 6vergripande tillit till valfards-
statens ambition att erbjuda bra hilsoservice och ett beroende av den medicinska
kunskapen, att se forandringar pé rontgenbilden, som kriver specialkunskap (Solbjer,
2008). Solbjer et al. (2012) visar i en studie, med kvinnor med nyupptickt inter-
vallcancer, att det inte pdverkade synen pd mammografiscreening som hilsoforebyg-
gande undersokning i nigon storre omfattning. Solbjer et al. (2012) menar att det
faktum att mammografiscreening utgdr den enda méijligheten att uppticka brostcan-
cer i ett tidigt skede bidrar till att kvinnor blir beroende av att delta i undersokningen.

Att delta i mammografiscreening ir siledes en friga som aktualiseras i olika skeden
i kvinnors liv och under lang tid. I denna artikel belyses bland annat hur kvinnor med
brostcancer upplevde att ter behova ta ett beslut att delta eller avsté frin mammo-
grafiscreening nir de hade avslutat sin brostcancerbehandling och pa nytt fick en kal-
lelse for att undersoka det friska brostet. En av de intervjuade kvinnornas beskrivning
av situationen illustrerar den stress och tvetydighet som framfordes pa olika sitt: "Ska
pa mammografi nista vecka och kinner att jag inte kan lita p& det lingre eftersom jag
maéste kolla sjilv hela tiden ... men samtidigt vet jag inte hur det ska kinnas och jag
kanner massor av knolar hela tiden.”

Teoretisk referensram

For att forstd mer om kvinnornas agerande i samband med att de pa nytt kallades
till mammografiscreening efter avslutad brostcancerbehandling har Lazarus och
Folkmans (1984) teori om coping och stress i svara livssituationer anvints som teo-
retiskt analysverktyg. Coping ir ett begrepp som har visat sig anvindbart for att
forstd hur mianniskor hanterar stressfyllda situationer, som till exempel vid svar och
livsomstallande sjukdom (jfr Kenne Sarenmalm et al., 2007; Larsson, 2007). Stress
definieras som inre eller yttre krav som 6verskrider individens egna resurser medan
coping ses som de anstringningar som sker for att klara av dessa situationer (Lazarus
& Folkman, 1984). Inledningsvis sker en primir bedémning av vad som upplevs som
hotfullt i den aktuella situationen, vilket utgor en vigledning for valet av copingstra-
tegier. Direfter sker en sekundir bedémning dir méjliga resurser for att hantera den
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stressfyllda situationen identifieras. I denna del av processen sker valet av copingstra-
tegier och graden av forutsidgbarhet har dir betydelse (Lazarus & Folkman, 1984).
For kvinnorna i studien utgoér diagnosbeskedet den stressutldsande situationen.
Lazarus och Folkman (1984) har delat in copingstrategier i kinslo- och problemfo-
kuserad coping for att kunna identifiera dess innehall. Dessa strategier tar vanligt-
vis plats i olika delar av processen. Kinslofokuserade strategier syftar till att minska
det kianslomassiga lidandet eller férandra betydelsen av den stressande situationen
medan problemfokuserade strategier syftar till att begriansa och forindra den upp-
komna situationen.

Metod, material och genomforande

En central utgdngspunkt for studien var att kvinnor med erfarenhet av brostcancer
har viktiga tankar och &sikter bade kring sjukdomen och kring sittet att uppticka
den pé och dirmed kring fraigan om mammografiscreening. Att enbart finga kvinnor-
nas tankar kring och syn pd mammografiscreening med hjilp av individuella inter-
vjuer uppfattade vi som etiskt tveksamt i en situation dir samtliga faktiskt hade gétt
igenom en svar sjukdomsprocess. Det bidrog till valet av fokusgruppsintervjuer som
datainsamlingsmetod. P4 det sittet skapades mojligheter till diskussion och argu-
mentation kring mammografiscreening, samtidigt som kvinnorna kunde dela med sig
av och utgd ifrén sina egna upplevelser av sjukdomsprocessen. Var och en kunde sjilv
vilja hur mycket och pa vilken kinslomissig nivé hon ville medverka i samtalet och
sedan formulera hur hon sig p4 mammografiscreening savil fore som efter insjuk-
nandet i bréstcancer.

Sex fokusgruppsintervjuer med sammanlagt 28 kvinnor med bréstcancer genom-
fordes. Genom kvinnornas personliga och samtidigt sinsemellan olika beskrivningar
blev upplevelsen av mammografiscreeningens standardiserade genomférande tydlig.
Samtliga hade deltagit i mammografiscreening. Kvinnorna i studien hade antingen
upptickt sin bréstcancer via mammografiscreening (n=16) eller sjilva mellan tvd
screeningtillfillen (n=12), se tabell 1.
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Tabell 1. Sociodemografiska faktorer

Alla Upptacktsjalv  Upptackt via ms

Faktorer Kategorier (n=28) (n=12) (n=16)
Brostcancer >10 4 2 2
Antal ar sedan diagnos ~ 6—10 6 3 3
-5 18 7 Il
< 0 0 0
Alder vid intervju <60 7 2 5
60-69 [l 4 7
> 69 10 6 4
Yrke Administration/ekonomi 7 2 5
Service/diverse 4 2 2
Utbildning 4 | 3
Vard och omsorg 13 7 6
Sysselsattning Arbetar 9 4 5
Pensionerad 19 8 Il
Civilstand Sammanboende 20 8 12
Ensamstaende 8 4 4
Bamn Ja 21 9 12
Nej 5 2 3
Ingen information 2 | |
Kvinnorna

Kvinnorna var vid intervjutillfallet mellan 44 och 75 &r. Av dem var 19 pensione-
rade, varav tvd hade fortidspension. Flertalet av kvinnorna arbetade eller hade arbetat
inom offentlig sektor sisom vérd, omsorg eller skola, medan elva av dem hade haft
sysselsattningar av administrativ karaktir eller inom olika serviceyrken i statlig och
privat regi. Sju av kvinnorna var ensamstiende medan de 6vriga levde med en part-
ner. Majoriteten hade barn, varav fem hade minderariga barn som fortfarande bodde
hemma. Samtliga kvinnor talade svenska och tvé av dem kom frén ett annat nordiskt
land. En majoritet av kvinnorna hade haft sin diagnos mellan ett och fem ar medan
de 6vriga hade haft sin diagnos lingre dn sex ar (tabell 1). Tva av kvinnorna hade fatt
aterfall i sin brostcancer.

Det forekom individuella variationer i bréstcancerbehandlingen. De flesta hade
forutom operation dven behandlats med strilning, cytostatika eller hormonell
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behandling. Flera av kvinnorna medicinerade fortfarande for att minska risken for
aterfall i sjukdomen. Alla hade haft det avslutande likarsamtalet som rutinmaissigt
sker cirka ett &r efter operationen. Kvinnornas aktuella levnadsforhallanden utgjorde
inte huvudfokus i intervjuerna men beskrivningarna kring till exempel boende och
fritidssysselsittningar gav en tydlig bild av att de var etablerade i samhillet och hade
en vil fungerande vardag.

Genomforande

Vi fick kontakt med kvinnorna via lokala brostcancerféreningar i sodra Sverige dir de
var medlemmar. Samtliga brostcancerféreningar inom en region, tillika landstings-
omréde, i sodra Sverige kontaktades. Den inledande ambitionen att bdde intervjua
kvinnor som deltagit respektive avstatt frin mammografiscreening visade sig inte
mojlig att genomfora pé det sitt vi valde att rekrytera deltagare till denna studie. Den
forsta kontakten skedde pé ett 6ppet mote hos respektive férening dir medlem-
marna fick muntlig och skriftlig information om studien. De kvinnor som dérefter
ville medverka limnade en intresseanmilan. De kontaktades direfter for ytterligare
planering. Innan fokusgruppsintervjuerna startade, skrev alla deltagare under en sam-
tyckesblankett dir det framkom att de hade tagit del av informationen om studien,
att det var frivilligt att delta samt att de kunde avbryta sin medverkan nir de sjilva
ville utan motivering. Studien ér godkind av Centrala etikprévningsnimnden (Dnr:
035-2014).

Intervijuerna genomfordes mellan december 2014 och mars 2015 i lokaler som
de olika brostcancerféreningarna disponerade, med ett undantag dir fokusgruppsin-
tervjun dgde rum i lokal som anordnades av oss. Tid och plats planerades i samrad
med kvinnorna och ingen ersittning utgick. For att alla skulle fi utrymme att beritta
om sina erfarenheter i sin egen takt och att eventuella diskussioner inte skulle
behova avbrytas begrinsades antalet deltagare per fokusgrupp till max sex personer.
Intervjuerna varade i tvd timmar. Aven om det Svergripande syftet med fokusgrup-
perna var att finga deras gemensamma syn pé framfor allt mammografiscreening
(Wibeck, 2010), inleddes varje intervju med att kvinnorna kort beskrev alder, arbete,
aktuell levnadssituation samt nir och hur de fick sin bréstcancerdiagnos liksom
vilken behandling de hade genomgétt. Tanken med detta var bide att f4 en uppfatt-
ning om deras situation och en ckad forstielse for den kontext som omgardar synen
pd mammografiscreening, men iven att skapa ett personligt samtal dir alla skulle
kinna sig bekvima med att beritta om sina erfarenheter och &sikter fér varandra
(Morgan, 1997). Direfter introducerades de tvd 6vergripande fragestillningarna, det
vill siga synen pd mammografiscreening och synen pa brostcancer och behandlingen
av sjukdomen, vilka delvis 6verlappade varandra i kvinnornas berittelser.
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Fokusgruppsintervjuerna genomfordes av tvé samtalsledare dér den forsta forfat-
taren hade det huvudsakliga ansvaret att leda samtalet och f6lja upp med fragor nir
det funnits behov. Den andra forfattaren hade en observerande roll for att f4 med
iakttagelser som inte kan fingas pa en ljudfil samtidigt som l6pande anteckningar
gjordes. Samtliga intervjuer spelades in pd en mp3-fil som direfter avidentifierades
och transkriberades ordagrant for att utgéra underlag for bearbetning och analys (jfr
Barbour, 2008). Direkt efter intervjuerna sammanfattade samtalsledarna sina intryck
muntligt for varandra, vilket ocksa har ingitt som en del av analysarbetet.

Kvinnorna som medverkade var alla medlemmar i olika lokala bréstcancerforen-
ingar inom riksorganisationen (BRO) vars uppgift ar att tillvarata brostcancerkvin-
nors intressen gentemot béde politiker och sjukvard (BRO, 2015). Det innebir att de
i grunden har ett engagemang kring frigor som ror bade brostcancer och mammo-
grafiscreening. De visade ocks3 ett stort intresse for studiens fragestillningar. Detta
starka engagemang for fragan, liksom det faktum att ménga i respektive fokusgrupp
kinde till varandra, paverkade sikerligen fokusgruppsintervjuerna och dirmed resul-
tatet. P4 vilket sitt dr forstds omojligt att veta, men det fér ses i ljuset av att de samti-
digt 4r de som ir riktigt insatta i fragorna. Det faktum att deltagarna var medlemmar
i samma forening kan ha bidragit till att intervjuerna genomgaende har priglats av
ett oppet samtalsklimat men ocksa att det funnits en hog samstimmighet kring flera
fragor. Morgan och Kreuger (1993) menar att det inte gar att undvika att deltagarna
i en fokusgrupp kinner varandra, men att det alltid finns en risk att det héller till-
baka och begrinsar moijligheten att uttrycka en avvikande mening. For att hantera
detta och hitta ritt samtalsniva inleddes varje fokusgruppsinterviu med en egen kort
reflektion kring mammografiscreening och bréstcancer (jfr Wibeck, 2010). Direfter
informerades deltagarna om sekretessen inom gruppen och kring virdet av att ge
utrymme it olika synsitt under intervjun. Varje fokusgruppsintervju avslutades med
att kvinnorna fick méijlighet att reflektera 6ver hur de upplevde sitt deltagande i
intervjun. Samtliga uttryckte sig i mycket positiva ordalag for att vi hade visat intresse
for denna fraga och en vanlig kommentar var att de var tillfreds med att de hade fétt
dela sina erfarenheter av sjukdomen p4 ett nytt sitt.

Tematisk analys

Tematisk analys har anvints for att ta fram stabila och meningsbirande teman i mate-
rialet (Langemar, 2008). Det ir en metod for att sdka efter ménster och teman i kva-
litativa data och ir limplig i analysen av individuella erfarenheter och upplevelser
(Langemar, 2008). For att fa en god uppfattning om materialet har bade intervjuer
och transkriberingar genomforts av forstaforfattaren. Direfter har de transkriberade
intervjuerna lasts igenom atskilliga gdnger for att f en uppfattning om helheten.
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Foljande preliminira teman har anvints i denna artikel: "mammografiscreening
— en bekriftelse pa att vara frisk frdn bréstcancer”, "att uppticka bréstcancer med
eller mellan mammografiscreening”, "tillit till tekniken — att se det som inte gir att

o »n »

uppticka sjalv”, "kinna sig frisk men vara sjuk”, "mammografiscreening r bra, men
inte fér mig”, "mammografiscreening pa nytt”, "att avstd frin mammografiscreening
ir inget alternativ, trots en tilltagande misstro till undersckningens virde for egen
del”, ”extra kontroller av brostet”, "hantera osikerheten att tumoren kan finnas dold
i kroppen” och avslutningsvis "undvika att kinna efter ny brostcancer”. Dessa preli-
minira teman jimférdes med den ursprungliga texten, vilket bland annat Langemar
(2008) beskriver som ett sitt att synliggdra mer 6vergripande teman i materialet och
dir empirin blir sedd pa ett nytt sitt men i samma kontext. Det 6vergripande tema
som synliggjordes och som ir aktuellt i denna artikel 4r "att uppritthélla en tillit till

mammografiscreeningens varde”.

Onm tillit och misstro till mammografiscreeningens viarde
Mammografiscreening har en central roll for upptickten av brostcancer. Genom att
i analysen utg4 fran Lazarus och Folkmans (1984) teori om stress och coping i svara
livssituationer har det varit mojligt att belysa hur kvinnorna i studien anvinde sig
av olika copingstrategier for att fortsitta uppritthélla en tillit till mammografiscre-
eningens virde — att uppticka brostcancer i ett tidigt skede. Men ocksé hur tilliten
forandrades di synen pé virdet av mammografiscreening fick en annan innebord.
For kvinnorna med intervallcancer handlade det frimst om att hantera en tillta-
gande misstro till undersokningens virde for egen del, d4 de inte hade upptickt sin
brostcancer i samband med ordinarie mammografiscreening. De kvinnor som hade
upptickt sin brostcancer vid mammografi snarare forstirkte sin tillit till teknikens
betydelse for tidig upptickt av brostcancer. Sammantaget har dessa ageranden tol-
kats som olika uttryck for en anpassning till och ett méjliggérande att kunna fortsitta
delta nir kallelsen till mammografiscreening kommer, oavsett egna erfarenheter av
undersokningen.

Lazarus (1993) menar att copingstrategier utformas utifrdn hur den givna situa-
tionen upplevs. Den situation som beskrivs i denna artikel sker under en tidsperiod
P& minst ett ar, som for alla kvinnor i studien omfattade diagnosbesked, behandling
och darefter dter en kallelse till mammografiscreening av det friska brostet (jfr RCC,
2014). Det ar en process som med olika omfattning inverkar pa den enskildes livs-
situation (jfr Lilliehorn et al., 2010; McCann et al., 2010; Tighe et al., 2011). Att fd en
brostcancerdiagnos ér en situation som har beskrivits som stresstylld och som inte ér
mojlig att ha full kontroll 6ver da den ytterst utgor ett hot mot den egna existensen

(Landmark, Strandmark & Wahl, 2001).
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Mammografiscreening fore diagnosbeskedet — en trygghet
Kvinnorna berittade samstimmigt att de fore diagnosbeskedet hade ett stort fortro-
ende for att med mammografiscreening uppticka eventuell brostcancer i ett tidigt
skede. I linje med Willis (2008) studie ingav kallelsen till mammografiscreening en
kansla av trygghet. Ett dterkommande sitt att uttrycka detta var att se mammogra-
fiscreening som en "billig livforsikring” och att det alltid varit "sjdlvklart att delta”
nir de fick en kallelse. Endast ett par av kvinnorna uttryckte att de hade haft en ater-
kommande oro att uppticka bréstcancer i samband med mammografiscreening,
vilket var kopplat till en erfarenhet av sjukdomen i familjen (jfr Absetz, Aro & Sutton,
2003). Framfor allt beskrevs deltagandet i mammografiscreening som en bekriftelse
pa att vara frisk fran brostcancer. En av kvinnorna sa:

Att gd pd mammografiscreening ir som att g till tandlikaren, det 4r en skon kinsla
efterat. Nu blev det ju inte s fér mig, men jag menar nir brevet kommer och det

star att allt sig bra ut.

Griffiths et al. (2010) har uppmirksammat hur fértroendet f6r den medicinska tek-
niken bidrar till att den stindiga risken for brostcancer faller i glomska mellan kallel-
serna till mammografiscreening. Ett par av kvinnorna berittade att de trots synbara
forandringar i brostet mellan tva screeningtillfillen inte uppfattade att de kunde vara
symtom pé brostcancer eftersom det inte hade observerats vid tidigare mammografi.
En kvinna beskrev det s hir:

Innan mammografin nir jag tog pa mig bh si gick det inte att f in den biten av
brostet riktigt d& det ville puta ut dir, och d& var det tuméren som pa nagot sitt
trycktes upp, sd hade jag varit mer uppmirksam dir sa ... men jag kunde inte tinka
mig att jag skulle kunna 3 bréstcancer. Man litar ju vildigt mycket pd mammogra-

fin, det gér man ju.

Virdet bekriftas

Att uppticka en forindring i brostet, innan det dr moijligt att sjalv kinna den, lyftes
fram av kvinnorna som en central anledning till att delta i mammografiscreening. Det
visar pa ett fértroende for den medicinska teknikens formaga att hélla oss friska pa ett
satt som vi sjalva inte kan klara av (jfr Solbjer, 2008), och ligger i linje med flera hilso-
kampanjer for att fa fler kvinnor att delta i mammografiscreening (jfr King, 2006). En
kvinna som hade upptickt sin brostcancer vid mammografiscreening sa:

137



Socialvetenskaplig tidskrift 2017:2

Det ir fantastiskt bra med mammografi, jag hade aldrig upptickt den sjilv, trots att
den var 38 mm stor, utan det gjordes pd mammografin. Har du stora brést som jag

har ir det svart att sjilv kinna om det ir knutor.

Kvinnan i citatet nedan hade inte sjilv uppfattat ndgra forindringar i brostet innan hon
fick sitt diagnosbesked, samtidigt som symtomen fanns dir nir hon fick hjilp att kanna:

Det kom ett brev (efter mammografiscreeningen) men det behévde inte betyda
att det var nigot farligt. Jag dkte pa semester for jag madde ju bra. Men det var ju
ndgonting. Ja, jag kunde ju kinna den nir jag fick reda p4 var den satt ... hade jag

inte gitt pA mammografi hade jag nog suttit farligt till nu.

For flera av de kvinnor som hade upptickt sin brostcancer med mammografiscreen-
ing bidrog avsaknaden p& symtom till en svarighet att kinslomissigt férstd vad som
pagick i kroppen da de fick sitt diagnosbesked. Bdde Boehmke och Dickerson (2006)
och Sherman, Rosedale och Haber (2012) har uppmarksammat hur en bréstcancer-
diagnos kan innebira att ga frin att kinna sig frisk till att helt plotsligt bli betraktad
som allvarligt sjuk. En kvinna beskrev det p4 f6ljande sitt:

Jag gick pd mammografi och s& kom det ett brev hem att jag skulle p4 dterbesok. Da
blev det lite obehagligt. PA mindagen tog de lite prover och pa onsdagen blev jag
opererad. Det gick vildigt fort och d4 sa de att det var cancer, jaha, tinkte jag, man

fattar inte, vad d4 liksom?

Sammanfattningsvis kan kvinnornas erfarenheter ses som en process, vilket Lupton
(2012) har beskrivit pé ett mer 6vergripande sitt som att fortroendet for den medi-
cinska disciplinens kompetens stirks samtidigt som den egna kunskapen om den
egna kroppen ges mindre betydelse.

Virdet ifragasitts

Flera av de kvinnor som hade upptickt sin bréstcancer mellan tva screeningtillfillen
beskrev en tilltagande misstro till méjligheten att med mammografiscreening upp-
tacka brostcancer i det egna brostet. En av de kvinnor som hade upptickt sin brost-
cancer kort tid efter ordinarie mammografi sa:

Jag kinde mig lite lurad eftersom jag var p4 mammografi och sen hade jag tva ritt

s& stora tumorer efter tre manader och tinker att de inte hunnit vixa pa den korta

tiden, de maste ha funnits dir.
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Andra kvinnor med liknande upplevelser av att uppticka sin brostcancer ett par
manader efter ordinarie mammografiscreening sa:

Jag hade girna hoppat 6ver mammografin for det gor sa ont och sa syns det inte pa
mig d& jag har s tita brost. Jag har frigat och de siger att de tagit s3 manga platar

att de kan se forindringar, men jag ir tveksam till det.

Dir har jag gitt plikttroget varje ging och mitt emellan kom den i varje fall

(tumoren).

Men trots att flera kvinnor ifrigasatte den egna moijligheten att uppticka brostcancer
i ett tidigt skede med mammografi, var det ingen som ifragasatte det grundliggande
fortroendet for undersokningens virde. Solbjer et al. (2012) menar att det r en sva-
righet fér den enskilda kvinnan att ifrigasitta mammografiscreeningens virde dé det
inte erbjuds nagra alternativa undersckningar. Det dr med andra ord bittre 4n ingen
kontroll alls, men for kvinnorna med intervallcancer kvarstod osikerheten och riads-
lan att nya tumorer kunde finnas dolt i bréstet, vilka inte var mojliga att med sikerhet
uppticka med mammografiscreening. Det bidrog till en tilltagande misstro och en
stressfull situation som en av kvinnorna uttryckte pé foljande sitt:

Mammografiscreening ir inget jag kiinner mig trygg med pa nigot vis utom just nir
jag varit dir ... ja, jag tror absolut att det ir bra med mammografi, men som sagt, jag

forlitar mig inte pa det eftersom jag sjilv upptickte min tumér.

[ praktiken innebar det att dessa kvinnor fortsatte att delta i mammografiscreening
nir de ater blev kallade efter avslutad behandling. Detta trots en tilltagande misstro
till undersokningens effektivitet da den inte varit tillriacklig for att uppticka tumoren
i deras brost, antingen pa grund av brostets storlek eller dess tithet.

Om mammografiscreeningens forandrade inneb6rd

I samband med att kvinnorna ater kallades till mammografiscreening efter avslu-
tad behandling hade undersékningens virde fitt en delvis ny innebérd, speciellt for
kvinnor med intervallcancer. Risken for ny brostcancer utgjorde ett stindigt hot for
kvinnorna medan de med intervallcancer dessutom behévde hantera osidkerheten
att tumoren inte hade upptickts vid ordinarie mammografiscreening. Trots den nya
inneborden av mammografiscreening och med en férandrad syn liksom en tilltagande
misstro deltog alla kvinnor nir de p& nytt blev kallade till undersokningen efter avslu-
tad brostcancerbehandling. For att kunna fortsitta delta i mammografiscreeningen
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trots en tilltagande misstro till undersokningens effektivitet for egen del anvinde sig
kvinnorna av copingstrategierna anpassning, kontroll och undvikande.

Mammografiscreening med nya 6gon — anpassning som
copingstrategi

Ett genomgdende tema i samtliga fokusgrupper var oron att pa nytt bérja med mam-
mografiscreening efter avslutad behandling. Det beskrevs i ord som: "kinna sig liten”,
"inte s tuff nir det vil gillde”, "obehagligt” och "diagnosen ir livstidsladdad”. Trots
det valde alla kvinnor som medverkade i studien att ter delta i mammografiscreen-
ing efter avslutad brostcancerbehandling. Att avstd utgjorde inget alternativ. En av de
yngre kvinnorna som hade upptickt sin bréstcancer vid mammografiscreening sa:

Nu var det ett férstadium till cancer jag hade, men de fick ju 4nd4 ta hela brostet.
Och d3 kan det vara likadant nu och det ir ett negativt tink men s tinker man, det

var vildigt oroligt att gd pA mammografi efter behandlingen.

Att dter delta i mammografiscreening efter avslutad behandling beskrevs som en
trygghet samtidigt som det var ett stressfyllt moment som kunde innebira ett besked
om ny brostcancer. Aterkommande i kvinnornas beskrivning var att de kinde sig
ensamma med sin oro, vilket kunde uttryckas p4 féljande sitt:

Jag ir alltid ridd och tycker det kinns konstigt i brostet, men min man svarar bara

att brostcancer har du ju haft.

Forsta mammografiscreeningen efter behandlingen sa jag att jag fixar sjilv, men

samma dag bad jag en kompis f6lja med.

Nir du kommer tillbaka till mammografin 4r det bara in och tjoff ut igen. De ar

vinliga och férsdker, men de kan inte ta hand om ndgon som vill prata.

Tre kvinnor som hade upptickt sin brostcancer mellan tva screeningtillfallen beskrev
beslutet att fortsitta med mammografiscreening, trots en tilltagande misstro till dess
virde for egen del, pa foljande sitt i en av fokusgrupperna:

KV1:Jag litar inte ett dugg pé det eftersom min tumér var sé stor nir den upptick-
tes (mattar med fingrarna) men gar ind4 eftersom det 4r enda alternativet.

KV4: Det ir viktigt med mammografi, och sen att de rikar missa en knuta pa 10
cm.

KV5:Vi som haft bréstcancer gir pA mammografi dven om vi inte litar p4 det.
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Med stdd av Lazarus och Folkman (1984) kan kvinnornas agerande sammanfattas
som en problemfokuserad copingstrategi. Syftet med den valda strategin ir att uti-
frdn de nya forutsittningarna for mammografiscreening anpassa sig till situationen
och delta nar det kommer en kallelse, trots oro for ny bréstcancer. De deltar framst
pa grund av att det saknas alternativa metoder for tidig upptickt av brostcancer. Av
betydelse ar dven att det var en situation som kvinnorna upplevde att de blev lim-
nade ensamma med.

Bra men inte tillrdickligt — kontroll som copingstrategi

Ett annat tema som framtriddde i analysen var en 6nskan att fi genomfora fler och
titare kontroller av brostet dn vad vrden rekommenderade. Det beskrevs fraimst av
de kvinnor som hade upptickt sin brostcancer mellan tvé screeningtillfillen.

Fler och titare undersokningar har tolkats som en strategi att halla radslan for ny
brostcancer i schack. Adelswird och Sachs (2002) menar att méjligheten att kontrol-
lera kroppen med medicinska tester eller screening kan ge en kinsla av makt ver den
egna hilsan, men dven vicka en tanke att det dr nigot som pégér i kroppen som kan
leda till svér sjukdom. Att bréstcancerbehandlingen var avslutad och att de betrak-
tades som friska av varden innebar inte att kvinnorna uppfattade att brostcancern
var borta. Foljande dialog, frin en av fokusgrupperna, iterspeglar en sekvens av ett
samtal dir synen p& kompletterande undersokningar till mammografiscreening dis-
kuterades. Det dr en dialog som tar sin utgdngspunkt i en oro att inte kunna lita p4 att
brostcancern ér borta ur kroppen:

Kv1: Innan jag blev sjuk fanns ju inte det i min virld att jag skulle fi brostcancer
men nu vagar jag inte lita p4 att jag ir hundra procent frisk.

KV5:S3 kinner jag med.

KV4: Jag tryckte p4 lite vid min ettirsuppfoljning, att nu ir det sa att jag behover
ett ultraljud for jag har onti armha&lan dir jag 4r opererad.

KV2: Det ir ju jitteviktigt att f4 veta om man har tita brést och att man kan kom-
plettera med ultraljud.

KV4: Jag vet inte hur vanligt det 4r att géra magnetkameraundersokningen for den
ir nog dnnu striet vassare om man har tita brost.

KV2:Jag tror inte att det ir s3 vanligt hir.

KV1: Jag skulle girna vilja ta ett ultraljud ocksé i och med att jag redan 4r drabbad,

att man kompletterar mammografi med ultraljud, faktiskt.
Craddock Lee (2010) belyser svérigheten for enskilda medborgare att avgora vad

risken for cancer innebir i praktiken, vilket bidrar till ett behov av att kontrollera det
som inte gér att kontrollera. Ett uttalande frén en kvinna med intervallcancer far std
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som exempel for beslutet att agera pa egen hand for att f3 tillgéng till kompletterande
undersokningar utéver mammografiscreening:

Jag tyckte jag kinde ndgonting, det gor jag hela tiden, sa ringde jag (till sjukhuset)
och sa att jag kinde nigot konstigt ... Jag fir inte ultraljud om jag inte siger att det
kommit tillbaka.

Sammanfattningsvis har detta agerande tolkats som en kinslofokuserad copings-
trategi. Syftet bakom den valda strategin ar att hantera osikerheten och ridslan att
tumdren inte syntes pd mammografin och fortfarande kan finnas dold i brostet, en
situation som kvinnorna inte kunde andra pa (Jfr Lazarus 1993; Lazarus & Folkman,

1984).

Svdrt att dter boria undersoka brostet —undvikande som
copingstrategi

Ett ytterligare tema som synliggjordes i analysen var motstandet att dter borja kinna
efter forindringar i brostet pa egen hand efter att behandlingen var avslutad, vilket
ter sig motsigelsefullt i forhallande till 5nskan om fler och titare undersékningar av
brostet. Samtliga kvinnor uppmanas, forutom att delta i mammografiscreening, att
dven kinna efter forindringar i brostet pa egen hand pé grund av att alla tumérer
inte uppticks vid mammografiscreening. Tva kvinnor med intervallcancer beskrev
sitt motstadnd pé foljande sitt:

Kan man hoppa éver det s gor man det, skjuter det framfor sig, speciellt om man,

som jag, upptickt det sjilv.

Jag far sms som padminner mig om att det 4r en "klimdag” (kiinna sjilv efter knélar
i bréstet), men jag foljer det inte utan tinker att det kan inte vara sa farligt om jag

vintar en dag till.

Kvinnorna i studien var samstammiga kring hur uppmaningen att kinna efter foriand-
ringar i brostet pa egen hand var ett viktigt komplement till mammografiscreening,
men nir det kom till handling valde flera av dem att avsté. Det ir ett stillningstagande
som dr i linje med resultat frén egen tidigare forskning med kvinnor utan bréstcan-
cer som valde att avst3 frin sdvil mammografiscreening som sjilvundersékning trots
att de hade uppfattat det medicinska virdet med undersckningen (Ritenius Manjer,
Zackrisson & Melin Emilsson, 2016). En kvinna som hade upptickt sin brostcancer
via mammografiscreening sa:
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Det (kinna sjilv efter knolar i brostet) dr en billig livforsakring, men jag kdnner inte
pa mitt brost, dumt nog. Jag tinker att jag ska gora det, men jag gor det inte. Varje
morgon gor jag gymnastiken som jag ska, och det ir jag vildigt noga med, men just

det hir att kinna. Jag kommer mig inte for.

Sammanfattningsvis har detta agerande tolkats som en undvikande kinslofokuserad
copingstrategi. Syftet bakom den valda strategin ir att hantera och minimera obe-
haget att pa nytt riskera att uppticka brostcancer och som foretradesvis beskrevs av
kvinnor med intervallcancer (jfr Lazarus 1993; Lazarus & Folkman, 1984).

Konklusioner och avslutande reflektioner

Denna studie visar hur synen pd mammografiscreeningens virde fordndrades efter
diagnosbeskedet, vilket var speciellt framtridande nir kvinnorna efter avslutad
behandling pa nytt blev kallade till mammografiscreening. Ridslan att &ter drabbas
av brostcancer i kombination med att fa en kallelse till mammografiscreening av det
friska brostet bidrog till att tilliten till undersdkningens virde stilldes pa prov. Risken
for ny brostcancer utgjorde ett hot for alla kvinnor i studien, medan de med intervall-
cancer dessutom behovde hantera osidkerheten att tuméren inte hade upptiackts vid
mammografiscreening. Att uppticka bréstcancer vid ordinarie mammografiscreen-
ing innebar snarare en forstirkt tillit till teknikens méjligheter att se det som inte var
mojligt att sjalv uppticka.

Den bild av den foérindrade synen pd mammografiscreening som framtrider ir
delvis motsigelsefull och starkt kopplad till hur tuméren uppticktes. Det blir tyd-
ligt att det bdde finns en stark 6nskan frén kvinnorna att fa kontroll 6ver situationen
genom fler och titare undersdkningar av bréstet in vad virden rekommenderar och
en undvikandestrategi for att undga kinslan att pa nytt fa ett besked om brostcancer.
Gemensamt for de bada copingstrategierna dr riadslan att uppticka en ny brostcancer.
Med stod av Kvales och Brinkmanns (2014) beskrivning av betydelsen av det mot-
sigelsefulla for att forstd hur olika uppfattningar kan vara ett uttryck for objektiva
motsigelser i informanternas livsvirld, menar vi att det mycket vl speglar den svéra
och komplexa situation som kvinnorna befinner sig i. Det motsvarar en aspekt av
bréstcancervarden som sillan ges uppmirksamhet da fokus i regel riktas mot virdet
av att delta i mammografiscreeningen och inte mot upplevelsen av att bli kallad till
undersokningen. Studiens kvalitativa ansats har gjort det méijligt att komma bakom
den dominerande uppfattningen om mammografiscreening — som en oumbirlig
undersokning for att upptiacka brostcancer i ett tidigt skede — och belysa den tude-
lade bilden av dess virde som kan relateras till erfarenheten att fa brostcancer och
risken att pd nytt drabbas av sjukdomen.
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Studien visade att trots skilda forutsittningar att upptidcka tumoren med
mammografiscreening s deltog alla kvinnor nir de pa nytt blev kallade till
undersokningen efter avslutad behandling. En situation som vid en férsta anblick
kan te sig synnerligen oproblematisk och helt i linje med vilfardsstatens halso-
ambition — att i kvinnor att delta i undersokningen (se t.ex. Socialstyrelsen,
2014c). For flera av kvinnorna i studien skedde det dock pé& bekostnad av att
deras egen oro och osikerhet fick sté tillbaka, d@ mammografiscreeningens stan-
dardiserade format inte gav ndgot utrymme for personliga och individuella erfa-
renheter av sjukdomen. Vi menar att detta ar en viktig kunskap for att bittre
kunna anpassa och méta kvinnors behov av stod i samband med att de ater kallas
till mammografiscreening. Det faktum att mammografiscreening fér niarvarande
utgor det enda alternativet for tidig upptiackt av bréstcancer dr centralt i detta
sammanhang, vilket dven har uppmiarksammats av Solbjer et al. (2012). Detta
ger en sammantagen bild av hur mammografiscreeningens centrala roll vid upp-
tickten av brostcancer innebar att kvinnorna pé olika sitt behovde uppritthalla
en tillit till undersdékningens virde for att kunna fortsitta ta del av vilfardssta-
tens hilsoférebyggande arbete.

Vidare menar vi att det dven belyser samhillets of6rmdga att anpassa undersok-
ningens format till kvinnornas nya forutsittningar efter insjuknandet. Flera kvinnor
beskrev 6vergangen, fran att vara sjuk till att bli sedd som frisk, som en kianslomassigt
svarhanterlig situation som padminde om 6vergingen mellan att kiinna sig frisk men
vara sjuk (jfr Boehmke & Dickerson, 2006; Sherman, Rosedale & Haber, 2012). Det
fick en konkret betydelse i sasmband med att brostcancerbehandlingen avslutades och
att de pé nytt forvintades undersoka det friska brostet som en del av vilfiardsstatens
hilsoférebyggande insatser for tidig upptickt av brostcancer. Flera kvinnor upplevde
att det inte togs nigon hinsyn till deras personliga erfarenhet av brostcancer da de
ater blev kallade till mammografiscreening. For att hantera situationen och kunna
fortsitta delta i mammografiscreeningen anvindes bdde kinslo- och problemfokuse-
rade copingstrategier. Det gav kvinnorna en majlighet att sjilv agera genom att kon-
trollera, undvika och anpassa sig till situationen.

Kvinnornas beskrivningar av synen pd mammografiscreening siger inte enbart
nigot om deras erfarenheter av undersdkningen utan omfattar dven en anpassning
till valfiardsstatens hilsoambition som ir virdefull att forstd mer om for att kunna
utveckla ett stod i samband med mammografiscreening efter en bréstcancerbehand-
ling. Genom att inkludera mammografiscreening i kvinnors erfarenhet av att drabbas
av brostcancer har det varit majligt att visa det som inte ar synligt genom att enbart
studera kvinnors deltagande.

Sammantaget visar denna artikel hur det till synes oproblematiska férhallningssit-
tet till mammografiscreeningens virde foregicks av en betydligt mer svarfangad pro-

144



Asa Ritenius Manjer & Ulla Melin Emilsson

cess dir bade erfarenheten av bréstcancer och risken att pa nytt insjukna ingick — en
situation som upplevdes stressfylld och dir férvintan att delta var tydligt definierad.
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