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1. Introduktion
Bakgrund, syfte och fragestallningar

Varje dag gor vi val och tar beslut av olika slag vilket f6r det mesta sker
utan att vi ldgger nagon storre vikt vid det, men det kan ocksd innebira
att hela livssituationen forindras pd ett kort 6gonblick. I takt med att
samhallet blir mer hogteknologiskt finns det en 6kad risk att vara val
och beslut blir alltmer svara att 6verblicka. Ett omride dir vi stills
infor alltmer komplexa beslut och dir framtida konsekvenser kan vara
svara att forutsiga dr den egna hilsan. Dagligen omgirdas vi av
hilsorad och hur vi pd bista sitt ska fd ett framgangsrikt liv samtidigt
som vi far ta del av myndigheternas larmrapporter som bade férmedlar
hur livsstil och levnadsvanor kan utgdra en 6kad risk f6r sjukdom, men
ocksa hur vi bor agera for att ta ansvar for var hilsa (jfr Armstrong,
2005; Cederstréom & Spicer, 2015; Olsson, 1997). Utan att sjilva
behéva ta nagra initiativ eller ens reflektera kring det, erbjuds
hilsokontroller som omfattar ett brett spektrum av medicinska
undersokningar. Det dr kontroller av hilsan som dr specifik foér
samhallssystem dir det ges utrymme att vilja livsstil och levnadsvanor
(Sachs, 2002). Dessa undersékningar spidnner mellan kontroll av syn
och hérsel under barndomen till erbjudanden om olika vaccinations-
och screeningprogram. For de flesta stannar det vid att vara en enkel
hilsoundersokning som visar normala virden medan det fér andra
innebir att ett eller flera grinsvirden har Gverskridits eller att det har
iakttagits en avvikelse pa en rontgenbild som leder till vidare utredning
(fr Adelswird & Sachs, 2002; Sachs, 2002).

Cancer har kommit att bli en av de storsta folksjukdomarna i den
industrialiserade véstvirlden och enbart i Sverige insjuknar éver 55 000
personer varje ar (International Agency for Research on Cancer
(IARC), 2015; Socialstyrelsen & Cancerfonden, 2013). Det faktum att
var tredje person kommer att drabbas av en cancersjukdom nigon gang
under sin livstid innebdr, férutom ett stort minskligt lidande, att
samhdllet stir infér stora folkhilsopolitiska utmaningar att nd
medborgarna med sina hilsofrimjande och forebyggande insatser.
Bland kvinnor dr bréstcancer den vanligaste cancerformen (Holmberg
& Frisell, 2010; Socialstyrelsen & Cancerfonden, 2013). For att i tid
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uppticka tumdéren och pd si vis fia bittre méjligheter att bota
sjukdomen rekommenderas i dagsliget mammografiscreening for
kvinnor i dldersgruppen 40 till 74 dr (Socialstyrelsen, 1997, 2014b). Men
trots att Sverige 1 ett internationellt perspektiv har ett hogt deltagande i
mammografiscreening sa avstdr cirka 20 % av de kvinnor som kallas
(Missinne & Bracke, 2015; Socialstyrelsen & Sveriges kommuner och
landsting (SKL), 2009).

Denna avhandling handlar om olika sitt att férhalla sig till hilsa och
sjukdom 1 relation till viélfirdsstatens hilsoambitioner. Den tar sin
empiriska utgingspunkt i ett antal kvinnors syn pa och erfarenheter av
mammografiscreening, stillda i ljuset av samhillets férvintningar att de
som kallas ska delta i denna férebyggande hilsoundersckning for att i
tid uppticka eventuell bréstcancer. Genom individuella intervjuer med
18  kvinnor utan  brostcancer som  hade  avstitt  frin
mammografiscreening samt genom fokusgruppintervjuer med 28
kvinnor med bréstcancer som hade deltagit i mammografiscreening,
blev det tydligt att samtliga kvinnor hade uppfattat det medicinska
virdet av tidig upptickt av brostcancer. Foérutom de individuella
intervjuerna och fokusgruppsintervjuerna innehéller avhandlingen dven
en kvantitativt baserad kohortstudie med data frin 1 452 kvinnor. Den
visar ocksd att det finns en klar uppfattning bland bdde deltagare och
icke-deltagare 1 mammografiscreening att undersékningen Okar
méjligheten att bli frisk fran brostcancer.

Att  uppticka  brostcancer i ettt tidigt skede med
mammografiscreening och genom det minska lidandet och risken att d6
av  sjukdomen  6verensstimmer  vil med  vilfirdsstatens
hilsoambitioner. Det ligger ocksi i linje med en allmidnmansklig strivan
att fa vara frisk och leva linge, vilket enligt min mening ér litt att forsta
och  sympatisera med. Samtidigt kan ett deltagande i
mammografiscreening innebira ett besked om brdstcancer som 1 sin tur
far konsekvenser for vardagslivet och som kan leda till kdnslomdssig
stress och existentiella grubblerier kring liv och déd (Landmark,
Strandmark & Wahl, 2001). Fokus i avhandlingen ligger pa kvinnors
erfarenheter av mammografiscreening och hur de hanterar den
dubbelhet som kan uppstd mellan att 4 ena sidan se undersékningen
som en moijlighet att uppticka brostcancer i ett tidigt skede medan det
4 andra sidan innebir en risk att fa ett besked om en allvarlig sjukdom
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som ytterst hotar den egna existensen. Uppmairksamheten riktas ocksd
mot hur dessa erfarenheter av mammografiscreening avspeglar olika
satt att forhalla sig till samhallets forvintningar pa ett deltagande.

I ett inledande skede etablerades det tvirvetenskapliga
forskningsprogrammet ”Non-take up 1 den svenska valfirdsmodellen —
om kvinnors val kring deltagande i mammografiscreening och
brostcancerbehandling” som ett samarbete mellan Socialhégskolan,
Institutionen f6r kliniska vetenskaper i Malmé, Avdelningen for
radiologi samt kirurgi vid Lunds universitet. Forskningsfraigan som
stilldes var vilka méjliga orsaker som kan ligga bakom kvinnors beslut
att avstd frain mammografiscreening och tog sin utgangspunkt i den
tidigare forskningen som hade identifierat socioekonomiska skillnader i
deltagandet. Sirskilt fokus riktades mot hur de egna levnadsvillkoren
och upplevd méijlighet att sjilva paverka och prioritera sin hilsa bidrog
till beslutet att avstd frin mammografiscreening. I samband med att
forskningsfragan utvidgades till att d4ven omfatta hur kvinnor med
brostcancer sidg pd mammografiscreening etablerades ett nytt
oberoende forskningsprojekt “Kvinnor med bréstcancer — en kvalitativ
studie om synen pid mammografiscreening” med forskare fran
Socialhégskolan vid Lunds universitet. Den senare frigestillningen tog
sin utgangspunkt i den osikerhet som kvinnor utan brostcancer, som
hade avstitt frin mammografiscreening, hade kring hur deras beslut
skulle kunna komma att paverka en framtida brostcancerdiagnos. Det
ir en osikerhet som kan ses som ett uttryck fo6r att
mammografiscreeningens normativa budskap om vikten av att delta
och ta ansvar for sin hilsa dven péaverkar kvinnor som valt att avsta.
Men det dr dven en fOrstdelse fOr att beslutet att avsta inte alltid 4r ett
enkelt beslut att ta utan att flera ibland motsigelsefulla aspekter
involveras och kan vara svara att Gverblicka f6r den enskilda kvinnan.
For att forska forstdi mer om betydelsen av mammografiscreening i
samband med en bréstcancerdiagnos genomférdes en ny kvalitativ
studie ddr kvinnor med brdstcancer och deras syn pd
mammografiscreening stod i centrum. Det som hiéller ithop de bada
forskningsfrigorna dr ambitionen att fi en férdjupad kunskap om och
forstaelse for kvinnors olika sitt att forhalla sig till hilsa och sjukdom i
relation till valfardsstatens hilsoambitioner, och dar
mammografiscreening utgdr ett exempel. Genom att stilla kvinnors
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erfarenheter av mammografiscreening 1 relation till sambhillets
hilsobudskap — att pd samma ging som frivilligheten betonas i kallelsen
formedlas dven budskapet att det ritta beslutet dr att delta —
synliggjordes olika sitt att forhalla sig till de erbjudanden som ges. Att
alla kvinnor 1 aldersgruppen 40 till 74 dr kallas till samma
standardiserade undersékning, och att det inte dr en behovsprévad
insats, har gjort det mojligt att belysa skillnader savil som likheter inom
gruppen.

Kjellstrom (2005) belyser olika aspekter av retrospektivt och
prospektivt ansvar for sin hilsa, vilket jag har funnit anvindbart for att
fa en fOrstielse for virdet av att forhdlla sig till vélfdrdsstatens
hilsoambitioner. Sammantaget visar det hur tankar och erfarenheter
kring hilsa och sjukdom dr nirvarande i minniskors vardagsliv och
involverar savil datid, nutid som framtid i ett komplext ménster. Det
retrospektiva ser pa ansvarsfrigan efter ett insjuknande, medan det
prospektiva belyser ett pdgiende eller kommande ansvar och kan ses
som en forvintan pa individen att agera pa ett visst sitt for att undvika
sjukdom (jfr Kjellstrom, 2005). Det prospektiva motsvarar i detta
sammanhang ett ansvar fOr sin hélsa som alla kvinnor i den aktuella
dldersgruppen  férvintas ta genom att delta regelbundet i
mammografiscreening och pa si vis undvika risken att en eventuell
brostcancer inte uppticks i tid. Det retrospektiva ansvaret speglar den
osikerhet som de kvinnor som avstatt frin mammografiscreening hade
kring hur deras beslut skulle kunna komma att piverka en framtida
brostcancerdiagnos. Det retrospektiva perspektivet speglar dven hur
kvinnor med brostcancer sig pa mammografiscreening pa ett nytt sétt
efter insjuknandet och i samband med att de ater kallades till kontroll
av det friska brostet.

Denna avhandling dr placerad 1 ett tvirvetenskapligt filt i
skirningspunkten mellan sambhillsvetenskaplig, folkhilsovetenskaplig
och medicinsk forskning. Den tar sin utgingspunkt i kvinnors syn pa
och erfarenheter av mammografiscreening, vilka i sin tur har stillts i
relation till en mer 6vergripande folkhilsopolitisk kontext for att fa en
tordjupad forstdelse f6r olika sdtt att forhélla sig till valfirdsstatens
hilsoambitioner. Genom att utga frin kvinnors erfarenheter har det
dven wvarit moijligt att synliggbra hur personliga Overviganden
hanterades i samband med kallelsen till mammografiscreening. I
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avhandlingen framtrider siledes bdde individuella och strukturella
aspekter av beslutsprocessen, vilket har inneburit att savil psykologiska
som sociologiskt férankrade teorier och begrepp har anvints i analysen
for att kunna synliggéra bakomliggande faktorer pa olika plan.

Aven om Sverige i ett internationellt perspektiv har ett relativt hogt
deltagande 1 mammografiscreening, kvarstir det faktum att cirka en av
fem kvinnor viljer att avsta frdn att delta 1 undersdkningen
(Socialstyrelsen & SKIL, 2009). Vidare visar tidigare kvantitativa studier
att kvinnor i storstadsregionerna och kvinnor som befinner sig i en
svag sociockonomisk situation avstir i hogre utstrickning (jfr
Tornberg, Lidbrink & Henriksson, 2014; Zackrisson, Andersson,
Manjer & Janzon, 2004). Det innebir att kunskap om kvinnors
erfarenheter av hilsoscreening, och hur de sjilva ser pd mojligheten att
fa reda pd om de har brostcancer eller inte genom
mammografiscreening, dr viktig f6r att kunna méta den utmaning som
sambhillet star inf6r di antalet personer som insjuknar i cancer stindigt
fortsitter att 6ka (jfr Socialstyrelsen, 2014a). Det dr ocksd angelidgen
kunskap utifran det faktum att skillnader i hilsa mellan olika grupper i
samhillet Okar, trots att dtgirder fOr att minska dessa stir hégt pa den
folkhilsopolitiska agendan (jfr Bergh, Nilsson & Waldenstrom, 2012;
Rostila & Toivanen, 2012; Statens folkhalsoinstitut, 2010).

Avhandlingens fokus skiljer sig i férhillande till andra studier inom
forskningsomradet icke-deltagande 1 mammografiscreening did den
belyser ett medicinskt problem utifrin ett samhillsvetenskapligt
perspektiv didr kvinnornas erfarenheter stir i centrum. Studier kring
kvinnors sitt att forhédlla sig till vilfirdsstatens hilsoambitioner att
uppticka brostcancer i ett tidigt skede med mammografiscreening, dir
spanningen mellan vilfirdsstatens férvintningar pa foéljsamhet och den
enskilda kvinnans levnadsvillkor och erfarenhet av
mammografiscreening, har inte tidigare genomférts pd detta sitt.
Brostcancer och mammografiscreening dr titt sammankopplade men
studeras till storsta delen var f6r sig. Genom att understka kvinnors
erfarenheter av mammografiscreening, bade bland dem som hade
avstatt fran undersékningen och med fokus pa dem som regelbundet
hade deltagit, och som hade drabbats av brostcancer, har det varit
mojligt att synliggbra olika sdtt att forhalla sig till vilfardsstatens
hilsoambitioner.
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Brunnbergs (2013) sammanstillning av  avhandlingar inom
samhillsvetenskaplig forskning med inriktning pa socialt arbete, visar
att det endast finns ett fital som berdr aspekter av hilsa och sjukdom.
Bland dessa placerar sig avhandlingar om erfarenheter av att drabbas av
cancersjukdom nirmast denna avhandlings syfte. Nir det giller
forskning om brdstcancer inom socialt arbete har betydelsen av att ha
forlorat ett brost i samband med en bréstcancerbehandling studerats
(Fallbjork, 2012), savil som betydelsen av att drabbas av brostcancer i
ett livssammanhang (Lillichorn, 2013). Vidare har psykosociala faktorer
av betydelse for atergang till arbetslivet efter en bréstcancerdiagnos
kartlagts (Johansson, 2008). I andra avhandlingar inom dmnet socialt
arbete, med frigestillningar som ber6r hilsa och hilsobeteende i ett
bredare folkhilsopolitisk perspektiv, har bland annat HIV-prevention
(Henriksson, 1995) respektive narkotikaanvindning och sprututbyte
(Richert, 2014) studerats ingdende.

Syfte och fragestallningar

Avhandlingens 6vergripande syfte dr att undersoka, beskriva och férsta
kvinnors syn pa och erfarenheter av mammografiscreening. Vidare ir
syftet att visa hur dessa erfarenheter avspeglar olika sitt att forhilla sig
till vilfirdsstatens hilsoambitioner. Avhandlingens fragestillningar ar:

e Vilken betydelse har kvinnors sociala nitverk fér beslutet att avsta
frin mammografiscreening?

e  Hur beskriver kvinnor som har avstitt frin mammografiscreening
den egna beslutsprocessen?

e Vilken betydelse har kvinnors levnadsvillkor fér beslutet att avstd
fran mammografiscreening?

e Hur ser kvinnor som har drabbats av brostcancer pd
mammografiscreening?
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Avhandlingens innehall och disposition

Avhandlingen bestdr av fyra artiklar och en sammanfattande kappa. I
kappans inledande kapitel beskrivs avhandlingens bakgrund, syfte och
frigestillningar.  Kapitel tvA omfattar en introduktion till
mammografiscreening i en Overgripande folkhilsopolitisk kontext.
Vidare ges en sammanfattning av tidigare forskning om brostcancer
och mammografiscreening. 1 kapitel tre presenteras avhandlingens
teoretiska  referensramar. Det fjirde kapitlet, “metod och
tillvigagangsitt”, inleds med en sammanfattning av mina personliga
utgdngspunkter. Direfter foljer en mer detaljerad genomging av de tre
delstudier som utgér empiriskt underlag till de fyra artiklarna, se figur 1,
s. 49. 1 kapitel fem presenteras resultaten utifrdn respektive artikel
medan avhandlingens resultat i sin helhet sammanfattas i kapitel sex.
Det sker med stdd av avhandlingens frigestillningar och genom att
resultaten stills mot bakgrund av vilfirdsstatens hilsoambitioner
gillande mammogtrafiscreening. Formatet i kapitel sex dr mer tentativt
och 6ppet och resultaten diskuteras biade i relation till tidigare forskning
och till den teoretiska referensram som har anvints i artiklarna. Det
sjunde kapitlet fokuserar pd de slutsatser som kan dras utifran
avhandlingens resultat. Dirtill ges forslag pa fortsatt forskning,.
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2. Mammografiscreening i en
folkhalsopolitisk kontext

I Sverige fir drygt 9 000 kvinnor! en bréstcancerdiagnos vatje ir och
citka 1 500 dor av sjukdomen (Socialstyrelsen, 2014a; Socialstyrelsen,
2015). I dagslaget utgdr brostcancer cirka en fjardedel av all cancer hos
kvinnor i den industrialiserade vistvitlden (Holmberg & Frisell, 2010;
IARC, 2015). Ovetlevnaden ir starkt beroende av i vilket stadium
tumoren uppticks, vilket var anledningen till att man 1 Sverige under
mitten av 1980-talet inférde regelbunden mammografiscreening for
tidig upptickt av brostcancer (Holmberg & Frisell, 2010). Det finns
inget sikert eller enkelt sitt att undvika brostcancer, vilket innebér att
tidig upptickt via mammografiscreening anvinds f6r att minska
dodligheten hos dem som redan har fatt sjukdomen, s.k.
sekundirprevention.

Mammografiscreening dr en av de storsta sekundirpreventiva
hilsoundersdkningar som har inférts i Sverige. I mitten av 1990-talet
hade det inletts i samtliga lin om 4n med olika intervall och for olika
aldersgrupper (Socialstyrelsen & SKI, 2009). Sivil svenska som
internationella studier har funnit att kvinnor med svag socioekonomisk
situation avstir fran att delta i mammografiscreening 1 storre
utstrickning dn mer vilbestillda kvinnor (Aarts, Voogd, Duijm,
Coebergh & Louwman, 2011; Bigby & Holmes, 2005; Damiani et al.,
2012; Edgar, Glackin, Hughes & Rogers, 2013; Jusot, Or & Sitven,
2011; Zackrisson et al., 2004). En studie fran Malmé, dir andelen icke-
deltagare i olika bostadsomraden studerades, visar att i omriden med
kvinnor med lig socioekonomisk nivd avstir upp emot hilften av
kvinnorna (Matson, Andersson, Berglund, Janzon & Manjer, 2001),
vilket dr ett resultat som ocksa stods av forskning frin andra omraden i
Sverige (Lagerlund et al, 2002). Det innebir att socioekonomiska
faktorer kan betraktas som en markér f6r omstindigheter som paverkar

! Det ir en siffra som har 6kat under avhandlingsarbetet, vilket innebir att det
i artikel I och II stir att det 4r drygt 8 000 kvinnor om dret som fir
brostcancert.
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beslutet att delta eller inte i mammografiscreening, men att de
bakomliggande faktorerna fortfarande ér oklara.

Att alla kvinnor i vissa aldrar regelbundet kallas till undersékning ger
anledning att anta att risken att drabbas av bréstcancer dr en fraga som
berér manga under en ling tidsperiod — en tid 1 livet da det finns en
torvintan att fd vara frisk. D4 kallelsen vinder sig till alla kvinnor i den
aktuella dldersgruppen och sker pé initiativ frin varden dr det ocksa
rimligt att utgd frin att det 4r en friga som berdr kvinnor i olika
livssituationer och med olika syn pa undersdkningens virde. Vid en
forsta anblick kan beslutet att delta eller avstd, frin denna frivilliga
undersokning, tyckas enkelt och nagot som dr den enskilda kvinnans
egna beslut. En av kvinnorna som har intervjuats f6r denna avhandling
och som hade valt att avstd helt frin mammografiscreening beskriver
kinslan nar kallelsen till undersékningen kommer i brevladan som att
”det alltid 4r ett sidant dér blitt kuvert ndr man fir en kallelse och da
blir man, ja man kidnner ju igen kuvertet sd jag blir lite ridd givetvis”.
Hon siger att hon har en bittre mdojlighet att uppticka brostcancer i ett
tidigt skede genom att regelbundet delta i mammografiscreening, men
har tagit beslutet att avstd utifrin kidnslomissiga aspekter och tidigare
erfarenheter av undersékningen istillet f6r att félja den medicinska
rekommendationen. For att fi en férdjupad forstaelse f6r vad kvinnor 1
hennes situation har att ta stillning tll ndr kallelsen till
mammografiscreening kommer i brevlidan, omfattar avhandlingen
bide strukturella och individuella aspekter av beslutsprocessen. De
strukturella  aspekterna i betydelsen hur det &vergripande
folkhilsopolitiska malet att foérbittra hilsan hos befolkningen omsitts
till olika hilsobudskap och foérmedlas till medborgarna via;
Socialstyrelsens  rekommendationer  kring mammografiscreening,
sjukviardens system att kalla kvinnor till undersdkningen och
intresseféreningarnas hilsokampanjer. Men dven individuella aspekter
som tar sin utgangspunkt i kvinnors faktiska livssituation och bade egna
och andras erfarenheter av mammografiscreening och brdstcancer tas

upp.
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Forebyggande och halsoframjande insatser

Inom ramen f6r denna avhandling utgdér bade férebyggande och
hilsofrimjande insatser en kontextuell bakgrund. Det innebir att nir
kvinnor i den aktuella dldersgruppen kallas till mammografiscreening
far de inte bara ett datum och en tid d4 undersékningen ska ske utan
dven ett hilsobudskap som formedlar att det ritta beslutet dr att delta.
Nir det giller férebyggande screeningprogram ir grinsdragningen mot
hilsofrimjande insatser inte helt tydlig i litteraturen (Medin &
Alexandersson, 2000). Ett dominerade synsitt dr att se hilsofrimjande
insatser som ett sitt att stirka och bibehilla manniskors vilbefinnande,
medan forebyggande insatser skyddar fran sjukdom alternativt
uppticker sjukdom i tid sd att skadorna kan minskas (Armstrong, 2012;
Gillespie, 2015; Medin & Alexandersson, 2000; Socialstyrelsen, 2016).
Vilhelmsson (2014) menar i en debattartikel i Socialmedicinsk tidskrift att
det dr angeldget att definiera folkhilsobegreppets innebérd och klargéra
skillnaden genom att dela in folkhilsoarbetet i ett sndvare respektive
bredare perspektiv. Ett sndvare perspektiv anger en stark koppling till
den medicinska vetenskapen, som betonar individens eget ansvar att
térebygga sjukdom genom screening, vaccination och hilsoupplysning.
Ett  vidare perspektiv  betonar  sambhilleliga  faktorer och
socioekonomiska skillnader mellan grupper i sambhillet som en
bidragande orsak till att olika folkhilsoproblem uppstar (Vilhelmsson,
2014). Gemensamt for bdda insatserna 4r att de har som mdl att
forbittra hilsan 1 befolkningen, men ocksa att de vinder sig till friska
medborgare som pa olika sitt utgér en riskgrupp antingen genom sina
levnadsvanor eller att de pa grund av alder har en 6kad risk f6r en viss
sjukdom (Medin & Alexandersson, 2000). Mammografiscreening
omfattas siledes bide av en férebyggande insats att uppticka
brostcancer i ett tidigt skede och som en del av ett mer vergripande
hilsofrimjande arbete att minska dédligheten i cancer hos
befolkningen.

Den i dag klassiska Lalonde-rapporten ”A new perspective on the
health of Canadians” frin 1974 anses av manga vara startskottet for det
som kom att kallas den nya folkhilsan och som ater satte individens
ansvar for sin hilsa i fokus (se tex. Bunton & Macdonald, 2003;
Lupton, 1995; Minkler, 1989; Nettleton, 2006). Rapporten visar att det
inte var ekonomiskt méijligt for sjukvirden att pa egen hand ta ansvar
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tér en befolkning som bide lever lingre och som i allt storre
omfattning drabbas av folksjukdomar trots stora satsningar pa
sjukvirden (se Ejlertsson, 2009; Kijellstrém, 2005; Lupton, 1995; Agren
& Lundgren, 20006). Insjuknandet i vilfiardsrelaterade folksjukdomar
som cancer och hjirt- och kirlsjukdomar 6kade vid tidpunkten trots
medicinska framsteg och stora satsningar pi sjukvarden (Agren &
Lundgren, 20006). Skillnader i medborgarnas hilsa och hilsobeteende
blev tydliga och framfor allt hur folksjukdomar i storre utstrickning
drabbade personer med en svag socioekonomisk situation bidrog till att
levnadsvanor och livsstil kom i fokus (Agren & Lundgren, 2006).

Vissa forskare menar att den nya folkhilsan har inneburit ett
paradigmskifte genom att byta fokus frian att bota och lindra sjukdom
till att istdllet fokusera pd hilsofrimjande insatser (Ejlertsson, 2009).
Andra anser att detta snarare har blivit aktuellt igen efter en tid i
skymundan pid grund av att medicinska virden Thar Thaft
tolkningsféretride inom folkhilsoomradet frin borjan av 1950-talet
fram till slutet av 1970-talet (Lupton, 1995; Olsson, 1997). Sveriges
riksdag antog i april 2003 en nationell plan f6r folkhilsopolitiken ”Mal
for folkhilsan”, med elva malomriden dar skillnaderna i hilsa mellan
olika grupper i samhillet kom i fokus (Socialdepartementet, 2002). Fem
ar senare kom “En foérnyad folkhilsopolitik” (Socialdepartementet,
2007:23) som tydligare betonade att “ansvaret for folkhilsoarbetet
kriver insatser frin de flesta sektorer i samhillet — fran det offentliga,
frin det privata och frin de ideella organisationerna samt fran
minniskor sjilva”.

Kritiska rdster menar att en fokusering pd individuella
hilsobeteenden riskerar att skuldbeldgga personer som ir sjuka eller har
en levnadssituation som anses ligga 1 riskzonen for ohilsa, vilket leder
till en uppdelning mellan ménniskor i ’vi” och ”dem” och dir avsaknad
av sjukdom blir ett matt pa framging (Cederstrém & Spicer, 2015:42;
Ejlertsson, 2009; Kjellstrém, 2005; Petersen & Lupton, 1996). Det ir
en utveckling som jag menar gir emot intentionen med den nya
folkhilsopolitiken att minska skillnader 1 hilsa mellan grupper i
samhillet. Uppfattningen att ett hilsosamt liv kriver ett personligt
engagemang och kunnande har en tydlig koppling till den férdndrade
synen pd hilsa som f6ljer med den nya folkhilsan, dir ritten till
sjukvdrd har kompletterats med uppmaningen att ta hilsosamma beslut
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(Kjellstrom, 2005; Olsson, 1997, 1999; Petersen & Lupton, 1996). Men
det sker ocksd genom att hilsa tillskrivs ett hégt symbolvirde 1
samhillet och utgér ett matt pa ett férnuftigt och ansvarstagande liv
(Kjellstrom, 2005). Petersen och Lupton (1996) menar att
folkhalsopolitikens budskap formar minniskors medvetenhet om
hilsans virde genom att tillhandahélla normer f6r vad som dr ritt och
fel och mot vilka vi bedéoms som antingen hilsosamma och
ansvarstagande eller som en person som behdver lira sig att bli
hilsosam. Gillespie (2015) har uppmirksammat hur likheterna mellan
att vara i riskzonen fér en sjukdom och att vara sjuk paverkar det
sociala livet. Armstrong (2005, 2007) belyser nédvindigheten av att ha
en mer flexibel syn pa relationen mellan den enskildes uppfattning om
hilsorisker och sambhillets behov av att styra och 6vervaka minniskors
hilsobeteende, dd dven personliga Overviganden inkluderas i den
upplevda risken att drabbas av sjukdom.

I ett historiskt perspektiv har de folkhilsopolitiska reformerna i
Sverige varit kopplade till en utbyggnad av vilfirdssamhillet (Sundin,
2005). Omraden som speciellt lyfts fram dr barnhilsovard for att
minska spadbarnsdddligheten, bostadspolitiska insatser for att minska
smittspridning i tringa och undermaliga bostider samt en restriktiv
alkoholpolitik for att komma till ritta med alkoholrelaterade skador och
sjukdomar (Sundin, 2005). Listan kan géras ling, men da jag inte
kommer att diskutera dessa ndrmare i detta sammanhang far de tjina
som exempel pa hur folkhilsopolitiska mal dr titt sammankopplade
med sociala reformer ndr det giller méjligheter att férindra, forbittra
och kontrollera medborgarnas liv (jfr Olsson, 1999; Palmblad &
Eriksson, 2014; Sundin, 2005).

Gunnar Agren, generaldirektér for  Statens folkhilsoinstitut,
beskriver det som ett strategiskt viktigt beslut att vilja hilsans
bestimningsfaktorer ~ som  utgangspunkt 1 den  nationella
milformuleringen f6r folkhdlsopolitiken, dvs. de faktorer i
samhidllsorganisationen och minniskors levnadsvillkor som bidrar till
hilsa och ohilsa (Agren, 2003). En viktig konsekvens av detta beslut
blev att huvuddelen av folkhilsoarbetet placerades utanfér sjukvarden
men inom olika samhillssektorer (Statens folkhilsoinstitut, 2010).
Dahlgren och Whitehead (1991) visar i en modell 6ver hilsans
bestimningsfaktorer att bade nirliggande och mer avligsna faktorer 1
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tillvaron bidrar till minniskors hilsa under en livstid. De ér i fallande
ordning: politiska och ekonomiska beslut, tillging till hilso- och
sjukvéard, boende, utbildning och arbete, levnadsvanor samt tillgang till
stod 1 det egna sociala nitverket. Sammantaget dr det faktorer som ar
centrala fér minniskors levnadsvillkor, pa badde strukturell och
individuell niva, och dir en svag socioekonomisk livssituation utgdr en
betydande risk fér en ansamling av ohilsosamma levnadsvanor
(Dahlgren & Whitehead, 1991). Marmot (2004) menar att hilsan
péaverkas av vir sociala och ekonomiska position i samhillet och att en
brist pa kontroll 6ver livssituationen utsitter minniskor fér o6kad
ohilsa. En central faktor fér denna ojimlikhet 4r att skilda
socialgrupper  exponeras for olika sociala och ekonomiska
omstindigheter (Bartley & Plewis, 1997; Fritzell, 2012; Link & Phelan,
1995; Marmot, 2004). Bade materiella och immateriella resurser
paverkar hilsan pd ett grundliggande plan (Fritzell & Lundberg, 2007).
Materiella resurser baseras pa ekonomiska faktorer medan de
immateriella resurserna foretrddesvis relaterar till stress och en kinsla
av att inte ha kontroll Gver sin situation, vilka sammantaget paverkar
hilsan negativ (jfr Socialdepartementet, 2002; Fritzell & Lundberg,
2007; Fritzell, 2012; Wihrborg, 2012).

Vidare finns det omfattande forskning som belyser relationen
mellan socialt kapital och hilsa (jfr Derose & Varda, 2009; Ferlander,
2007; Rostila, 2007). Bergh et al. (2012:40) menar att 6kade ekonomiska
skillnader och minskad tillit mellan manniskor i samhaillet ger negativa
effekter pa hilsan. Som stéd for detta antagande pekar de pa forskning
som visar att tillgingen till ett fungerande socialt nitverk bidrar positivt
till miénniskors hilsa, genom att fungera stodjande 1 stressfyllda
situationer men dven att det dr ett sammanhang dir hilsorelaterad
information sprids under trygga former (Bergh et al., 2012).

28



Tidigare forskning om bréstcancer och
mammografiscreening

Brostcancer och mammografiscreening

Bland kvinnor dr bréstcancer den vanligaste cancerformen. Som
tidigare ndmnts far drygt 9 000 kvinnor i Sverige sjukdomen vatje ér
och riknat per 100 000 kvinnor har insjuknandet 6kat med ungefir det
dubbla sedan bérjan av 1960-talet (Socialstyrelsen, 2014a). Det kan
torklaras med bittre diagnostik och inférande av mammogtrafiscreening
samt sannolikt en reell Okning beroende pa forindringar i
levnadsférhallanden, sirskilt reproduktiva. Varje dr doér cirka 1 500
kvinnor av bréstcancer men hir dr antalet per 100 000 kvinnor
timligen of6rindrat dven om man kan se en liten minskning under
senare decennier (Socialstyrelsen, 2015). Overlevnaden har forbittrats
under de senaste decennierna och numera ir femarséverlevnaden cirka
90 %. Brostcancer dr ett samlingsbegrepp f6r olika typer av tumdrer
som i sin tur innebdr olika behandlingsinsatser och dir risken for
spridning till andra organ i kroppen varierar (Holmberg & Frisell,
2010). En tumér i brostet kan vara godartad (benign) eller elakartad
(malign) varav de elakartade brostcancertumérerna delas in i
huvudgrupperna lagmaligna (cancer in situ) och hégmaligna (invasiva).
De benigna tumorerna kan vara svira att skilja frin de maligna, vilket
innebdr att all misstanke om brostcancer utreds med sk
trippeldiagnostik ~ (palpation 2 , mammografi med eventuellt
kompletterande ultraljud samt biopsi’) innan det gir att konstatera eller
avfirda bréstcancer (Holmberg & Frisell, 2010). Orsaken till varfor
brostcancer uppstar ir inte helt kind men genetiska, hormonella och
vissa livsstilsfaktorer tycks ha betydelse (Holmberg & Frisell, 2010).
Den pdgiende medicinska forskningen om brostcancer fokuserar
frimst pa att hitta metoder att férebygga sjukdomen och att de som
drabbas ska Overleva i storre omfattning. Denna forskning 4r frimst
inriktad pa att identifiera sjukdomens orsaker, hitta faktorer som
paverkar prognosen och att prova nya behandlingsformer (Regionala
cancercentrum i samverkan (RCC), 2014).

2 En likare kdnner igenom brostet med hinderna.
3 Ett vivnadsprov.
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I dagsliget finns det inga effektiva eller enkla sitt att undvika
sjukdomen. Diremot kan man genom att tidigt uppticka en
brostcancer minska risken att d6 av sjukdomen (Holmberg & Frisell,
2010; RCC, 2014). Det vanligaste sittet att uppticka brostcancer ér
med mammografiscreening, vilket 4r en rontgenundersékning av
brostet som tar ndgra minuter att genomfora. Avgiften fOr att delta 1
undersokningen dr cirtka 150 kronor men varierar mellan olika
landsting. 4 Sedan inférandet av mammografiscreening i Sverige har
dldersintervallet pa de kvinnor som ska kallas varit féremal for
diskussion (Andersson, 1996; 1998; Socialstyrelsen, 1986, 1997;
Sunesson, 1989; Willis, 2004, 2012). For nirvarande dr den allminna
rekommendationen att kvinnor mellan 40 tll 74 4r och utan symtom
fran brosten ska kallas till undersdkningen med 1,5-2 ars mellanrum
(Holmberg & Frisell, 2010; Socialstyrelsen, 1997, 2014b).> For att
mammografiscreening ska ge 6nskad medicinsk effekt dr det angeldget
att alla som kallas deltar regelbundet och att all misstanke om
brostcancer utreds snabbt (Holmberg & Frisell, 2010; RCC, 2014).

Att systematiskt leta efter brostcancer bland dem som inte har
symtom kan leda till att dven friska kvinnor utreds f6r misstanke om
brostcancer, vilket leder till onédig oro och ridsla (Bolejko, Zackrisson,
Hagell & Wann-Hansson, 2014; Bolejko, Hagell, Wann-Hansson &
Zackrisson, 2015; Gotzsche, 2012). Det var en konsekvens som vid
inférandet av mammografiscreening i Sverige skapade en stark oenighet
mellan féresprakare av och motstindare till ritten att skada och oroa
ndgra kvinnor i syftet att ridda andras liv (Sunesson, 1989). Vidare
finns det en risk att det sker en 6verdiagnostik, dvs. upptickt av
brostcancer som aldrig skulle orsakat individen ndgra symtom eller lett
till déden i avsaknad av mammografiscreening (Gotzsche, 2012;
Zackrisson, Andersson, Janzon, Manjer & Garne, 20006).

Men all bréstcancer uppticks inte vid mammografiscreening, och
det dr vil kint att en del kvinnor kan uppticka en brostcancer mellan

4 Mammogtrafiscreening har varit avgiftsfri i Stockholms lin sedan 2012. T ett
lagforslag foreslas nu att avgiftsfrihet ska inféras i hela landet for att fa fler
kvinnor i socioekonomiskt svaga omrdden att delta. Se vidare Prop.
2015/16:138: Awgifisfribet for viss screening inom hilso- och sjukvirden.

5 D4 materialet till artikel I, IT och IIT samlades kallades kvinnor mellan 50 och
69 ér till mammogtrafiscreening i Malmé.
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tva screeningtillfillen, s.k. intervallcancer (Zackrisson, Janzon, Manjer
& Andersson, 2007). En foljd av detta dr att kvinnor, trots att de deltar
i mammografiscreening, uppmanas att pa egen hand regelbundet kidnna
efter forindringar 1 sina brost (World Health Organisation (WHO),
2014). Att kinna sjilv efter forindringar 1 sina brost ska ses som ett
uttryck f6r en medvetenhet om det egna ansvaret for sin hilsa,
eftersom det 1 dagslaget saknas evidens for att utfora screening pa detta
sitt (Lauby-Secretan, Scoccianti, Noomis, Benbrahim-Tallaa, Bouvard,
Bianchini & Straif, 2015; WHO, 2014). Kvinnor med brdstcancer blir
efter avslutad behandling édter kallade till mammografiscreening for
fortsatt undersékning (Holmberg & Frisell, 2010; RCC, 2014). Det gor
att alla kvinnor 1 den aktuella aldersgruppen behéver forhdlla sig till
undersékningen och dess konsekvenser vid olika skeden i livet och med
olika erfarenheter.

Smirta vid undersékningstillfillet har identifierats som ett hinder att
delta i mammografiscreening (Morris, 2015; Tejeda, Thompson,
Coronado & Martin, 2009). Whelehan, Evans, Wells och MacGillivray
(2013) fann i sin review-artikel att mellan 25 och 46 % valde att avstd
fran framtida deltagande i mammografiscreening pa grund av upplevd
smarta vid unders6kningstillfillet. Rddsla att ha brostcancer dr ett annat
aterkommande skil for att avstd fran att delta (Tejeda et al., 2009),
liksom sprakliga och kulturella hinder (Pfeffer, 2004). Johansson och
Berterd (2003) har i en svensk studie uppmirksammat hur kvinnor som
deltagit 1 ~mammografiscreening kinde sig utlimnade vid
unders6kningstillfillet och hur de upplevde ett distanserat bemétande
utan nagot utrymme for individuella aspekter. Norfjord Zidar, Larm,
Tilleren och Akhavan (2015) visar i sin studie att kvinnor med mer 4n
fyra mil till mammografiscreeningsenheten avstod frin att delta i storre
utstrickning dn Gvriga kvinnor.

Nir mammografiscreening inférdes 1 Sverige 1 mitten av 1980-talet
ridde en oenighet kring undersékningens virde som till stor del
berodde pd att tvd randomiserade studier hade visat olika resultat
(Andersson, 1996; Sunesson, 1989). Dessa motsatta uppfattningar
kvarstir dn idag och kan beskrivas som en péigiende kontrovers som
inte enbart omfattar svenska forhallanden. Gotzsche och Nielsen
(2013) wvisar i en Cochrane-studie att det inte 4r pévisat att
mammografiscreening minskar risken att dé i brostcancer. De menar
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att undersokningen kan gbéra mer skada dn nytta och att forbittrade
behandlingsméjligheter  f6r  brdstcancerpatienter  underminerar
undersokningens virde och existens (Gotzsche & Nielsen, 2013).
Andra studier visar att mammografiscreening ger betydande f&rdelar
och bor fortsitta i oférandrad skala (se t.ex. Lauby-Secretan et al., 2015;
Marmot et al., 2012). Andersson (1998) menar att olika utgangspunkter
i diskussionen har forsvarat mojligheten att uppnd konsensus kring
virdet av mammografiscreening. Vissa forskare fokuserar pi
mojligheten att sinka dédligheten i brostcancer, andra pa att kostnaden
for att kalla alla i den aktuella aldersgruppen ska motsvara nyttan och
en tredje grupp pa om det gar att motivera undersékningen utifran ett
folkhilsoperspektiv (Andersson, 1998). Men trots olika asikter inom
forskarvirlden vad giller mammografiscreeningens legitimitet ar
budskapet frin ansvariga myndigheter och intresseorganisationer
entydigt genom uppmaningen till kvinnor i aldersgruppen att delta i
unders6kningen.

Socioekonomiska skillnader i screeningdeltagande

Ett stort antal studier har undersékt hur socioekonomiska skillnader
samvarierar med deltagande i mammografiscreening. Ett vanligt sitt att
mita socioekonomisk status dr med hjilp av markérer som t.ex.
utbildning, typ av arbete eller inkomst. Flera av dessa studier har funnit
att en ldg socioeckonomisk nivd Skar risken for att en kvinna inte ska
delta i screeningen (Damiani et al., 2012; Edgar et al., 2013; Jusot et al.,
2011; Zackrisson et al.,, 2004). Bilden 4r dock inte entydig och andra
studier har visat endast ett svagt samband (Achat, Close & Taylor,
2005). Dessa skillnader tycks forekomma i de flesta europeiska linder
(Jusot et al,, 2011), men andra har foreslagit att socioekonomiska
skillnader péd individnivd inte har nigon stor betydelse i de linder dir
man har ett vil utvecklat screeningprogram (Missinne & Bracke, 2015).
Socioekonomiska skillnader tycks vara viktigare i linder ddr man inte
har ndgon allmin screening, sdsom i vissa Gsteuropeiska linder, medan
man i linder med nationell screening sedan manga ar, tex. Sverige,
Nedetlinderna och Storbritannien, inte ser lika stora skillnader mellan
olika socioekonomiska grupper (Paléncia et al., 2010).
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Ytterligare en aspekt som dr viktig for tolkningen dr att icke-
deltagarna dr en heterogen grupp. Jensen, Pedersen, Andersen och
Vedsted (2012) fann att lig socioekonomisk status kan relateras till
icke-deltagande men att detta samband ir starkast f6r de kvinnor som
efter en kallelse har avstatt utan att ha avbokat sin tid, vilka benimns
“passiva icke-deltagare”. De kvinnor som aktivt har tackat nej till
undersokning, utgér i socioekonomiskt avseende en grupp mellan
”deltagare” och passiva icke-deltagare”. En tolkning som forfattarna
gOr dr att de ”passiva icke-deltagarnas” levnadsvillkor bidrar till beslutet
att avstd (Jensen et al., 2012). von Wagner, Good, Whitaker och Wardle
(2011) visar i sin studie att svag socioekonomisk situation kan kopplas
samman med risken att uppfatta screening av cancer som mindre
tordelaktig dd den egna férmiégan att paverka sin hilsosituation upplevs
som svag.

Effekten av socioekonomiska skillnader framtrider dven i samband
med brostcancer da statistiken visar att fler lagutbildade kvinnor dér av
brostcancer dven om hogutbildade kvinnor 1 stdrre utstrdckning
insjuknar 1 sjukdomen (Moradi & Beiki, 2011). En orsak kan vara att
fler kvinnor frin socialt vilbirgade grupper deltar mer regelbundet i
mammografi, vilket leder till att fler tumérer uppticks i tid hos dessa
kvinnor. Genom att tumoren uppticks i ett relativt tidigt skede minskar
sedan risken att d6 av sjukdomen. Utlandstédda kvinnor har
sammantaget en ldgre risk att insjukna i bréstcancer dn svenskfédda
kvinnor, medan risken f&r dottrar till invandrade kvinnor Skar ndgot
och ir jimtérbar med svenskfédda kvinnors (Moradi & Beiki, 2011).

Anpassning och risk

Sambhillsvetenskapligt  inriktade  studier  av ~ deltagandet 1
mammografiscreening tar till stor del sin utgdngspunkt i Foucaults idéer
om Overvakning och styrningsrationalitet (eng. governmentality) for att
belysa den anpassning som sker till sambhillets férvintning pa den
enskilda kvinnan att delta i undersékningen (Kaufert, 2000; Vahabi &
Gastaldo, 2003; Willis, 2008). Detta dr ett ménster som dven har
uppmairksammats inom gynekologisk screening (Forss et al., 2001;
Howson, 1998; 1999). Willis (2008) visar hur det enskilda beslutet att
delta i mammografiscreening i Sverige édr titt sammanvivt med
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samhdllets grundldggande idéer om rittigheter, ansvar och risk eftersom
det finns starka band mellan staten och medborgarna. Kaufert (2000)
understryker hur bide rddsla och en kinsla av plikt bidrar tll att det
sker en anpassning till systemet att delta nir kallelsen kommer i
brevladan. En anpassning som formas via det medicinska budskapet att
brostcancer kan finnas dolt i kroppen och att tidig upptickt med
mammografiscreening kan ridda liv, vilket den enskilda kvinnan har
svart att ifrdgasitta (Griffiths, Bendelow, Green & Palmer, 2010;
Kaufert, 2000). Det visar hur den produktiva makten till skillnad frin
den repressiva ger upphov till och koordinerar kvinnors handlingar i
beslutsprocessen (jfr Horngvist, 2012). Det sammanfaller vil med hur
mammografiscreening dr organiserad som en pa samma ging reglerad,
torvintad och frivillig handling och dir kallelsen till undersékningen
blir en aterkommande paminnelse om att den egna kroppen stir under
samhidllets bevakning (Kaufert, 2000). Lupton (2012) menar att en
anpassning till systemet bidrar till att forstirka uppfattningen om att
kunskapen om kroppen ligger hos de medicinskt kunniga. Solbjor
(2008) lyfter fram att det trots en medvetenhet om att all bréstcancer
inte uppticks finns en tllit till mammografiscreening som
hilsoundersdkning. Det 4r en anpassning som kan fOrstds som en
kombination av en Overgripande tillit till vilfirdsstatens ambition att
erbjuda bra hilsoservice och ett beroende av den medicinska
kunskapen: att se forindringar pa rontgenbilden kriver medicinsk
specialkunskap. Griffith et al. (2010) har uppmirksammat hur tilliten till
den medicinska vetenskapens kompetens bidrar till att risken for
brostcancer  faller 1 glomska  mellan  kallelserna il
mammografiscreening,.

Lupton (1993) har undersékt begreppet risk i en folkhilsokontext
och menar att det finns moraliska skillnader i att “utsittas f6r en risk”
som personen inte sjilv styr 6ver eller att ”sjilv utsitta sig f6r en risk”.
Nir det giller risken fér brostcancer finns det ett stindigt hot mot
kvinnors hilsa, ndgot som den enskilda kvinnan inte kan undvika mer
an att uppticka forindringar i brostet 1 ett tidigt skede. Det ér ett hot
mot kvinnors hilsa ddr det finns en utbredd forvintan att ta ett
personligt ansvar och delta i mammografiscreening ndr kallelsen
kommer. Att avstd frin mammografiscreening innebir diremot att den
enskilda kvinnan utsitter sig for en sjilvforvallad risk, vilket riskerar att
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uppfattas som ett irrationellt och okunnigt beslut (jfr Vahabi &
Gastaldo, 2003).

1 dagsliget finns det inte ndgra tydliga specifika hilsordd for
levnadsvanor eller livsstilstorindringar som kan foérhindra ett
insjuknande i brostcancer (Holmberg & Frisell, 2010; RCC, 2014). Det
innebdr att mammografiscreening rekommenderas som den enda
atgirden for att uppticka brostcancer 1 ett tidigt skede (Socialstyrelsen,
1997; Socialstyrelsen, 2014b). Morris (2015) menar att generell
hilsoinformation férsvarar méjligheten att ha en avvikande mening och
istillet forstirker uppfattningen om att tillh6ra en riskgrupp dir ett
ansvarsfullt agerande dr att delta i mammografiscreening. Det ligger i
linje med Solbjer, Skolbekken, Saetnan, Hagen och Forsmo (2012) som
visar att just det faktum att det saknas alternativ till
mammografiscreening som metod att uppticka brostcancer i ett tidigt
skede g6r att kvinnor blir beroende av att kinna tllit till
undersokningen. Osterlie et al. (2008) har uppmirksammat hur
vilfirdsstatens malsittning att sinka dodligheten 1 bréstcancer har
bidragit till att frivilligheten att delta har fatt en underordnad position 1
kallelsen till mammografiscreening. Lupton (1995) menar att bade oro
och risk anvinds i hilsobudskap foér att fi minniskor att ta ritt
hilsobeslut. Det dr helt enkelt ett sdtt att fa manniskor att kinna eget
ansvar for sin hilsa och férstd vad som forvintas av dem och sedan
agera efter det pd frivillig vdg. I detta sammanhang har negativa
psykologiska reaktioner som oro, ridsla och angest hos den enskilde
uppmirksammats (Armstrong, 2012).

En aterkommande utgingspunkt for att forsta kvinnors beslut av
mammografiscreening 4dr att det formas i ett sociokulturellt
sammanhang (jfr Lende & Lachiondo, 2009; Vahabi & Gastaldo, 2003;
Willis, 2008). Vahabi och Gastaldo (2003) menar att ett perspektiv pa
beslutet att avstd frin mammografiscreening belyser svarigheten att
tolka medicinska riskbedémningar som baseras pd sannolikheten att
drabbas av en sjukdom. Frimst beror det pa att risk ges olika mening i
olika pa sammanhang. Ett exempel som illustrerar detta dr risken att fa
ett s.k. falskt positivt besked i samband med ett deltagande i
mammografiscreening. Fér den enskilda kvinnan kan ett sidant orsaka
ett stort lidande och sitter ett deltagande i mammografiscreening i
fokus for risktagandet istillet f&r beslutet att inte delta i
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undersékningen (jfr Bolejko et al., 2015; Vahabi & Gastaldo, 2003).
Tullochs och Luptons (2003) studie av minniskors uppfattning om
risker 1 vardagen visade bland annat att synen pa risktagande kunde
relateras till olika faser i livet. Bendgenheten att utsitta sig for risker
minskade i takt med att familj och arbete fick storre betydelse 1
intervjupersonernas liv. Det dr ett stillningstagande som édven dterfinns
i studier av kvinnors beslut om screening dir framfor allt ett ansvar for
familjen ses som en stark drivkraft att delta (jfr Willis, 2008; Morris,
2015).

Flera internationella studier visar att informella mellanminskliga
kontakter har betydelse f6r kvinnors beslut att delta i olika
screeningprogram (Allen, Stoddard & Sorensen, 2008; Levy-Storms &
Wallace, 2003; Suarez et al.,, 2000; Tejeda et al., 2009). Framftor allt
handlar det om ett upplevt stéd frin familjemedlemmar och personer i
den nira omgivning (Allen et al., 2008; Documet et al., 2015; Jensen,
Pedersen, Andersen & Vedsted, 2016; Molina et al., 2015; Tejeda et al.,
2009). Ensamstdende kvinnor deltar i ligre grad dn Ovriga kvinnor
(Lagerlund, Sontrop & Zackrisson, 2014). En review-artikel frin USA
visar att kontakt med vardpersonal har signifikant betydelse for att fi
kvinnor att delta forsta gingen i mammografiscreening men att det ir
mer oklart vilken betydelse en sidan kontakt har for att fa kvinnor att
delta regelbundet under lang tid (Wells et al., 2011).

Sammanfattningsvis framtrider tre omriaden som har visat sig ha
betydelse f6r beslutet att delta eller avstd i mammografiscreening. Det
ir socioekonomiska faktorer, informella mellanminskliga relationer
som socialt stéd inom det egna nitverket samt det som sker i motet
mellan den enskilda medborgaren och samhillets hilsoambitioner.
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3. Utgangspunkter och teoretiska
referensramar

Den teoretiska referensram som presenteras i detta kapitel har i ett
brett perspektiv bidragit till att férstd kvinnors personliga erfarenheter
av  mammografiscreening 1 ljuset av en folkhilsopolitisk
vilfirdskontext. Redan i ett tidigt skede av avhandlingsarbetet blev det
tydligt att de bakomliggande faktorerna till beslutet att avstd frin
mammografiscreening var svara att finga och ge en rittvisande
beskrivning med hjilp av en enskild teori. For att fi en férdjupad
forstielse vidgades fragan till att gilla kvinnors olika sitt att forhalla sig
till hilsa och sjukdom i relation till vélfirdsstatens hilsoambitioner. Jag
har valt att belysa individuella aspekter som tar sin utgingspunkt i
kvinnornas, bdde egna och andras, upplevelser och erfarenheter av
mammografiscreening och bréstcancer, men ocksa kvinnors faktiska
livssituation. Jag har ocksa forhallit mig till strukturella aspekter genom
att belysa hur det Overgripande folkhilsopolitiska malet att forbittra
hilsan hos befolkningen omsitts till vilfirdsstatens hilsoambitioner,
vilka sedan férmedlas till medborgarna pé olika sitt, bland annat i form
av aterkommande kallelser till deltagande i mammografiscreening.
Dessutom relaterar jag till det som i ndgon mening kan sigas dterfinnas
mellan de strukturella och de individuella aspekterna, och da handlar
det om hur de olika hilsobudskapen férmedlas liksom hur de tas emot
av de personer som omfattas av dem.

For att kunna komma bakom de mer manifesta uttrycken i
kvinnornas utsagor som t.ex. ’kan inte delta”, 7vill inte delta” och
“vagar inte delta” och dirigenom fi en fOrstdelse for den komplexitet
som omgirdar det till synes enkla beslutet att delta eller avstd frin
mammografiscreening, har jag anvint mig av teoretiska infallsvinklar pa
olika nivaer (jfr Corbin & Strauss, 1996). Med olika nivder” avses hir
pé ett nationellt plan den 6vergripande folkhilsopolitiska malsittningen
att forbittra hilsan hos befolkningen. Nista nivd motsvarar
vilfirdsstatens hilsoambitioner kring mammografiscreening och hur de
férmedlas till medborgarna via kallelsen till undersékningen men ocksa
via dterkommande hilsokampanjer. Direfter fOljer en nivdi som
omfattar betydelsen av sociala villkor och omgivande faktorer, medan
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den avslutande nivan dr inriktad pd den enskilda kvinnans beslut att
delta eller avsta frin mammografiscreening. Gemensamt for de teorier
och begrepp som jag har valt att anvinda ér att de i ndgon form berdr
forhallandet mellan individen och dess omgivning utifrin olika
situationer och perspektiv.

Teorin om rationella val har anvints i artikel II f6r att belysa
relationen mellan vilfirdsstatens hilsoambitioner kring
mammografiscreening  och  kvinnorna i deras  individuella
beslutsprocesser (jfr Coleman & Fararo 1992). Men f6r att kunna forstad
mer om beslutet utifrin kvinnornas egna villkor behévdes fler
teoretiska infallsvinklar. Det innebar att delar av modellen {6r uppfattad
hilsorisk togs med 1 analysen (jfr Champion & Skugg Skinner, 2008;
Janz & Becker, 1984; Rosenstock, 1966). Det bidrog till att synliggtra
hur dven den upplevda risken att drabbas av brostcancer och upplevda
hinder och mdijligheter ingick i beslutsprocessen att avsta frin
mammografiscreening, se artikel II. For att ytterligare fortydliga vad
som sker dd det uppstir en motsittning mellan det vi gér och det vi
borde géra — i detta fall att avstd frin mammografiscreening nir det
finns en uttalad férvintan frin samhillets sida att delta — anvindes
begreppet korstryck (jfr Lazarsfeld, Gaudet & Berelson, 1968; Lindén,
1994). For att visa hur de egna upplevelserna av mammografiscreening
formas 1 samspel med omgivningen har Rogers’ (1951, 1969)
humanistiskt/existentiella teori anvints (artikel III). Det dr en teoti som
inte dr anvindbar pd en strukturell niva. Istillet bidrar den till en
torstdelse for den enskilda kvinnans upplevelser av vilfirdsstatens
hilsobudskap och rekommendationer 1 relation till de egna
forutsittningarna. Genom att utgad fran Lazarus och Folkmans (1984)
teori om stress och coping har det i en vid mening varit mojligt att
knyta ihop inre upplevelser och yttre fOrutsittningar. 1 detta
sammanhang har det bidragit till att belysa hur kvinnor med
brostcancer anvinde sig av olika strategier for att uppritthalla en tillit
till mammografiscreeningens virde — att uppticka bréstcancer i ett
tidigt skede. Men ocksa hur tilliten férindrades dd synen pa virdet av
mammografiscreening fick en annan innebord (artikel IV). Genom att
anvinda olika teorier och begrepp for att forstd en viss situation blev
det 1 exemplet med mammografiscreening mojligt att  se
beslutsprocessen i ett nytt sammanhang (jfr Corbin & Strauss, 1996).
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Vidare har forskning om sambandet mellan socioekonomiska
torhallanden och hilsa utgjort en kontextuell bakgrund, snarare 4n en
teoretisk referensram, for att fi en foOrstdelse for levnadsvillkorens
betydelse f6r beslutet att avstd frin mammografiscreening (artikel 11I).
For att forstd vikten av att uppritthalla en tillit till vilfardsstatens
hilsoambitioner f6r kvinnor med brdstcancer har dven hilsobudskapet
kring mammografiscreening — minska dodligheten i brostcancer genom
tidig upptickt — utgjort en kontextuell bakgrund (artikel IV).

En central utgingspunkt i denna avhandling ir att det finns en
forvantan frin sambhillets sida att kvinnor, nar de fir en kallelse, ska
delta i mammografiscreening. Det ir en férvintan som jag menar utgor
en viktig del i de foérutsittningar som omgirdar mammografiscreening.
Hir har jag tagit stod av tidigare forskning som har uppmirksammat
hur férebyggande och hilsofrimjande insatser styrs av en forvintan
frin samhillet att medborgarna ska folja de rad som ges (se tex.
Griffiths et al., 2010; Howson, 1998, 1999; Lupton, 1995; Petersen &
Lupton, 1996). Det ir en forvintan att kvinnor ska stilla méjligheten
att uppticka brostcancer i ett tidigt skede fore de egna kinslorna av oro
och osikerhet som undersékningen kan vicka. Det dr en férvintan
som baseras pd hur nytta och kostnad har stillts emot varandra, bade i
ett medicinskt- och ett samhillsekonomiskt perspektiv, och som har
lett fram till Socialstyrelsens rekommendation att samtliga kvinnor i den
aktuella  aldersgruppen regelbundet ska fa en kallelse till
mammografiscreening (jfr Andersson, 1998; Holmberg & Frisell, 2010;
RCC, 2014; Socialstyrelsen, 2014b). Logiken dr enkel: deltar inte
tillrickligt manga kvinnor gir det inte att pa ett kostnadseffektivt sitt
sinka dédligheten i bréstcancer med mammografiscreening,

Trots aterkommande kritik mot svarigheten att betrakta minniskor
som helt igenom rationella har teorier och modeller om rationella
beslutsprocesser vunnit mark inom folkhilsoomradet genom att utga
frin sambhillets behov av att forutsdga hur minniskor ska agera i en
given situation (Lende & Lachiondo, 2009; Lupton, 1995). Lupton
(1995:57) menar att dessa kunskap—attityd—beteende-modeller anvinds
tor att f6rmedla sambhillets forvintningar pa ett visst agerande: “These
models construct the individual as a rational actor who is motivated by
a number of different stimuli — cues, perceptions, information — to
behave in a logical manner.”
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I den fortsatta presentationen kommer jag att beskriva de teoretiska
infallsvinklar som har haft en mer framtridande plats i analysen. Det
sker utifrin de teman som har framtritt tydligast i bearbetningen av det
empiriska materialet och som har legat till grund f6r respektive artikel.
Avsikten dr att fortydliga hur dessa belyser olika aspekter av kvinnors
erfarenhet av mammografiscreening, och nir det har varit méjligt, hur
de sinsemellan forhéller sig till varandra. Ett undantag finns. I analysen
av materialet i den kvantitativa kohortstudien har inte ndgon explicit
teori anvints. Istillet har materialet bearbetats med hjilp av statistisk
analys  for att berdkna risken att vara icke-deltagare i
mammografiscreening 1 férhallande till olika faktorer, vilket innebdr att
artikel I inte ingar 1 presentationen nedan.

Beslutet att avsta — rationella val,
uppfattad halsorisk och korstryck

For att belysa hur kvinnors ambivalens till det egna beslutet att avstd
och till undersékningens virde uppstir i beslutsprocessen har olika
teoretiska infallsvinklar anvints, vilket illustreras 1 modellen
”Ambivalens i beslutsprocessen att avstd frin mammografiscreening:
interaktionen mellan olika teoretiska perspektiv”’, se figur 2, s. 80. 1
denna modell, som utgér den teoretiska ramen 1 artikel 11, har rationella
val, uppfattad hilsorisk och korstryck anvints. Deras sinsemellan olika
forstdelseramar har varit anvindbara 1 detta sammanhang da
ambitionen har wvarit att belysa kvinnors beslut att avstd frin
mammografiscreening pa olika nivaer och fran olika infallsvinklar. Jag
ir vil medveten om att modellen ger en férenklad bild av en komplex
beslutsprocess, men avsikten har varit att synliggéra den ambivalens
som kan uppstd i motet mellan vilfirdsstatens fOrvintan pd ett
rationellt hilsobeslut — att kvinnor som kallas till mammografiscreening
ska delta — och kvinnornas egna beslut att avsta frin undersokningen.

I analysen av kvinnornas beslutsprocess har jag anvint mig av
Coleman och Fararo (1992). De utgir frin att rationella val och beslut
sker utifrin en optimering av individens intressen och méjligheter
utifrin givna ramar. Min uppfattning dr att Coleman och Fararo (1992)
intresserar sig for hur 6vergingen mellan mikro- och makroniva sker 1
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samband med ett beslut. Det dr en process dir den enskilde férvisso
forvintas optimera sitt beslut och genomféra en rationell handling —
genom att vilja det alternativ som forvintas ge bist utdelning — men
som ocksa involverar yttre normer och virderingar da vara val och
beslut sker i ett samspel med andra i omgivningen. I praktiken innebir
det att det rationella beslutet behdver ses 1 ett sammanhang for att bli
begripligt. I avhandlingens kontext innebir det att samhallets férvintan
pa ett deltagande 1 mammografiscreening motsvarar det rationella
beslutet. Zinn (2008) har uppmirksammat hur strategier for att hantera
riskbedémningar i vardagen, vilket jag menar att mammografiscreening
ir ett tydligt exempel pa, sillan innebir beslut tagna péa fullstindigt
rationella eller irrationella grunder. Snarare sker det som en form av
mellanstrategier ddr kdnslor, tillit och intuition anvinds i
beslutsprocessen. En orsak till detta dr enligt Zinn (2008) att manniskor
i det postmoderna samhillet stills infér ett alltmer komplext
beslutsfattande dér det saknas mdijlighet att ha en 6verblick av hela
situationen.

Vidare har uppfattad hilsorisk anvints i modellen for att visa hur
den enskilda kvinnans beslut att avsta involverade den egna upplevda
risken att drabbas av en viss sjukdom savil som upplevda hinder och
moéjligheter 1 beslutsprocessen (jfr Champion & Skugg Skinner, 2008;
Janz & Becker, 1984; Rosenstock, 1966). For kvinnorna jag har
intervjuat handlade mammografiscreening inte enbart om en medicinsk
hilsoundersdkning, utan dven om kinslomissiga aspekter och vad ett
diagnosbesked skulle kunna innebira pa ett personligt plan. Uppfattad
hilsorisk introducerades i mitten av 1960-talet som en kunskap—
attityd—beteende-modell® £6r att f61rstd vad som fir minniskor att avsta
frin hilsofrimjande och forebyggande insatser, som ur ett medicinskt
perspektiv skulle kunna minska risken f6r allvarlig sjukdom (Janz &
Becker, 1984; Rosenstock, 1966).

Det tredje begrepp som har anvints i detta sammanhang Ar
korstryck. Nir vi avstir fran att folja en rekommendation frin en
myndighet kan det uppstd det som Lindén (1994) kallar korstryck och

6 Ett exempel pd det jag uppfattar att Lupton menar med kunskap—attityd—
beteende-modell 4r Health Believe Model (HBM), vilket jag anvinder mig av i
figur 2, s. 80.
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beskriver som dubbla budskap. Begreppet inkluderar en frivillighet att
sjdlv bestimma om en viss handling ska utféras eller inte, samtidigt
som det finns en yttre férvintan pa vad som dr ritt agerande (Lindén,
1994). Korstryck har sitt ursprung inom politisk analys och har
utvecklats for att analysera vad som fir medborgare att avsta fran att
rosta 1 politiska val (Lazarsfeld et al., 1968; Nilson, 2002). Det ir ett
begrepp som har tillimpats som analytiskt redskap inom skilda
forskningsomraden som tex. sopsortering (Lindén, 1994) och
alkoholkonsumtion (Robin & Johnson, 1996). Korstryck sker i
situationer dd det uppstir en motsittning mellan det vi gér och det vi
borde gbra. I modellen ”Ambivalens i beslutsprocessen att avstd frin
mammografiscreening:  interaktionen  mellan  olika  teoretiska
perspektiv”’, figur 2, s. 80, anvinds begreppet korstryck for att belysa
hur ambivalens uppstar i motet mellan vilfardsstatens hilsoambitioner
och kvinnors individuella beslut att avsta fran ett férvintat deltagande i
mammografiscreening — ett beslut som férutom de medicinska
aspekterna dven utgir frin den egna levnadssituation sivil som
kinslomissiga och erfarenhetsmissiga grunder.

Beslutet att avsta — betydelsen
av de egna levnadsvillkoren

Genom att anvinda Carl Rogers’ (1951, 1969)
humanistiskt/existentiella teori som referensram analyserades hur
kvinnorna pa olika sitt f6rholl sig till beslutet att avstd och hur de var
relaterade till de egna levnadsvillkoren, se figur 3, s. 82. Rogers som
tillhor forgrundsgestalterna inom den humanistiska psykologin, har en
fenomenologisk och nirmast existentiell utgingspunkt dir den egna
upplevelsen av olika livsval och dess konsekvenser dr centrala (Rogers,
1951). En annan av Rogers’ mer centrala utgingspunkter ar att alla
minniskor har en medfédd vilja och ett eget ansvar att utvecklas och na
sd hog grad av vilmdende som mojligt. Rogers menar att vi beter oss
som vi gor och tar olika beslut pa grund av hur vi uppfattar och
upplever situationer. Den processen paverkas av vira medfédda
forutsittningar dir vi bade undviker och prioriterar efter vara tidigare
erfarenheter och méjligheter i livet. Enligt Rogers styrs vara upplevelser
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och erfarenheter av hur vi relaterar till omgivningen. Ju mer vi undviker
och ju mer icke-genuint som blir prioriterat, desto mer komplex och
svar att Gverblicka blir tillvaron (Rogers, 1951). For den enskilda
kvinnan betyder det att det individuella och komplexa beslutet att avsta
frin mammografiscreening dven omfattas av den levnadssituation hon
befinner sig i. Beroende pd hur mycket empati, accepterande och icke-
virderande vi méts av 1 var omgivning, desto storre genuint falt har vi
tillgdng till (Melin Emilsson, 2009). Det dr av vikt att hitta en balans
mellan det prioriterade och det undvikande dir bade det kompetenta
och sarbara ir tillgingligt pd samma gang. En stor tillgdng till det egna
genuina filtet ger en storre tilltro till den egna férmigan och
mojligheten att fatta egna sjalvstindiga beslut 6kar. Motsatsen sker nir
en person har ett inkongruent férhallningssitt och dir uppfattningar
och virderingar ligger lingt ifrin den genuina delen av sjilvstrukturen.
Rogers (1951) menar att individens beteende styrs av sjilvstrukturen: ju
mer undvikande desto mer inskrinkt blir tillvaron och styrd av andras
uppfattningar. Med en balans mellan vad vi upplever som vara bittre
och simre sidor dr det littare att acceptera aspekter av oss sjilva som vi
uppfattar som negativa.

Beslutet att delta — en form av anpassning

Med utgingspunkt i Lazarus och Folkmans (1984) teori om stress och
coping i svidra livssituationer har det varit mojligt att belysa hur
kvinnorna med brostcancer anvinde sig av olika strategier fOr att
uppritthdlla en tillit till mammografiscreeningens virde. Lazarus och
Folkman (1984) har i sin teori om stress och coping definierat stress
som inre eller yttre krav som Overskrider individens egna resurser och
som upplevs som pifrestande. Coping har definierats som de
anstringningar som sker for att hantera dessa stressfyllda situationer.
Lazarus (1993) beskriver den process som sker enligt en kognitiv
fenomenologisk modell fér att foérsta hur minniskor reagerar vid
psykologisk stress och dir det méte som sker mellan individen och dess
omgivning har betydelse for hur situationen upplevs.

Lazarus och Folkman (1984) har beskrivit copingprocessen i tvd
steg: (1) bedémning av situationen och (2) val av copingstrategi.
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Inledningsvis sker en forsta Oversiktlic bedémning av den stressfyllda
situation som har uppstitt, vilket utgér en vigledning fér valet av
strategi. I denna primira beddmningssituation skapar sig personen en
uppfattning av vad det dr som upplevs som hotfullt (Lazarus, 1993).
Detta baseras pa en individuell bedémning av hur just den personen
uppfattar situationen och paverkas av de personliga férhallandena dir
savil virderingar som normer har en betydande roll. Detta utgdr en
betydligt mer komplex bild i verkligheten 4n vad som idr méjligt att
beskriva hir, da bade konkurrerande och motsigelsefulla bedémningar
sker beroende pd vilka aspekter av situationen som hanteras. Det ir
ocksa en situation som snabbt kan ta en ny riktning med édndrade
omstindigheter, t.ex. i samband med Gvergangen mellan en misstanke
om livshotande sjukdom till det definitiva sjukdomsbeskedet (jfr
Salander, Henriksson & Bergenheim, 1999:49).

Diirefter sker en sekundir bedémning dir mdéjliga resurser for att
hantera den stressfyllda situationen identifieras. I denna del av
processen sker valet av copingstrategi. Vidare dr det centralt om det ér
en situation som har varit méjlig att férutse eller inte. Hir hanteras
kinslor, tankar och handlingar for att hantera och bemistra den
situation som 4r orsaken till stressen. Lazarus (1993) och Lazarus och
Folkman (1984) har delat in dessa strategier i kinslo- och
problemfokuserad coping for att kunna identifiera deras innehall, vilka
vanligtvis tar plats i olika delar av processen. Problemfokuserade
strategier syftar i storre utstrickning till att begrinsa, férindra eller
hantera den stressande situationen genom att soka efter alternativa
konkreta 16sningar for att avgrinsa problemet. Det kan ske genom att
férindra  forutsittningarna  eller den  egna  instillningen.
Kinslofokuserade strategier syftar till att minska det kinslomadssiga
lidandet genom att foérindra betydelsen av den aktuella situationen.
Exempel pd det kan vara att undvika, underskatta eller visa ett
avstandstagande till det som upplevs hotfullt eller stressande (Lazarus
& Folkman, 1984; Lazarus, 1993). Det kan ocksi innebira att en
situation som upplevs hotfull 1 ett inledande skede vinds till en positiv
erfarenhet.
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4. Metod och tillvagagangssatt

I detta kapitel ges inledningsvis en beskrivning av min egen
forforstdelse  av  mammografiscreening och  brostcancer  samt
avhandlingens forskningsansats. Direfter f6ljer en sammanfattning av
de tvd forskningsprojekten och en mer utférlig beskrivning av de tre
delstudierna dér urval, material, bortfall, genomférande, analys och
bearbetning, etiska stillningstaganden och avslutningsvis trovirdighet
och tillforlitlighet redovisas. For att fa en mer 6verskadlig bild av de
forskningsprojekt, delstudier och artiklar som ingdr i avhandlingen, se
figur 1, s. 49.

Personliga utgangspunkter

Nir jag borjade arbetet med den inledande forskningsfragan — vilka
mojliga orsaker som kan ligga bakom kvinnors beslut att avsta frin
mammografiscreening — tillhérde jag inte sjilv malgruppen f6r att bli
kallad till mammografiscreening och hade ingen klar uppfattning om
vad det skulle kunna innebéra. Vid den tidpunkten kallades kvinnor i
min hemkommun Malmé till mammografiscreening frin 50 ars alder.
Det innebar att brostcancer inte utgjorde nagot patagligt hot mot min
egen hilsa, dd jag fortfarande hade god marginal till dess att jag sjilv
skulle bli kallad till undersékningen. Nir dldersintervallet for
mammografiscreening dndrades 1 Malmd, till att dven omfatta kvinnor
mellan 40 och 49 ir, innebar det att jag tidigare dn jag sjdlv hade tinkt
insdg min egen risk fér brostcancer och dirigenom stilldes infor
beslutet att delta mammografiscreening eller inte 1.7 Da insdg jag att
bade yttre och inre processer pagick for att till slut bestimma mig f6r
att delta i understkningen. Det var inte ett helt enkelt beslut och
kianslan av att kunna gémma mig bakom masscreeningens anonymitet

7 Detta har gjort mig uppmirksam pé att grinsdragningen fér nir en person
befinner sig i riskzonen for bréstcancer dr fordnderlig pd samma sitt som
grinsen f6r vad som ir ett tillrdckligt hogt deltagande i mammografiscreening
ir flytande och kan forstds utifrin i vilken omfattning det finns ett
vilfungerande vilfardssystem eller inte.
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och utebli utan ndgra administrativa konsekvenser var lockande.
Direfter har jag blivit kallad till mammografiscreening vid fler tillfillen
och varje ging har jag motiverat mitt beslut att delta utifrin gillande
hilsorekommendationer samtidigt som det har vickt tankar pd vad ett
besked om bréstcancer skulle kunna innebira f6r mig pa ett personligt
plan.

Detta har inneburit att pa samma ging som jag i min roll som
doktorand har velat forsta mer om kvinnors erfarenhet av
mammografiscreening si har jag sjilv varit en del av den kontext som
studerats. Det dr en situation som inte har varit mojlig att dndra pd och
som har lett till att jag regelbundet har beh&vt reflektera Gver min egen
syn pa mammografiscreening och brostcancer bade 1 forhéllande till
kvinnornas utsagor och till min egen beslutsprocess. 1 den
hermeneutiskt inspirerade analysen utgér en medvetenhet om den egna
torforstielsen av den foreteelse som studeras, en viktig killa till
kunskap (Kvale & Brinkmann, 2014; Patton, 2014). Det har inte gatt att
med ndgon exakthet sdga hur min egen forfOrstielse har paverkat de
tematiseringar jag har gjort i analysen av kvinnornas utsagor eller
tvirtom hur kvinnornas upplevelser har bidragit till min personliga
instillning  till mammografiscreening. Foér att  hantera  dessa
forutsittningar och att i sa stor utstrickning som méjligt ge utrymme at
kvinnornas erfarenheter i analysen, har min avsikt varit att vara sa
transparent som mojligt i presentationen av deras utsagor (jfr Kvale &
Brinkmann, 2014; Malterud, 2001). Det har skett genom att jag tagit
med rikligt med citat frin intervjuerna utan att f6r den skull riskera
kvinnornas anonymitetsskydd (jfr Kvale & Brinkmann, 2014).
Dessutom har min egen forfOrstdelse och position i relation till
forskningsfrigan synliggjorts.

Som ett led i att medvetandegéra min egen forforstdelse har jag dven
valt att reflektera Gver hur jag sjilv ser pa cancer i allmidnhet och
brostcancer i synnerhet. I mitt tidigare arbete som kurator inom hilso-
och sjukvird triffade jag dagligen minniskor som hade drabbats av
svara livshotande sjukdomstillstind, och da frimst cancer. Dessa var
dock inte brostcancerpatienter utan de hade andra former av cancer
som 1 storre utstrickning drabbar min. Det har inneburit att jag har
haft méjligheten att folja personer och deras anhériga under den tid
som foljer efter ett sjukdomsbesked. Nir jag har reflekterat kring min
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egen risk att drabbas av cancer, och dd frimst brostcancer, si har jag
tinkt precis som ndgra av de kvinnor jag har intervjuat: ”det finns i min
omgivning men inte i min egen familj”. Det ger en omedelbar kinsla av
trygghet dven om det dr andra faktorer som styr om jag skulle fa
brostcancer eller inte.

Under avhandlingsarbetets ging har jag tagit del av betydligt fler
erfarenheter av mammografiscreening och brostcancer dn vad som
ingdr 1 avhandlingens empiri. Det har skett i bdde privata och
arbetsrelaterade situationer dd mitt avhandlingsimne har kommit pa tal.
Min uppfattning dr att det har handlat om ett allmint intresse for
forskningsfraigan men ocksi en 6nskan hos dessa kvinnor att fa dela
med sig av sina egna erfarenheter. Virt att notera dr att for en stor
majoritet av  dessa kvinnor har beslutet att avstd frin
mammografiscreening varit en icke-friga eftersom de har sett det som
en sjilvklarhet att delta dd de fatt en kallelse.

Forskningsansats

Avhandlingen bygger pd ett omfattande empiriskt material i form av
bdde detaljerade transkriptioner av kvalitativa intervjuer och kvantitativt
baserade data frin Malmé Kost Cancer (MKC), vilka har bearbetats
och analyserats pd olika sitt. Ansatsen skiljer sig at vad giller den
kvantitativa studien men ambitionen 4r densamma: att underscka
kvinnors erfarenheter av mammografiscreening och hur dessa
erfarenheter avspeglar olika sitt att forhélla sig till vilfdrdsstatens
hilsoambitioner. Hela forskningsprocessen inleddes med ett starkt
medicinskt priglat perspektiv vilket i tid sammanfoll med att den
kvantitativa kohortstudien planerades och genomfordes. Den inledande
forskningsfrigan — varfér kvinnor avstar frin mammografiscreening —
var sedan tidigare vil etablerad inom den medicinska och
folkhilsovetenskapliga forskningstraditionen, vilket utgjorde en tydlig
ram fOr att fragan skulle fOrstds utifran vardens perspektiv. Efterhand
har arbetet med de kvalitativa analyserna bidragit till att ge en f6érdjupad
syn pa frigestillningen och méjliggjort att bakomliggande faktorer har
kunnat synliggéras. Det dr en forskningsprocess som stimmer Gverens
med hur Creswell (2003) beskriver mixed methods som en moijlighet att
fordjupa forstdelsen for en viss frigestillning genom att anvinda flera
metoder.
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For att fi en forstielse for hur kvinnors upplevelser av
mammografiscreening avspeglar olika sdtt att forhalla sig till
vilfirdsstatens hilsoambitioner, har jag tagit utgangspunkt i ett antal
kvinnors egna reflektioner och erfarenheter av att bli kallad till detta
forebyggande screeningprogram. Det skulle kunna beskrivas som en
fenomenologisk inging i den meningen att jag har férsokt fOrstd
inneb6rden av hur dessa kvinnor upplever och tolkar situationen (jfr
Kvale & Brinkmann, 2014; Patton, 2014). Enligt Kvale och Brinkmann
(2014) handlar fenomenologin om att forsta hur manniskor upplever en
viss foreteelse utifrin sina egna férutsittningar. Det innebir att det inte
gar att finga en objektiv beskrivning av en viss foreteelse men didremot
minniskors upplevelser av densamma, vilket sker genom att se
minniskor i deras vardag och vilka beslut de tar (Patton, 2014).

Vidare har jag anvint en hermeneutiskt inspirerad tolkningsram som
analytiskt redskap for att uppna en férdjupad forstielse f6r innebérden
av kvinnornas utsagor (jfr Patton, 2014:137). Genom att intervjua
kvinnor med olika bakgrund och erfarenheter av mammografiscreening
har det varit mdjligt att £ en forstielse f6r vilken betydelse deras skilda
erfarenheter av understkningen kan ha fér hur de forholl sig till
samhillets forvintningar — att de som kallas till mammografiscreening
ska delta, vilket jag har tolkat som ett utryck for vilfiardsstatens
hilsoambitioner. Inom hermeneutisk tolkning spelar den egna
forforstielsen en central roll (Alvesson & Skéldberg, 2007). De
tolkningar som jag har gjort utifrin kvinnornas erfarenheter av
mammografiscreening kan ses som en spiral som har sprungit ut mellan
min egen forférstielse och kvinnornas beskrivningar av  sina
upplevelser (jfr Kvale & Brinkmann, 2014; Patton, 2014). Den helhet
som framtrider reflekterar med andra ord den mening som de olika
delarna representerar (Alvesson & Skoldberg, 2007; Aspers, 2007,
Kvale & Brinkmann, 2014; Patton, 2014). Aspers (2007) beskriver hur
denna process leder till en férdjupad forstielse som delvis sker genom
att nya forskningsfragor tillkommer.

Vad giller den teoretiska referensramen har den styrts av de teman
som framtritt tydligast i bearbetningen av det empiriska materialet och
som jag funnit virdefulla att belysa ytterligare for att forsta och tolka
kvinnors handlingar i den aktuella situationen (jfr Alvesson &
Skéldberg, 2007; Aspers, 2007). Hir har jag frimst inspirerats av
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Aspers (2007), som menar att ett kvalitativt empiriskt material kan
forstds utifran en rad olika teoretiska begrepp, vilka var f6r sig belyser
olika aspekter av den aktuella forskningsfrigan och dér det empiriska
materialet ges en mojlighet att bli sett i ett nytt sammanhang.

Forskningsprogrammet
"Non-take up i den svenska "Kvinnor med bréstcancer
valfardsmodellen — om kvinnors val kring - en kvalitativ studie om
deltagande i mammografiscreening och synen pa
bréstcancerbehandling” mammografiscreening”

Forskningsprojektet

l

!

Kvantitativ
kohortstudie
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kvinnor fran
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intervjustudie

Individuella
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Tva forskningsprojekt, tre delstudier och fyra artiklar

Arbetet med avhandlingen bérjade redan ett par dr innan jag antogs
som doktorand med att jag liste en tidningsartikel i Sydsvenska Dagbladet
dir forskare vid medicinska fakulteten vid Lunds universitet uttalade sig
kring att kvinnor frdn socialt utsatta bostadsomriden avstod fran att
delta i mammografiscreening i storre utstrickning dn kvinnor frin mer
vilbirgade omraden. Fragan vickte mitt intresse och sammanfoll med
att jag skulle slutféra mina magisterstudier i socialt arbete och letade
efter en avgrinsad forskningsfraga som inte var direkt kopplad till mitt
arbete som sjukhuskurator. Efter en inledande kontakt etablerades 2006
ett samarbete som resulterade 1 att jag genomfdrde en kvalitativ
pilotstudie baserad pa semistrukturerade intervjuer med sex kvinnor
som avstitt frin mammografiscreening och som gav en betydligt mer
komplex bild av beslutet 4n vad som var synligt inledningsvis (Ritenius
Manjer, Zackrisson & Melin Emilsson, 2008).8 Samarbetet fortsatte och
kort ddrefter etablerades det tvirvetenskapliga forskningsprogrammet
”Non-take up i den svenska vilfirdsmodellen — om kvinnors val kring
deltagande i mammografiscreening och brostcancerbehandling” med
finansiering av Cancerfonden. Det mdjliggjorde en uppfdljning av
pilotstudiens resultat dir bade kvalitativa och kvantitativa studier kunde
genomféras 1 storre  omfattning. Tvd  delstudier  inom
forskningsprogrammet ingar i denna avhandling, se figur 1, s. 49. Dessa
tva delstudier planerades och genomférdes var for sig inom ramen f6r
forskningsprogrammets 6vergripande syfte — att forsta vad som ligger
bakom beslutet att avstd fran valfirdsstatens hilsoerbjudanden utifrin
olika teoretiska och metodologiska utgangspunkter. Det var den
kvalitativa intervjustudien med 18 kvinnor som avstitt frin
mammografiscreening i Malmé och den kvantitativa kohortstudien dér
data frin 1 452 kvinnor som medverkat i Malmé Kost Cancer (MKC)
har analyserats.

Avhandlingens tredje delstudie planerades och genomférdes inom
ramen fér forskningsprojektet “Kvinnor med brdstcancer — en

8 Artikeln baseras pd min magisteruppsats “Jag tinkte gi, men livet kom
emellan: om sex kvinnors val att inte delta i mammografiscreening” (2007).
Socialhdgskolan. Lund: Lunds universitet.
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kvalitativ studie om synen pid mammografiscreening”. Den tar sin
utgingspunkt 1 den osidkerhet som kvinnor utan bréstcancer som hade
avstatt frin mammografiscreening uttryckte kring hur deras beslut
skulle kunna komma att paverka en eventuell framtida
brostcancerdiagnos. Det innebar att fokus flyttades frin beslutet att
avstd  frin = mammografiscreening  till  vilken  betydelse
mammografiscreening har i samband med en brostcancerdiagnos.
Avhandlingen omfattas av tre egna etikprovningstillstind (Dnr:
349/2006; Dnr: 278/2010; Dnr: O 35-2014), vilka redovisas nirmare
under respektive delstudie.

For att fa kunskap om komplexa fragestillningar som r6r hilsa och
sjukdom anvinds allt oftare mixed method (Andrew & Halcomb, 2009).
Aven Eliasson (1995) beskriver virdet av att anvinda kvalitativa och
kvantitativa metoder som parallella insamlings- och analysmetoder i en
studie. Genom kvantitativa data dr det mojligt att ska efter en
oversiktlig kunskap vilken i sin tur bidrar till frdgor som limpligast
besvaras med hjilp av kvalitativ metod och vice versa (Eliasson, 1995).
Som tidigare beskrivits tar avhandlingen sin utgingspunkt i resultaten
av tidigare epidemiologisk forskning som visar att det uteblev fler
kvinnor frin mammografiscreening som bodde i bostadsomriaden med
lagt socioekonomiskt index édn fran 6vriga bostadsomraden 1 Malmé (se
tex. Matson et al, 2001; Zackrisson et al, 2004). Det dr ett
forskningsresultat som inom ramen for denna avhandling f6ljts upp
med bédde kvantitativ och kvalitativ metod och dir bakomliggande
orsaker till kvinnors syn pa mammografiscreening stitt i fokus (jfr
Malterud, 2001). Ett annat exempel pa interaktionen mellan kvalitativ
och kvantitativ metod 4r hur delar av frdgestillningarna i den
kvantitativa epidemiologiska kohortstudien (se bilaga 1) dr baserade pa
resultat frin den inledande kvalitativa pilotstudien (Ritenius Manjer et
al., 2008). Men trots den tvirvetenskapliga forskningsansatsen och
ambitionen att anvinda olika metoder for att samla in data utgdr de tva
kvalitativa delstudierna avhandlingens huvudsakliga empiri och
kommer dirfér att presenteras mer utforligt dn den kvantitativa
kohortstudien.
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Delstudie ett — Den kvantitativa
epidemiologiska kohortstudien

I den kvantitativa epidemiologiska kohortstudien, som utgbr det
empiriska  materialet 1  artikel I, har icke-deltagande i
mammografiscreening undersokts 1 relation till olika aspekter av
kvinnors sociala nitverk: familjesammansittning, socialt stdd, syn pa
undersokningen och cancer i nira relationer.

Urval, material och bortfall

Studien baseras pa material frin Malmé Kost Cancer studien (MKC)
som dr en prospektiv populationsbaserad kohortstudie dir cirka 17 000
kvinnor fédda 1923-1950 deltog i en baslinjeundersékning i borjan av
1990-talet (Lunds universitet, 2016). Alla kvinnor i Malmé fédda dessa
ar bjods in och di undersékningen avslutades hade drygt 40 % av de
inbjudna deltagit i studien (Manjer et al., 2001). Baslinjeundersckningen
omfattade ett frigeformulir som undersékte levnadsvanor (t.ex.
rokning, alkohol, fysisk aktivitet), och socioekonomiska faktorer (t.ex.
utbildning, yrke, familjebild). Vidare omfattade formuliret frigor om
det sociala nitverkets betydelse samt tidigare och nuvarande sjukdomar.
Kvinnorna svarade dessutom pd frigor om reproduktiva faktorer,
sdsom antal barn och menstruationsstatus samt anvindning av p-piller
och hormonsubstitution®. Alla deltagare limnade blod som sedan dess
finns lagrat i en biobank. Samtliga individer vdgdes och mittes. En
viktig komponent i studien var en kostundersokning dir alla i en vecka
térde dagbok 6ver vad de dt och drack (Manjer et al., 2001). Ett stort
antal studier har genomférts med utgangspunkt frin detta material vad
giller bland annat cancer, kardiovaskulira sjukdomar och diabetes.
Vidare har materialet anvints tillsammans med variabler som relaterar
till begreppet socialt kapital (se t.ex. Lindstrém, 2000). Materialet frin
MKC uppdateras kontinuerligt med uppféljning mot sjukdomsregister

9 Frageformuliret finns pa Lunds universitets hemsida

http:/ /www.med.lu.se/klinvetmalmo/befolkningsstudier/malmoe_kost_cance
r_och_malmoe_foerebyggande_medicin/malmoe_kost_cancer/mkc_fraagefor
mulaer
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och doédsorsaksregister (Lunds universitet, 2016). Ett slumpmissigt
urval av de undersékta personerna genomgick dven en mer detaljerad
undersékning som bland annat omfattade olika funktionstest av
blodcirkulationen. I denna s.k. kardiovaskulira kohort ingick 3 531
kvinnor.

Under 2007 pdbdrjades en dterundersékning som vinde sig till de
kvinnor som varit med 1 den kardiovaskuldra kohorten. Fram till den 29
september 2010 hade 1 554 kvinnor medverkat i dterundersdkningen,
vilken sedan fortsatte fram till 2012 dd totalt 2 212 kvinnor hade
deltagit (Lunds universitet, 2016). Mitt material bygger pa ett datauttag
fran hésten 2010 och omfattade de 1 554 kvinnor som fram till dess
deltagit i aterundersékningen. De som medverkade fick svara pa ett
formuldir med samma frigor som ingick vid Dbaslinjen. I
aterundersokningen fanns det dven med ett tilligg med frigor om
mammografiscreening som handlade om ifall de hade deltagit i
mammografiscreening eller inte, den egna uppfattningen om risken att
fa bréstcancer och om de planerade att delta i framtiden. Vidare stélldes
frigor om cancer i nira relationer och om egen cancer. Dessa fragor
kom till i ett samarbete mellan var forskningsgrupp och medarbetare pa
MKC, se bilaga 1. Fragorna konstruerades utifrin de resultat som hade
framkommit i den inledande pilotstudien (Ritenius Manjer et al., 2008).
Syftet med detta samarbete var att kvantifiera de mojliga orsaker till
beslutet att avstd frin mammografiscreening som hade identifierats i
den inledande kvalitativa pilotstudien. De frigor som stilldes var
flervalsfragor som sedan scannades in och med hjilp av optisk lisning
genererades till en datafil av personal pi MKC. Svaren har sedan
kontrollerats med olika logiska kontroller inom ramen fér MKC:s
verksamhet. Kvinnorna var vid baslinjeundersékningen mellan 45 och
68 ar gamla och vid genomférandet av dterundersdkningen mellan 61
och 84 ir. Det innebar att ndgra av kvinnorna inte hade fitt ndgon
kallelse till mammografiscreening vid baslinjeundersékningen'? och att
ndgra kvinnor inte var aktuella f6r mammografiscreening lingre. Ett
litet antal besvarade inte frigorna om mammografiscreening och av de
1 554 kvinnorna kunde slutligen 1 452 inga i analysen, se tabell 1.

10Vid tidpunkten for baslinjeundersékningen kallades kvinnor i Malmé till
mammografiscreening fran 50 ars dlder.
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Tabell 1. Sociodemografiska faktorer delstudie ett. Deltagare och icke-deltagare i
mammografiscreening. Totalt 1 452 kvinnor. Artikel 1. Uppgifterna dterfinns i tabell 1 och

2 i artikel 1.
Faktorer Kategorier Deltagare Icke-deltagare
n=1328 (%) n=124 (%)
Alder Medelvarde och SD 72.7 (5.5) 74.1(6,0)
Fodd i Sverige Ja 1205 (90,7) 108 (87,1)
Nej 122 (9,2) 16 (12,9)
Uppgift saknas 1(0,1) 0
Utbildning Universitetsexamen 295 (22,2) 19 (15,3)
11-12 ar 97 (7,3) 10 (8,1)
10 ar 936 (70,5) 95 (76,6)
Uppgift saknas 0 0
Sysselsattning Tjansteman 762 (57,4) 62 (50,0)
lyrke Arbetare 472 (35,5) 54 (43,5)
Egen foretagare 87 (6,6) 7 (5,6)
Uppgift saknas 7 (0,5) 1(0,8)
Civilstand Gift 635 (47,8) 46 (37,1)
Ogift 104 (7,8) 16 (12,9)
Skild/anka 581 (43,8)" 61 (49,2)
Uppgift saknas 8 (0,6) 1(0,8)
Barn Ja 1132 (85,2) 99 (79,8)
Nej 150 (11,3) 22(17,7)
Uppgift saknas 46 (3,5) 3(2,4)
Bor ensam Nej 710 (53,5) 56 (45,2)
Ja 609 (45,9) 68 (54,8)
Uppgift saknas 9(0,7) 0

Statistisk metod

Utifrdn frigorna om mammografiscreening definierades grupperna som
“kallad/deltagit”, “kallad/ej deltagit”, “ej kallad/deltagit” och “ej
kallad/ej deltagit”. Direfter skapades en beroendevariabel med tva
alternativ genom att “kallad/deltagit” och ”e¢j kallad/deltagit” blev

1 Kotrigerat skrivfel. Se erratablad artikel I.
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gruppen “deltagare” medan kallad/ej deltagit” och ”ej kallad/ej
deltagit” bildade gruppen ”icke-deltagare” med sammanlagt 1 452
kvinnor. Grupperna slogs ihop eftersom alla bor ha blivit kallade da de
varit 1 aktuell aldersgrupp. De olika studerade faktorerna jimférdes
sedan mellan deltagare och icke-deltagare.

Grupperna “deltagare” och “icke-deltagare” kunde ddrefter jimféras
mot varandra och utgdr beroendevariabeln i samtliga analyser. Darefter
berdknades risken for att vara icke-deltagare i forhillande till olika
faktorer med hjilp av logistisk regression. Odds ratios (OR) for icke-
deltagande med 95 % konfidensintervall (KI) berdknades. I ndsta steg
justerades for alder vid dterundersOkningen. Direfter justerades
ytterligare for socioekonomiska faktorer (fodd i Sverige, alder,
utbildningsnivd, typ av arbete och finansiell situation). 1 samtliga
analyser har statistikprogrammet SPSS 17.0 anvints.

Validitet, reliabilitet och representativitet

Speglar da fragorna 1 formuliret skillnaderna mellan kvinnorna som
avstod och de som deltog i mammografiscreening? Ett exempel dr att
utbildningsnivin inte alltid 6verensstimmer med vilket arbete personen
har. Vidare kan inkomst vara en kinslig variabel dd den inte alltid
speglar hushallets samlade inkomst, vilket kan ses som en begrinsning i
validiteten. Nista fraga blir om det gar att upprepa undersdkningen och
fa samma svar. I MKC-studien har formuldret upprepats hos en mindre
grupp och gett likartade resultat vilket tyder pd en god reliabilitet
(Manjer, Elmstahl, Janzon & Berglund, 2002). For att uppna en bra
representativitet 1 kvantitativa studier ska urvalet vara representativt for
hela populationen. Nir det giller MKC-studien vet man tex. att
utbildningsnivin hos de undersdkta dr nagot hdégre dn hos
befolkningen i 6vrigt vilket, skulle kunna begrinsa representativiteten
nigot. Dock har interna jimfoérelser och relativa risker anvints, vilket
minskar risken for att resultaten paverkas av ett bortfalls-fel.

Etiska dvervaganden

Delstudie ett omfattas av tva etiktillstind som har godkints av
Regionala etikprovningsnimnden i Lund (Dar: 349/2006); (Dar:
278/2010). Det inledande etiktillstindet (Dntr: 349/2006) omfattar
forskningsprogrammet, "Non-take up i den svenska vilfirdsmodellen —
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om kvinnors val kring deltagande 1 mammografiscreening och
brostcancerbehandling”. For att fa ta del av data frin Malmo Kost
Cancer (MKC) begirdes och beviljades en kompletterande ansékan om
etikprovning (Dar: 278/2010). Innan datafilerna limnades ut har
databasansvarig personal vid MKC av sekretesskil kodat samtliga
personuppgifter. Det innebar att inga uppgifter som jag fitt del av kan
sparas till en viss person, vilket 1 det ndrmaste har uteslutit risken for att
kinsliga personuppgifter framkommer vid resultatredovisningen.

I samband med datauttaget frain MKC har dven hinvisning till
generella etiktillstaind f6r MKC gjorts dir bland annat samtycke finns
reglerat. Det ursprungliga etiktillstindet f6r MK C-baslinje 4r LU: 51-90
(beslutsdatum 1990-02-14), med tilligg f6r uppfoljning av register (LU:
51-90, 2003-09-11 samt Dnr: 166/2007, 2007-04-12).

Delstudie tva — Den kvalitativa intervjustudien

Urval, material och bortfall

Delstudie tva, som utgdr det empiriska underlaget £6r artikel 11 och 111,
omfattar individuella semistrukturerade intervjuer med 18 kvinnor som
hade avstatt frin mammografiscreening vid Skdnes universitetssjukhus
(SUS) 1 Malmé6!? £6r andra gingen under perioden april — december
2008. Namn och adress till kvinnorna limnades wut via
mammografiscreeningens register vid Diagnostiskt centrum fér bild-
och funktionsmedicin SUS 1 Malmé. Administrativ personal
identifierade de kvinnor som hade avstitt f6r andra giangen under den
aktuella perioden via besokslistor dir uteblivna besok noterades. Inga
andra uppgifter om kvinnorna efterfrigades eller limnades ut. Inget
ytterligare urval har skett, utan de kvinnor som erbjéds att medverka i
studien fick vara med om de sjilva ville. Sammanlagt skickade jag
information om forskningsprojektet och en forfrigan om att delta 1
studien till 187 kvinnor via brev med portoférsedda svarskuvert. Bade
informationsbrevet och svarstalongen var Oversatta till engelska,
arabiska, persiska, serbiska, kroatiska och bosniska (SKB) di dessa

12Vid tidpunkten for intervjuerna: Universitetssjukhuset MAS.
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sprak talas av stora invandrargrupper i Malmé inom den aktuella
malgruppen, se bilaga 3 och 4.

Inledningsvis svarade 17 kvinnor att de ville medverka i studien.
Efter fyra manader fick de som inte hade svarat en ny frfrigan varav
ytterligare sex kvinnor ville medverka i studien. Fem intervjuer gick inte
att genomfora dé det inte gick att fa kontakt via de telefonnummer som
hade uppgivits i svarstalongen eller att kvinnorna valde att avsta nir
intervjun skulle genomfdras. Ytterligare tvd svar togs emot frin
personer som inte ville eller kunde delta, varav ett kom frin en man
vars hustru var svért sjuk. En person har kontaktat mig per telefon med
synpunkter pa studiens genomférande. De kvinnor som deltog erbjods
en symbolisk ersittning i form av en blomstercheck alternativt en
biobiljett vird 150 kronor. I samband med intervjuerna blev det tydligt
att ersittningen for ndgra av kvinnorna var en bidragande orsak till att
de medverkade i studien.

En svarighet vid genomférandet av denna studie har varit att fa
tilltrade till ett forskningsfilt som inte var tydligt definierat av
informanterna sjilva och dir fokus lig pd en handling som inte hade
dgt rum. Processen att rekrytera kvinnor till intervjustudien tog tid och
miénga av dem som fick erbjudande om att medverka svarade aldrig pa
inbjudan. Andra studier kring icke-deltagande i mammografiscreening
rapporterar liknande erfarenheter och menar att det kan bero pa att
dessa kvinnor dven avstdr frin att delta 1 andra sammanhang 4n just
mammografiscreening (jfr Johansson & Berterd, 2003; Lidbrink, 1995).
Med tanke pa den ytterst begrinsade information om kvinnorna som
forskningsprojektet fick tillgang till gar det inte att siga nigot om
anledningen till varfér de inte hade svarat pa forfrigan om att
medverka i studien.!> Men trots att si mdnga kvinnor valde att inte
medverka i studien, 4r min uppfattning att de som lit sig intervjuas vil
belyser gruppen icke-deltagare. Kvinnorna var vid intervjutillfillet 53—
73 ar gamla'* och hade olika livssituation, se tabell 2, s. 58. Det innebar
att de hade olika ling erfarenhet av att bli kallade till
mammografiscreening och att de befann sig i olika faser i livet. De var
ocksa bosatta 1 olika stadsdelar. Vidare si moijliggjorde den

13 Namn, telefonnummer och adress.
14 Aldersintervallet f6r mammografiscreening vid den tidpunkten var 50-74 ar.
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semistrukturerade intervjuguidens flexibilitet att varje intervju kunde
anpassas till den enskilda kvinnans férutsittningar men ocksd till att
yttetligare frigor kunde stillas (jfr Kvale & Brinkmann, 2014). For
intervjuguide, se bilaga 2. Genom detta fOrfaringssitt kunde ett antal
perspektiv belysas, vilket 1 sin tur bidrog till en mittnad av materialet da
inga nya aspekter kom fram under de sist genomforda intervjuerna.

Tabell 2. Sociodemografiska faktorer delstudie tva. Kvinnor som  avstitt frin
mammografiscreening vid Skanes universitetssjukbus (SUS) i Malmo. Totalt 18 kvinnor.
Omfattar artikel 11 och I11. Samma tabell aterfinns i artikel I11.

Faktorer Kategorier Alla Svag Stark
(n=18) social social
position position
(n=10) (n=8)
Alder vid <60 1" 7 4
intervju (ar) 60 -69 6 3 3
>69 1 0 1
SEl index Arbetare 10 9 1
Tjansteman 1 7
Utbildning Universitet 6 0 6
> 10 ar 7 5 2
<10ar 5 5 0
Boende Agd bostad 7 1 6
Hyrd bostad 1 9 2
Forsoérjning Anstélining 10 3 7
Forsorjningsstod/A-kassa 4 4 0
Sjukersattning 2 2 0
Alderspension 2 1 1
Civilstand Ensamstaende 7 5 2
Ensamstaende med 5 4 1
hemmaboende barn
Lever med en partner 6 1 5
Halsa Psykisk sjukdom 2 2 0
Somatisk sjukdom 6 3 3
Somatisk & psykisk sjukdom 2 2 0
Frisk 8 3 5
Upplevd God 8 0 8
ekonomisk Mindre god 10 10 0
situation
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Etiska dvervaganden

Redan under planeringsstadiet av denna delstudie gjordes flera etiska
Overviganden for att 6ka medvetenheten om kinsliga situationer som
skulle kunna bli aktuella under arbetets gang (jfr Kvale & Brinkmann,
2014). Framfor allt var det angeldget att beakta att kvinnorna hade valt
att avstd frin mammografiscreening och skulle kunna uppfatta det som
ett integritetsintring nidr information om deras icke-deltagande frin
register anvindes, i synnerhet di mammografiscreening erbjuds helt
frivilligt. Samtidigt gav en medverkan i studien en mdjlighet att fa
beritta om sina erfarenheter, vilket 1 efterhand visade sig vara centralt
for nagra av kvinnorna (jfr Melin Emilsson, 1998, 2006). Ett annat
overvigande som gjordes var kring de intervjufragor som stilldes, vilka
skulle kunna uppfattas som alltfér personliga di de bade berdrde
kvinnornas aktuella levnadssituation och stillningstaganden kring
beslutet att avstd frin mammografiscreening. For intervjuguide, se
bilaga 2. Sammantaget beaktades dessa aspekter bade fére och under
intervjuerna, vilket beskrivs mer ingdende i stycket nedan. Delstudien ér
godkind av Regionala etikprovningsnimnden i Lund (Dnr: 349/20006).

Genomférande

Intervjuerna skedde mellan juni och december 2009 och pa platser som
kvinnorna sjilva valde. Det var Diagnostiskt centrum foér bild- och
funktionsmedicin ~ vid ~ Skanes  universitetssjukhus 1 Malmo,
Socialhégskolan vid Lunds universitet, den egna arbetsplatsen eller i det
egna hemmet. Det egna hemmet var den vanligaste platsen for
intervjun. Savil muntlig som skriftlig information om studien och dess
syfte limnades vid minst tvéd tillfdllen. Det har varit centralt att de
kvinnor som valt att medverka i studien skulle kinna en trygghet med
hur materialet samlades in och direfter bearbetades och redovisades.
Sdrskilt viktigt har det varit att betona projektets oberoende gentemot
sjukvarden (jfr Thomsson, 2002:81). Kvinnorna informerades om att
deras deltagande var frivilligt och att de kunde avbryta sin medverkan
nir som helst. Vidare var det viktigt att framhalla frivilligheten just med
tanke pa att kvinnorna var tillfrdgade att delta 1 studien f6r nagot de valt
att avsta frin. Anonymiteten understroks samt att alla utsagor skulle
behandlas konfidentiellt genom att inga personliga uppgifter som

59



riskerade att r6ja deras identitet skulle publiceras. Det har inneburit att
vissa personuppgifter har modifierats, detta utan att paverka resultatet.

Intervjufrigorna var semistrukturerade och utgick frin en
intervjuguide med flera 6ppna fragor, se bilaga 2. De flesta intervjuer
inleddes med att kvinnorna berittade om sig sjilva och om deras
aktuella levnadssituation. Direfter flyttades fokus till deras erfarenheter
av att vara sjuk och att ha kontakt med sjukvirden for att avslutningsvis
omfatta mer specifika frigor kring erfarenheter och tankar om
mammografiscreening samt synen pa hilsa. Ndgra kvinnor valde att
bérja med att berdtta om sina erfarenheter av mammografiscreening.
Intervjuerna har spelats in pa en mp3-fil och sedan transkriberats
ordagrant till text. Intervjuerna pdgick mellan trettio minuter och en
halvannan timme. Den genomsnittliga tiden fOr intervjuerna var en
dryg timme.

Vid ett par tillfillen har det under en kortare ljudsekvens varit svart
att héra vad som har sagts. Det har rért sig om stérande ljud i
bakgrunden och i ett fall att kvinnan gir ut ur rummet medan hon
fortsatte att prata. Min uppfattning dr att detta inte har pdverkat
analysen. Ett par av intervjuerna har skett med kvinnor som talade
bruten svenska di de hade annat modersmal, det kan ha paverkat
intervjuernas kvalitet (jfr Thomsson, 2002:98). En av kvinnorna blev
erbjuden att anvinda tolk under intervjun men avstod. For att inte ga
miste om hennes erfarenhet av mammografiscreening och da hon sjilv
valde att vara med i studien genomférdes intervjun pa svenska. De
sprikliga hindren som trots allt fanns kompenserades med att ge mer
tid 4t varje frigeomrade och att varje fraga stilldes pa mer dn ett sitt
for att kunna jaimféra svaren i samband med transkriberingen.

Infor intervjuerna hade jag endast tillgdng till namn och adress f6r
att kunna ta en kontakt med kvinnorna. Nir intervjuerna
transkriberades togs namn och andra kinsliga uppgifter bort och varje
intervju fick ett nummer som kopplades till respektive ljudfil. Namn
och adressregister har sedan fOrvarats inldst i ett kassaskdp for att
ytterligare minimera risken att kunna koppla samman namnen med
beslutet att avstd frin mammografiscreening. Hir dr det virt att notera
att ingen av de intervjuade uttryckte niagon oro eller tveksamhet 6ver
att jag hade tillging till deras namn och adress.
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Varje intervju inleddes med att jag berdttade om studien och min
egen roll. I detta sammanhang blev det viktigt att undvika en kinsla av
att de som intervjuades hade tagit ett felaktigt beslut dd de avstatt frin
mammografiscreening. Det innebar att jag betonade att syftet med
intervjuerna inte var att fa dem att delta i mammografiscreening utan
deras erfarenheter av att avstd. Vidare fick alla kvinnor skriftlig
information om samtyckesblanketten och mdjlighet att stélla fraigor om
projektet innan sjdlva intervjun tog vid, se bilaga 5.

En aterkommande reaktion fére intervjun var att kvinnorna
upplevde att det inte fanns ndgot viktigt att beritta om dem sjilva.
Kvale och Brinkmann (2014:170) skriver att ”intervjun bor iscensittas
sd att intervjupersonen uppmuntras att ge synpunkter pa sitt liv och sin
virld”. For att skapa en trygg intervjusituation borjade vatje intervju
som skedde i kvinnans hem med att vi pratade om vardagsnira frigor
om allt fran odlingarna pa balkongen, parkeringsmdijligheter till den
tilltagande oron att vistas ute i bostadsomradet pa kvillstid. Flera av
kvinnorna visade mig runt i bostaden och ville bjuda pi kaffe eller
frukt. Det gav mig ytterligare en mojlighet att fi en inblick i deras
livssituation men ocksa att skapa en kontakt fore sjilva intervjun. For
de kvinnor som intervjuades pd andra platser 4n i det egna hemmet
valdes de inledande kontaktskapande samtalsimnena utifran vad som
var mojligt i den aktuella situationen. Direkt efter intervjuerna
sammanfattade jag mina egna intryck i filtanteckningar som sedan
fungerade som ett stéd vid genomldsningen.

En vytterligare reflektion frin intervjuerna var att ndgra av
kvinnorna hade ett tydligt syfte med sin medverkan i studien och ville
beritta om en specifik situation som de hade upplevt i samband med
mammografiscreening. Det rérde sig frimst om erfarenheter av att ha
blivit kallad till ytterligare utredning fér misstinkt brdstcancer och
negativa upplevelser av bemétandet vid undersékningstillfillet. Vid ett
tillfille bad en av kvinnorna att jag skulle avbryta inspelningen mitt i
intervjun da hon ville berdtta om en hindelse i vardagslivet som hon
hade démts till boter f6r. Ur ett etiskt perspektiv har denna information
om kvinnans livssituation inte ingitt i analysen, vilket var kvinnans
uttryckliga 6nskan (jfr Kvale & Brinkmann, 2014:171).
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Analys och bearbetning

Tematisk analys har anvints som metodologisk bas for att finna stabila
och meningsbirande teman i materialet (Langemar, 2008). Det dr en
metod fOr att s6ka efter monster och teman i kvalitativa data och ar
limplig i analysen av individuella erfarenheter och upplevelser
(Langemar, 2008). Da jag har genomfdrt samtliga intervjuer och
transkriberingar sjilv hade jag en god uppfattning om intervjuernas
innehall och sammanhang nir analysarbetet bérjade. Analysen inleddes
med att jag upprepade ganger ldste igenom de transkriberade
intervjuerna for att fi en sa bra uppfattning som méjligt om materialets
helhet. I detta skede noterade jag egna kommentarer i texten som ett
sitt att identifiera mdjliga tematiska omriden. Det blev tydligt att
intervjuguidens frigeomraden inte koncentrerades till en plats i texten
utan dterfanns pa flera stillen, vilket 4r ett resultat av att intervjuerna
har skett i dialogform med fokus pi kvinnornas erfarenheter och
upplevelser av mammografiscreening och deras levnadsvillkor. Genom
att fargmarkera texten i datorn utifrin intervjuguidens frigeomriden
var det moijligt att sortera och samla text om social bakgrund,
medicinsk  bakgrund, = mammografiscreening,  kallelsen  och
avslutningsvis beslutet att avstd frin mammografiscreening nir
intervjuerna sammanfogades.

Nista steg innebar att prelimindra teman identifierades. Det
medforde att helt ovidkommande textavsnitt togs bort och dir lingre
uttalanden kortades ned till mer koncisa formuleringar for att tydliggbra
innebérden ytterligare (jfr Creswell, 2007; Kvale & Brinkmann, 2014).
Frigan vad som ir helt ovidkommande text dr naturligtvis en svir
grinsdragning men 1 de fall dir det helt uppenbart handlar om ett
sidospar eller informantens behov av en kort paus frin intervjudmnet
har det tagits bort helt. De preliminira teman som identifierades i detta
steg var “att bli styrd eller styra sitt liv sjilv”’, ”’sjukdom som ett hinder
eller inte i vardagen”, “att finnas f6r andra och anpassa sig till
omgivningens forvintningar”, “nira relationer”, ’hilsoprioritering dr
inte enkelt” och tillit till varden”, cancer i omgivningen”, ”oro for
brostcancer som ett hinder att delta”, ”bréstcancer som en farlig
sjukdom men inget stort hot”, ”betydelsen av andras erfarenhet av
mammografiscreening” och avslutningsvis “mammografiscreening som
en kontroll eller mojlighet”. Direfter jimfordes dessa preliminira

62



teman ater med den ursprungliga texten, vilket bland andra Langemar
(2008) beskriver som ett sitt att synliggbra mer Overgripande teman i
materialet och som ett steg 1 processen dir data blir sedd pa ett nytt sdtt
men i samma kontext. Det innebar att tvd Overgripande teman
utkristalliserades: ”ambivalens till det egna beslutet att avstd och till
undersokningens virde” samt “levnadsvillkorens betydelse f6r beslutet
att avstd frin mammografiscreening”, vilka var fér sig har utgjort
underlag for artikel 11 respektive I11.

Det 6vergripande tema som har legat till grund for artikel II,
kvinnornas ambivalens till det egna beslutet att avstd och till
undersokningens virde, var inledningsvis latent till sitt uttryck, vilket
bidrog till att utsagorna var svartolkade och uppfattades som
motsigelsefulla. Med stéd av Kvales och Brinkmanns (2014)
beskrivning av betydelsen av det motsigelsefulla i den kvalitativa
forskningsintervjun fér att forstd hur olika beskrivningar och
uppfattningar kan vara ett uttryck for objektiva motsdgelser i
informanternas livsvirld analyserades materialet pd nytt. Det innebar att
nya fragor behovde stillas i relation till det redan insamlade materialet.
Frigor som lyfte fram kvinnornas obeslutsamhet och vad som bidrog
till att de inte var konsekventa i sina resonemang snarare 4n att
fokusera pd orsaken till att de avstod. Utifran Eliasson (1995), som
beskriver det metodologiska virdet av att ta utgingspunkt i individens
upplevelser for att kunna begripa och forklara erfarenheter i samband
med samhilleliga férutsittningar, gick det att ana en ambivalens i
beslutet att avstd frin mammografiscreening. I analysen identifierades
en tydlig ambivalens mellan det egna beslutet att avstd och sambhillets
hilsobudskap att mammogtrafiscreening riddar liv genom tidig upptickt
av brostcancer.

Det 6vergripande tema som har legat till grund for artikel III,
levnadsvillkorens ~ betydelse ~ f6r  beslutet — att  avstd  frdn
mammografiscreening, var mer manifest till sitt uttryck och utgick frin
hur kvinnorna sjilva beskrivit sin socioekonomiska situation. Under
intervjuerna var kvinnornas beskrivning av de egna levnadsvillkoren ett
viktigt moment fOr att skapa sammanhang till frigorna om hilsa,
sjukdom och mammografiscreening. I samband med genomlisning och
tematisering av intervjuerna framtridde en samstimmighet mellan hur
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kvinnorna beskrev sina levnadsvillkor och i vilken omfattning de
upplevde att det fanns utrymme att sjilv styra sin tillvaro eller inte.

For att undersdka pa vilket sitt detta bidrog till beslutet att avstd
frin mammografiscreening delades kvinnorna in i tvd grupper i
analysen: svag social position och stark social position, se tabell 2, s. 58.
Uppdelningen baserades pa sju kriterier f6r svag social position som
hade framkommit under intervjuerna: “arbete utan krav pa hogre
utbildning”, ”max niodrig grundskola”, “hyr bostaden”, “nedsatt
arbetsférméga pd grund av sjukdom som piverkar vardagen negativt”,
“ensamstiende”, “ensamstiende med fOrsérjningsansvar for minst ett
barn” och “upplevd oro f6r sin ekonomiska situation”, se tabell 2, s. 58.
De kvinnor som uppfyllde fyra eller fler kriterier definierades befinna
sig 1 en svag social position, Gvriga kvinnor i en stark social position.
Da uppdelningen har baseras pd kvinnornas utsagor gors inga ansprak
pa att anvinda indexkodade kategorier for levnadsférhallanden som
tex. Statistiska centralbyrans undersékningar av levnadsférhallanden
(ULF). Istillet har jag anvint mig av begreppen levnadsvillkor och
livssituation fOr att i en vid mening beskriva de mdjligheter och
begrisningar som kvinnornas upplevde sig ha i tillvaron.

Trovardighet och tillforlitlighet

Avgorande for virderingen av kvalitativt genererade forskningsresultat
ir 1 vilken omfattning de tolkningar som har gjorts av det empiriska
materialet dr tillrickligt trovirdiga och tillférlitliga (jfr Creswell, 2007;
Kvale & Brinkmann, 2014). I syfte att uppna en hog trovirdighet har
jag sa detaljerat och transparent som mojligt dtergett min egen
forforstielse samt de Overvdganden som har gjorts under hela
forskningsprocessen. En viktig aspekt som ofta lyfts fram i detta
sammanhang 4r att det ska framgd hur intervjuerna har genomforts.
Vidare ir det av virde att de tolkningar som har skett ger en rittvis bild
av informanternas upplevelser (Kvale & Brinkmann, 2014). Genom att
utgd frin en intervjuguide har jag forsdkrat mig om att jag tickt in alla
frigeomrdden i samtliga intervjuer. Den inledande pilotstudien (se
Ritenius Manjer et al., 2008), gav dessutom en mojlighet att prova hur
intervjufragorna uppfattades, vilket bidrog till att fragorna justerades
ndgot i samband med denna delstudie. Vidare har jag varit man om att
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stilla 6ppna fragor utifrin varje frigeomrade. Min uppfattning ir att det
har gett tillrdckligt fylliga beskrivningar och att kvinnorna har éppnat
upp och pratat utifrin sina egna erfarenheter och si langt det varit
méjligt undvikit att anpassa svaren till vad de uppfattade som ett mer
“korrekt” svar.

En annan faktor som har varit central for studiens trovirdighet ir
att de tva 6vergripande teman!5 som identifierades inte var med som
specifika frigeomraden i intervjuguiden utan att de var tolkningar som
jag gjort utifran kvinnornas upplevelser och beskrivningar (jfr Aspers,
2007). Jag har visserligen bett kvinnorna beskriva sin levnadssituation
och sina erfarenheter av mammografiscreening men inte stillt nagra
frigor om ett eventuellt samband. Med stéd av detta har jag ansett det
rimligt att utga fran att mina tolkningar verkligen har fingat kvinnornas
egna upplevelser och att det inte har skapats utifrin férutbestimda
teman som jag styrt med min intervjuguide (jfr Alvesson & Skéldberg,
2007). En nackdel med detta forfaringssitt har varit att de Svergripande
teman som har lyfts fram inte omfattade empiri frin samtliga kvinnor i
studien. Hir dr min uppfattning att det trots allt har férekommit i en
sadan omfattning att de kan ses utgéra en stabil empirisk grund for de
slutsatser som jag har gjort.

Ingen deltagarkontroll har genomforts, vilket kan ses som en
nackdel utifran ett trovirdighetsperspektiv. Hir har frimst etiska skil
bidragit till att jag valt att inte involvera kvinnorna 1 analysprocessen, da
det skulle kunna finnas en risk att de uppfattade det som patringande
att dter beh6va samtala om sitt  beslut att avstd frin
mammografiscreening. Trots att jag inte anvant mig av nigon form av
deltagarkontroll anser jag att studien har en hég trovirdighet. Varje
intervju har transkriberats ordagrant och direfter lyssnats igenom minst
tva ganger for att kunna korrigera eventuella felskrivningar och for att
fortydliga avsnitt som vid den foérsta genomlyssningen var svira att
héra. Vidare har det varit bra att bade ldsa och lyssna pa intervjuerna
samtidigt, for att finga ytterligare betoningar i samtalen. I samband

5 Tema 1: ambivalens till det egna beslutet att avsta frin

mammografiscreening och till undersékningens virde, tema 2: de egna
levnadsvillkorens betydelse for beslutet att avsta frin mammografiscreening.
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med analysen av kvinnornas utsagor har mina tolkningar diskuterats
savil inom forskargruppen som pé olika seminarier inom ramen for
forskarutbildningen. Detta har jag valt att se som en form av
granskning dir frigor om val av metod, analys och tolkning har bidragit
till att bade synliggdra min arbetsprocess och ge nya infallsvinklar pa
det empiriska materialet (jfr Creswell, 2007; Patton, 2014).

Delstudie tre — Den kvalitativa fordjupningsstudien

Urval, material och bortfall

I den kvalitativa férdjupningsstudien, som utgér det empiriska
materialet 1 artikel IV, har synen pa mammografiscreening undersokts 1
fokusgruppsintervjuer med 28 kvinnor med brostcancer som hade
deltagit 1 mammografiscreening. Bakgrunden till denna kvalitativa
fordjupningsstudie var att det 1 samband med den kvalitativa
intervjustudien framkom en osikerhet bland kvinnor utan brdstcancer
och som hade avstatt frin mammografiscreening kring hur deras beslut
skulle kunna komma att paverka en eventuell framtida
brostcancerdiagnos. For att forséka forstdi mer om betydelsen av
mammografiscreening i samband med en brostcancerdiagnos
etablerades ett nytt forskningsprojekt, ”’Kvinnor med bréstcancer — en
kvalitativ  studie om synen pd mammografiscreening”, da
fragestillningen inte f6ll inom ramen f6r forskningsprogrammet kring
beslutet att avstd fran mammografiscreening.

I ett inledande skede var ambitionen att bide intervjua kvinnor som
hade avstatt och dem som hade deltagit i mammografiscreening. For att
minimera risken att ndgon skulle kiinna att de hade gjort ett felaktigt val
som avstitt frin mammografiscreening erbjéds alla kvinnor att delta i
en fokusgruppsintervju utifrain ~ tidigatre erfarenhet av
mammografiscreening. Det var en gruppindelning som inte blev
aktuell, eftersom de kvinnor som var intresserade av att medverka i
studien hade deltagit regelbundet i mammografiscreening, med
undantag fran tvd kvinnor som avstdtt under en begrinsad period. Bada
dessa kvinnor valde sjilva att medverka i en fokusgruppsintervju med
kvinnor som deltagit i undersékningen. Alla kvinnor som medverkade i
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studien  hade  vid  intervjutillfillet  avslutat  sin  egen
brostcancerbehandling och pd nytt kallats till mammografiscreening.
Det dr viktigt att pdpeka att detta inte utgjorde ndgot kriterium fOr att fi
delta i den uppfdljande studien, utan det var nigot som framkom i
samband med intervjuerna. Kvinnorna hade upptickt sin brostcancer
via mammografiscreening (#=106) eller mellan tva screeningtillfillen, s.k.
intervallcancer (n=12).

Kontakten med kvinnorna etablerades via lokala
brostcancerféreningar i sédra Sverige. Den inledande kontakten skedde
via e-post och telefon med respektive ordférande som direfter bjéd in
mig till ett Sppet mote dir studien presenterades bade muntligt och
skriftligt, se bilaga 6. Varje informationsméte annonserades till
medlemmarna i den lokala bréstcancerféreningen innan det dgde rum.
Sammanlagt anmalde 30 kvinnor sitt intresse att medverka i studien
genom att limna sina kontaktuppgifter under ett informationsméte. De
kontaktades sedan av mig per telefon och e-post for ytterligare
planering och genomférande av fokusgrupperna.

En anledning till att de lokala bréstcancerféreningarna kontaktades
var att i mojligaste man nd kvinnor som sjilva valt att engagera sig i
fragor kring brostcancer, vilket hade varit mer osidkert om rekryteringen
skett via sjukvdrden och om kvinnorna befunnit sig mitt i en pagaende
behandling.  Beslutet  att  inte  involvera  sjukvirden i
rekryteringsprocessen kan ha bidragit till ett storre utrymme under
fokusgruppsintervjuerna att prata om kvinnornas erfarenheter av
insjuknandet och behandlingen. Att rekrytera deltagare via lokala
brostcancerféreningar har bidragit till att det empiriska materialet
omfattar kvinnor som insjuknat under de tre senaste decennierna, som
befinner sig 1 olika faser av sjukdomen och som har behandlats pa olika
sjukhus i regionen. Sammantaget menar jag att det ger en bredd och en
variation i urvalsprocessen.

Genom  valet att intervjua kvinnor som var aktiva i
brostcancerféreningen (BRO) sa dr det rimligt att anta att det har
begrinsat mojligheten att komma i kontakt med kvinnor som var mer
kritisk till mammografiscreening, da ett av féreningens arbetsomriden
innebdr att fa fler kvinnor att delta 1 undersékningen (BRO, 2016). Det
blev sirskilt tydligt vid de Oppna méten dir delstudien presenterades
och dir en dterkommande kommentar var att ”hir finns nog ingen som
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valt att avstd frin mammografiscreening”.  Styrande  for
empiriinsamlingen blev dirfér mojligheten att komma i kontakt med
kvinnor som hade erfarenhet av bade bréstcancer och av att bli kallad
till mammografiscreening.

Valet att anvinda fokusgrupper som datainsamlingsmetod istéllet
tor individuella intervjuer baserades pa ambitionen att bdde fa ta del av
kvinnors erfarenheter av mammografiscreening och fi en inblick i hur
betydelsen av mammografiscreening kommunicerades bland kvinnor
som drabbats av bréstcancer. Att enbart finga kvinnors tankar kring
och syn pd mammografiscreening med hjilp av individuella intervjuer
uppfattades som etiskt tveksamt i en situation dir samtliga hade gatt
igenom en svir sjukdomsprocess. Wilkinson (1998) menar att just
fokusgruppsintervjuer ger en god moijlighet att underséka betydelsen av
att drabbas av en svér sjukdom, dd det dr en situation som sker i ett
socialt sammanhang och inte som en isolerad hindelse. Wibeck
(2010:140) tar upp hur fokusgruppsintervijuer till stor del anvinds f6r
att identifiera attityder inom en grupp i samhillet men att
intervjumetoden med férdel dven hanterar intima och kénsliga dmnen.
Det ger gruppdeltagarna en kinsla av trygghet att samtala med andra
som har en liknande erfarenhet och en stérre mojlighet att sjilv
bestimma hur aktiv man vill vara i samtalet (Wibeck, 2010). Det blev
ocksd tydligt att flera kvinnor som medverkat i fokusgruppsintervjuerna
var positiva till mojligheten att fi tala om sina erfarenheter 1 ett
gruppsammanhang.

De 28 kvinnorna var vid intervjutillfillet mellan 44 och 75 ar gamla.
Flera av dem var pensionerade, tvi hade fortidspension. Av alla
kvinnor var det 17 som arbetade eller hade arbetat inom offentlig
sektor sasom vird, omsorg eller skola, medan de elva Ovriga
representerade sysselsdttningar av administrativ karaktdr eller olika
serviceyrken 1 statlig och privat regi. Sju av kvinnorna var ensamstiende
medan de 6vriga levde med en partner. Majoriteten hade barn, varav
fem hade minderariga barn som fortfarande bodde hemma. Samtliga
kvinnor talade svenska. Nira hilften av kvinnorna hade upptickt sin
brostcancer genom att de pa egen hand kidnt en foérindring i brostet
medan Gvriga fick besked om misstinkt brostcancer i samband med
mammografiscreening. En majoritet av kvinnorna hade haft sin diagnos
mellan ett och fem ar medan de 6vriga hade haft sin diagnos lingre dn

68



sex 4r, se tabell 3, s. 69. Tvi av kvinnorna hade fatt dterfall i sin
brostcancer. Det térekom individuella variationer 1
brostcancerbehandlingen, men de flesta hade genomgitt mer dn en
behandling; operation, strilning, cytostatika eller hormonell behandling.
Flera av kvinnorna medicinerade fortfarande fér att minska risken for
aterfall 1 sjukdomen. Alla hade haft det avslutande likarsamtalet som
rutinmassigt sker cirka ett ar efter operationen. Kvinnornas aktuella
livssituation — utgjorde inte huvudfokus 1 intervjuerna men
beskrivningarna av t.ex. boende och fritidssysselsittningar gav en bild
av 1 vilken utstrickning de var etablerade i samhillet med en vil
fungerande vardag,.

Tabell 3. Sociodemografiska faktorer delstudie tre. Kvinnor med brostcancer. Totalt 28
kvinnor. Aterfinns i artikel IV .

Faktorer Kategorier Alla Upptackt Upptackt
(n=28) sjalv via ms
(n=12) (n=16)
Bréstcancer >10 4 2 2
Antal ar sedan 6-10 6 3
diagnos 1-5 18 7 11
<1 0 0 0
Alder vid <60 7 2 5
intervju 60 -69 11 4 7
>69 10 6 4
Yrke Adm./Ekonomi 7 2 5
Service/Diverse 4 2 2
Utbildning 4 1 3
Vard och omsorg 13 7 6
Syssel-sattning Arbetar 4 5
Pensionerad 19 8 11
Civilstand Sammanboende 20 8 12
Ensamstaende 8 4 4
Barn Ja 21 9 12
Nej 5 2
Ingen information 2 1 1
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Etiska dvervaganden

Fordjupningsstudiens syfte att undersoka synen pa
mammografiscreening och bréstcancer hos kvinnor med brostcancer
provades av Centrala etikprévningsnimnden i Sverige innan den
godkindes och kunde paborjas i december 2014 (Dnr: O 35-2014).
Ansokan 6verlimnades till Centrala etikprovningsnimnden att besluta
om limpligheten att stilla frigor om mammografiscreening till kvinnor
med brostcancer som valt att avstd fran undersékningen. En enig
nimnd fann det limpligt att genomféra studien i det format som
presenterats och utifrin var samlade kliniska erfarenhet av att samtala
med svart sjuka personer.

Genomférande

Intervjuerna genomférdes mellan december 2014 och mars 2015 i
lokaler som de olika brdstcancerféreningarna disponerade, med ett
undantag dir fokusgruppintervjun dgde rum pa Socialhégskolan vid
Lunds universitet. Tid och plats planerades i samrdd med kvinnorna
och ingen ersittning utgick. Innan fokusgruppsintervjuerna startade
skrev medverkande kvinnor under en samtyckesblankett dir det
framkom att de tagit del av information om studien, att det var frivilligt
att delta samt att de kunde avbryta sin medverkan nir de sjilva ville
utan motivering, se bilaga 7. En aspekt som bidrog till en mer informell
stimning 1 grupperna var att det ordnades med enklare fortiring innan
intervjuerna bérjade.

For att alla skulle fi utrymme att berdtta om sina erfarenheter i sin
egen takt och att eventuella diskussioner inte skulle behéva avbrytas
begrinsades antalet deltagare per fokusgrupp till mellan fyra och sex
personer. Samtliga intervjuer varade 1 tvd timmar. Sammanlagt
genomfordes sex intervjuer med mellan tre och sex deltagare per grupp,
se tabell 4, s. 71. I den grupp med tre deltagare uteblev en kvinna som
hade anmilt sitt intresse att vara med. Vatje fokusgruppsintervju
genomfordes med medlemmar av respektive lokal bréstcancerférening.
Det bidrog till att de kvinnor som medverkade redan var definierade
som grupp och att de til viss del kinde till varandra fore
intervjutillfillet. Mojligheten att valja intervjutillfille gavs till samtliga
kvinnor.
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Aven om syftet med fokusgruppsinterviuerna framfér allt var att
lyfta fram det gemensamma framfor det individuella (Wibeck, 2010),
inleddes vatje fokusgruppsintervju med att kvinnorna kort angav ilder,
beskrev arbete, aktuell levnadssituation samt nir och hur de fick sin
brostcancerdiagnos liksom vilken behandling de hade genomgitt.
Tanken med detta var att f4 en uppfattning om deras levnadssituation
och en okad forstaelse for den kontext som omgirdar processen, men
dven att skapa ett personligt samtal dir alla skulle kidnna sig bekvima
med att beritta om sina erfarenheter och dela asikter med varandra
(Motgan, 1997). Direfter introducerades de tva Overgripande
fragestillningarna dvs. synen pa mammografiscreening samt synen pd
brostcancer och behandling av sjukdomen, vilka delvis 6verlappade
varandra under intervjun, se bilaga 8.

Fokusgruppsintervjuerna genomférdes av tvd samtalsledare dir min
roll var att ha det 6vergripande ansvaret att leda samtalet och f&lja upp
med fragor vid behov. Ulla Melin Emilsson har haft en observerande
roll f6r att gbra ytterligare iakttagelser samt fora anteckningar under
intervjuerna. Samtliga intervjuer spelades in pa en mp3-fil. Direfter har
de transkriberats ordagrant for att utgéra underlag f6r bearbetning och
analys (Barbour, 2008). Efter vatje fokusgruppsintervju sammanfattade
vi vara intryck muntligt.

D4 det visade sig att samtliga kvinnor hade erfarenhet av att
regelbundet ha deltagit i mammografiscreening var den inledande oron
att frigan om mammografiscreening skulle kunna vicka skuldkdnslor
hos deltagarna obefogad. Tvirtom beskrev flera av kvinnorna i slutet av
intervjun hur det gett dem nya infallsvinklar pa sjukdomen genom
moéjligheten att pé ett strukturerat sitt fd prata om de dmnen som togs
upp. De var samstimmiga i1 att de inte skulle vilja ha
fokusgruppsintervjun ogjord, dven om det f6r nagra kvinnor var
kinslomassigt svart att prata om vissa moment av behandlingstiden.

Tabell 4. Antal deltagare per fokusgruppsintervju

Fokusgrupp | 1l 1] v Vv VI

Antal deltagare (n) 5 5 5 4 6 3
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Analys och bearbetning

Tematisk analys har anvints som metodologisk bas for att sd
systematiskt som méjligt finna meningsbirande teman i det empiriska
materialet (Langemar, 2008). En mer utférlig beskrivning av
arbetsprocessen for den tematiska analysen beskrivs i samband med
den kvalitativa intervjustudien pa s. 57-58. De ordagrant transkriberade
intervjuerna ldstes och genomlyssnades av mig vid upprepade tillfillen.
Detta med avsikten att komma materialet s nira som mojligt och ta
fram de forsta preliminira temana, vilka var “att uppticka en kndl i
brostet”, ”diagnosbeskedet”, “kroppsliga mirken efter behandlingen”,
“kontroll 6ver det som sker”, “anpassning till situationen”, “extra
kontroll av brostet”, “att kinna efter en ny kndl igen” och
avslutningsvis ”mammografiscreening igen”. Dessa preliminira teman
har sedan jimforts med den ursprungliga texten for att fi fram mer
Overgripande teman i materialet (Langemar, 2008). Det 6vergripande
tema som utkristalliserade sig var “att uppritthalla en tillit till
mammografiscreeningens virde”, som har legat till grund for artikel IV,
”Tillit och misstro till vilfirdsstaten hilsoambitioner — om synen pa
mammografiscreening vid brostcancer”. Vid bearbetningen av
kvinnornas utsagor framkom en betydande skillnad i synen pa
mammografiscreening mellan de kvinnor som hade upptickt sin
brostcancer vid ordinarie mammografiscreening och mellan tva
screeningtillfillen, s.k. intervallcancer. Den skillnaden har legat till
grund for analysen.

Trovardighet och tillforlitlighet

De prelimindra teman som har identifierats under den tematiska
analysen har inte wvarit med som specifika frigeomraden i
intervjuguiden, utan baseras pa de tolkningar som jag har gjort utifrin
kvinnornas utsagor (jfr Aspers, 2007). Att kvinnorna sjilva valt att delta
i studien och att intervjuerna har genomférts med stdd av en
intervjuguide med flera dppna frigor menar jag har bidragit till att
kvinnorna pa ett generdst sitt har berittat om sina erfarenheter av
brostcancer och mammografiscreening. Ett exempel dr det faktum att
kvinnor som fatt brostcancer ater kallas till mammografiscreening efter
avslutad behandling. Det var inte kidnt av mig foére studien, utan
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aterkom 1 samtliga intervjuer som en natutlig beskrivning av kvinnornas
aktuella livssituation. Detta kom senare att bli en viktig pusselbit 1
forstielsen av kvinnornas férindrade syn pd mammografiscreening.

Ingen deltagarkontroll har genomfdrts, vilket kan ses som en
nackdel utifran en trovardighetsaspekt. Detta beslut har baserats pd ett
etiskt stillningstagande att inte involvera kvinnorna i analysprocessen,
jfr s. 54. Samtliga fokusgruppsintervjuer har genomférts av samma
personer med mangarig klinisk erfarenhet av att samtala med svart
sjuka personer. Vidare har varje intervju transkriberats ordagrant och
direfter lyssnats igenom upprepade ganger. Ljudupptagningarna har
héllit bra kvalitet och det har pd bandet inte funnits nigra tveksamheter
om vem som har sagt vad. Anteckningarna under intervjuerna och
m&jligheten att sammanfatta intryck direkt efter intervjuerna har ingatt
som viktiga delar av analysarbetet. For att dstadkomma en sd hég
tillforlitlighet som mojligt har jag varit noga med att fi en tydlig
mittnad 1 materialet, vilket skedde da inga nya aspekter kom fram i den
sjitte  fokusgruppsintervjun. Dirmed bestimdes att inga fler
fokusgruppsintervjuer behévde genomféras.

Det faktum att deltagarna var medlemmar i samma férening menar
jag har bidragit till att intervjuerna genomgiende har priglats av ett
Oppet samtalsklimat men ocksa att det funnits en hég samstimmighet i
flera fragor. Morgan och Kreuger (1993) menar att det inte géir att
undvika att deltagarna i en fokusgrupp kidnner varandra, men att det
alltid finns en risk att det haller tillbaka och begrinsar mojligheten att
uttrycka en avvikande mening. Wibeck (2010:31) anser att en alltfér
stor samstimmighet inom en fokusgrupp kan indikera att det finns
normer som begrinsar vad som ir tillatet att sdga i ett visst dmne, vilket
ytterst utgdr en fara for trovirdigheten. For att hantera detta och hitta
ritt samtalsnivi i borjan av varje intervjutillfille inleddes varje
fokusgruppsinterviu  med en egen  kort  reflektion om
mammografiscreening och brostcancer (jfr Wibeck, 2010). Direfter
informerades deltagarna om sekretessen inom gruppen och kring
virdet av att ge utrymme 4t olika syn pa mammografiscreening under
intervjun.

En reflektion frin samtliga fokusgruppsintervjuer var att kvinnorna,
med négot enstaka undantag, bekriftade varandras erfarenheter genom
att nicka instimmande och genom att f6lja upp varandras beskrivningar
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med fler exempel inom samma tema. En sammanstillning av studiens
resultat kommer dessutom att presenteras for medlemmarna i de

aktuella brostcancerféreningarna. Detta sammantaget har bidragit till
studiens tillférlitlighet.
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5. Resultat — de fyra artiklarna

I detta kapitel ges en kortare sammanfattning av resultaten fran de fyra
artiklar som ingar i avhandlingen. Sammantaget belyser de olika sitt att
forhalla sig till hilsa och sjukdom i relation till vélfirdsstatens
hilsoambitioner, dir mammografiscreening utgdr ett exempel pa det.
Pa ett 6vergripande plan riktas fokus mot métet mellan individen och
dess omgivning — ett méte som inte med noédvindighet behéver ske i
praktiken utan dven kan ses som ett uttryck for forvintningar pd ett
visst agerande, i detta fall att delta i mammografiscreening.

Artikel I - Non-attendance in mammography screening
and women'’s social network: a cohort study on the
influence of family composition, social support,
attitudes and cancer in close relations

Syfte

Syftet med denna artikel var att underséka icke-deltagande i
mammografiscreening i relation till olika aspekter av kvinnornas sociala
nitverk, familjesammansittning, socialt st6d, synen pa undersékningen
och cancer i nira relationer.

Resultat och sammanfattning

Resultaten frin den kvantitativa delstudien i artikel I visar att beslutet
att avstd frin mammografiscreening inte tycks vara ett tillfilligt beslut
och att personer i omgivningen involveras i beslutsprocessen. Inom
den epidemiologiska forskningstraditionen anvinds ofta risk som
begrepp for att mita férekomsten av ett visst hilsotillstind (Beaglehole,
Bonita, Kjellstrom, Allebeck & Edstrom, 1995). Risken for att vara
icke-deltagare 6kade bland de kvinnor som var ogifta (OR: 95 % CI;
2.40:1.30-4.45), inte hade barn (1.77:1.08-2.92) eller bodde ensamma
(en icke-signifikant 6kning; 1.30:0.89-1.90), se tabell 2 i artikel 1. Vidare
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antyder resultaten att beslutet att delta eller inte kan paverkas av det
sociala nitverket (mitt som social participation och social anchorage) samt
méjligheten att sjilv ha tillging till personer som hjilper till med
praktiska saker vid behov (instrumental suppors). Dessa riskskattningar var
dock inte statistiskt signifikanta, se tabell 2 i artikel I. Sammantaget
visar detta dock pa den betydelse omgivningen kan ha f6r beslutet.

Artikeln visar att icke-deltagare i mammografiscreening dven har
avstatt fran att delta 1 gynekologisk screening i stérre utstrickning dn de
kvinnor som deltagit i mammografiscreening (1.69:1.04-2.75). Icke-
deltagarna  planerar ocksd ofta att avstd frin framtida
mammografiscreening (4.78:2.56-8.90) jaimfért med deltagare, tabell 3 1
artikel I. Detta stoder slutsatsen att beslutet att inte bara var en
tllfillighet.

Fortroendet f6r undersékningen var hégt bland alla kvinnor: 98 %
bland deltagare och 95,2 % bland icke-deltagare som ansig att
mammografiscreening var en virdefull undersékning, se tabell 3 i
artikel 1. Denna skillnad var statistiskt signifikant, men resultatet
grundade sig pa relativt fa kvinnor i den grupp som inte ansdg att det
var en virdefull undersékning. Detta ledde till att precisionen var lig
och konfidensintervallet mycket brett (4.04:1.38-11.83). Trots den
signifikanta skillnaden sa visar analysen att dven en Overvildigande
andel av icke-deltagarna anser att mammografiscreening ir en virdefull
undersokning. Nir det gillde erfarenhet av cancer och bréstcancer hos
kvinnorna sjilva och i den nira omgivningen fanns det ingen statistiskt
signifikant skillnad mellan icke-deltagare och deltagare, se tabell 4 i
artikel I. Likheten mellan grupperna vad giller fértroendet for
undersékningens virde och att erfarenhet av cancer i den nidra
omgivningen inte piaverkade beslutet 4r ett monster som ocksd
aterfinns i den kvalitativa intervjustudien.
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Artikel Il - On ambivalence about mammography
screening: support in the decision-making process a
potential role for health care social workers?

Syfte och fragestallningar

Syftet med denna artikel var att utifrin kvinnornas perspektiv fa en
fordjupad  fOrstdelse  for  beslutsprocessen  att  avstd  frin
mammografiscreening. Vidare diskuteras vilken roll socionomer inom
hilso- och sjukviarden kan ha infér beslutet att delta eller avstd i
mammografiscreening. Artikeln har féljande frigestillningar:

e Hur uppfattar och forklarar kvinnorna sitt beslut att avstd frin
mammografiscreening?

e Vilka faktorer har betydelse for beslutet att avsta?
e Var och pa vad ligger de orsaken till sitt beslut?

e Hur kan socionomer inom hilso- och sjukvarden bidra till
beslutsprocessen?

Resultat och sammanfattning

Resultaten visar att det till synes frivilliga beslutet att avstd fran
mammografiscreening féregicks av ambivalenta resonemang om
undersékningens virde och kring eventuella konsekvenser beslutet att
avstd skulle kunna leda till. I artikeln har det illustrerats med hjilp av
begreppet korstryck, dvs. vad kvinnorna uppfattade att de borde gora
(delta) och vad de i sjilva verket gjorde (avstod). Det framkom att
kvinnorna i flera avseenden kinde sig ensamma och osdkra i sitt
beslutstagande kring mammografiscreening och att samhillets stod i
detta var obefintligt. I artikeln beskrivs tva former av ambivalens; (1)
om mammografiscreeningens format och (2) om det egna beslutet att
avsta, se figur 2, s. 80. Dessa tva former av ambivalens var betydligt
mer sammanflitade 4n vad som har varit méjligt att belysa i artikeln.
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Kvinnorna som medverkade i delstudien beskrev beslutet att avstd
som ett medvetet val samtidigt som de var klara 6ver betydelsen av
tidig upptickt av brostcancer. Nir de beskrev orsaken till vad som fatt
dem att avstd hinvisade de till konkreta situationer som resoft,
familjemedlemmars sjukdom, stressiga arbetsforhdllanden och en
begrinsad ekonomisk situation. Resultaten visade att det dven fanns en
oro och ridsla att fi brostcancer som paverkade beslutet att avsta.
Negativa upplevelser vid tidigare screening och i1 samband med
utredning fér misstinkt bréstcancer var ytterligare faktorer som bidrog
till beslutet att avsta.

Ambivalens  runt  mammografiscreeningens  format  blev
framtridande genom att kallelsen till mammografiscreening uppfattades
som bade en trygghet och som en kontrollfunktion fran samhillets sida.
Att bli kallad och inte behéva kontakta sjilv formedlade en kinsla av
trygghet f6r flera av kvinnorna som deltog i studien. Detta trots att de
hade valt att avstd frin att lita undersoka sig och att de dven kinde en
oro och osikerhet nir det bld kuvertet med tid och datum for
undersokningen kom med posten. Dessutom framkom en osidkerhet
kring undersbkningens format genom egna och andras negativa
erfarenheter av  mammografiscreening och  brostcancer.  Ett
aterkommande resonemang i detta sammanhang var hur andra kvinnor
inte hade upptickt sin bréstcancer i tid, trots regelbundet deltagande 1
mammografiscreening. Det bidrog till att tilliten till undersdkningens
virde sattes pd prov. Flera av kvinnorna kidnde regelbundet pa sina
brost fOr att uppticka eventuella férindringar, trots en osdkerhet om
det hade nagon praktisk betydelse eller inte. Det fanns dven en
osikerhet kring om det var forsent eller inte att behandla en eventuell
brostcancer om de sjilva skulle uppticka en f6raindring 1 bréstet.

Ambivalens  runt det egna  beslutet att avstd fran
mammografiscreening blev framtridande 1 situationer dir kvinnor
beskrev hur de uppfattade brostcancer som en dddlig sjukdom men att
det inte var nagot stort hot fér dem sjilva. Det var ocksa tydligt i
samband med beslut att avstd som utgick frin en rddsla att ha
brostcancer. Cancer, och da i synnerhet bréstcancer inom familjen eller
i den nidra omgivningen, gav kvinnorna en referens till den egna risken
att fi sjukdomen. Trots det motiverade det inte dessa kvinnor till att
delta i mammografiscreening, vilket dr ett resultat som inte foljer
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tidigare forskning pa omridet (jfr Johansson & Berterd, 2003; Tejeda et
al., 2009). Det ger en indikation pa att ytterligare faktorer har betydelse
och att beslutet 4r mangfasetterat. Mammografiscreening sigs som en
bekriftelse pa att vara frisk fran bréstcancer samtidigt som risken att i
ett besked om férindringar 1 brostet blev pitaglig och bidrog till en
kinsla av osikerhet. I samband med denna osidkerhet blev frainvaron av
stodet fran personalen pa mammografiscreeningsenheten tydlig, séirskilt
for de kvinnor som hade erfarenhet av misstinkt brostcancer.

Artikeln visar att det till synes enkla beslutet att avstd féregas av
ambivalenta stillningstaganden runt det egna beslutet och virdet av
undersokningen. Det har illustrerats som tva former av korstryck
mellan den enskilda kvinnans beslut att avstd och (1) samhaillets
forvintan pa ett deltagande och (2) kunskapen kring virdet av tidig
upptickt. Ett korstryck mellan den genomférda och den foérvintade
handlingen utgir frin att beslutet att delta dr titt forknippat med
samhillets uppfattning av vad som dr ritt och fel beslut. En fran
samhillets  sida  férvintad  foljsamhet  till  Socialstyrelsens
rekommendationer kring mammografiscreening bidrog till att
undersékningen uppfattades som obligatorisk trots att den dr frivillig
(jfr Socialstyrelsen, 2014b). Artikeln visar att varje gdng en kvinna far en
kallelse till mammografiscreening stir hon infér ett komplext
medicinskt beslut dir det enda mdijliga, fOr att ta ansvar fullt ut f6r sin
hilsa, dr att folja rekommendationen att delta. I en forlingning bidrar
detta till att kvinnor som har valt att avstd frin mammografiscreening
har tankar om i vilken omfattning detta kan paverka en framtida
brostcancerdiagnos.

Sammantaget uppmirksammar denna artikel nagra av de
konsekvenser som ett forvintat deltagande i mammografiscreening kan
ha pd kvinnor som valt att avstd frin att delta i understkningen.
Undersékningens virde ges av medicinska incitament medan personliga
stillningstaganden limnas till kvinnan sjilv oavsett livssituation. Det
bidrog till att kvinnorna i studien kinde sig ensamma med sitt beslut att
avsta.
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Artikel lll - Non-take up i det svenska valfardssystemet:
om betydelsen av social position fér kvinnors beslut
kring mammografiscreening

Syfte och fragestallningar

Syftet med denna artikel var att utifrdin kvinnornas perspektiv stka
kunskap om och férséka forstd hur levnadsvillkoren kan bidra till
beslutet att avstd frin mammografiscreening. Artikeln har foljande
fragestallningar:

e Hur wupplever och beskriver kvinnorna kallelsen il
mammografiscreening?

e Hur upplever och beskriver kvinnorna betydelsen av
levnadsvillkoren i relation till deras egna beslut att avstd?

e  Vilka strategier har de anvint sig av i beslutsprocessen?

e  Hur resonerar de kring risken for framtida bréstcancer?

Resultat och sammanfattning

Resultaten av studien visar att kvinnors levnadsvillkor utgdér en viktig
del for att forstd mer av beslutet att avstd frin mammografiscreening.
Vid tematiseringen av intervjuerna blev det tydligt hur kvinnorna
forklarade sitt beslut att avstd frin mammografiscreening pa olika sitt.
Det framkom skillnader mellan hur beslutet att avstd togs av kvinnorna
med svag respektive stark social position och hur de upplevde att de
hade olika férutsittningar att mota de utmaningar som finns i
beslutsprocessen. Kvinnorna i studien anvinde sig av olika strategier
nir de beskrev sitt beslut att avstd frin mammogtafiscreening. De hade
alla valt att avstd frin mammografiscreening, men pa olika grunder, och
de upplevde risken f6r brostcancer pa olika sitt beroende péd aktuell
livssituation.  Med  utgdngspunkt i  Rogers’ (1951, 1969)
humanistiskt/existentiella teori, som riktar sirskild uppmirksamhet
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mot vilken betydelse personliga erfarenheter kan ha f6r olika beslut i
livet, sammanfattades kvinnornas forklaringar med tre olika strategival;
undvikande, klandrande och prioriterande, se figur 3, s. 82. Kvinnornas
strategival utgick till stor del fran deras levnadsvillkor, vilket gjorde det
mojligt att fa en uppfattning om hur de uppfattade att det hade bidragit
till beslutet att avstd frain undersékningen, se figur 3.

”far jag brostcancer si far jag”

. * vagar inte delta
I:> Undvikande Q * brist pa kontroll i vardagen

Sv?i * sjuka med kroniska sjukdomar
soci
position
?aldrig mammografi igen”
E> Riandisnde |:> ¢ villinte delta
* brist pa dillit till sjukvirden
* negativ erfarenhet av screening
Stark
i:ic:iaoln ”inte tillrickligt motiverad”
g E> Prioriterande * kanintedela
I$ * kontroll i vardagen
¢ friska med kroniska sjukdomar

Figur 3. Beslutsprocessen att avstd fiin mammografiscreening. Aterfinns i artikel 111,

De kvinnor som beskrev beslutet att avstd frin mammografiscreening
med en undvikande strategi uppfattade genomgiende att de hade sma
méjligheter att paverka sin livssituation och att de saknade kontroll i
vardagen. Deras syn pd mammografiscreening kan sammanfattas med
att de inte vdgade delta med risk for att fa ett besked om brdstcancer.
For dessa kvinnor innebar mammografiscreening en o6kad risk for
sjukdom, som de valde att undvika genom att avstd. Dessa kvinnor
beskrev ett begrinsat utrymme i vardagen att agera och ett
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aterkommande resonemang bland dessa kvinnor var att “fir jag
brostcancer sa far jag”.

De  kvinnor som  beskrev  beslutet att avstd fran
mammografiscreening med en klandrande strategi hade genomgiende
negativa erfarenheter av undersokningen. Det var erfarenheter som pa
olika sitt var relaterade till bristande stoéd i samband undersékningen
och pa bristande tillit till undersékningens virde. For flera av kvinnorna
inom denna kategori var nakenheten i samband med undersékningen
ett besvirande moment. Aven det faktum att undersékningen
uppfattades som ett l6pande band bidrog till att de upplevde
personalen som distanserad.

De  kvinnor som  beskrev  beslutet att avstd fran
mammografiscreening med en prioriterande strategi uppfattade
diremot att de hade kontroll i vardagen och kunde paverka sin
livssituation. Deras syn pd mammografiscreening kan sammanfattas
med att de inte hade tid att delta pa grund av att de prioriterande sitt
arbete eller anhorigas vardbehov. For dessa kvinnor var det frimst
praktiska omstindigheter som bidrog till beslutet att avstd. Men dven
avsaknaden av symtom pd bréstcancer och att de kinde sig friska
bidrog till den begrinsade motivationen att dndra tiden for
unders6kningen.

En central utgangspunkt i artikeln dr att det dr av vikt for varje
effektivt vilfirdsystem att de férméner som finns f6r medborgarna nar
fram. I detta exempel, med mammografiscreening, sker det inte fullt ut
och kan ses som ett uttrtyck f6r non-take up 1 det svenska
vilfirdssystemet (jfr Gidengil & Stolle, 2012; van Oorschot, 1991).
Vilfirdsstatens hilsobudskap 7viktigt att delta” och ”t6rbittra hilsan”
hade natt kvinnorna oberoende av livssituation och anledning att avsta,
men inte pd ett sdtt sa att de blev hjilpta till ett beslut att delta i
mammografiscreening. Sammantaget visar denna artikel att kvinnornas
beslutsposition  kting mammografiscreening var klimd mellan
samhillets férvintningar att delta, erfarenheter av undersékningen och
de egna levnadsvillkoren, vilket illustreras i figur 4, s. 84.
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Samhdllets forvdntan Sjukvardens férvantan

hélsoframjande hélsoférebyggande
"forbattra hdlsan” "viktigt att delta”

Levradsviilior Mammografiscreening
« radsla, oro

- negativa erfarenheter
- 1dg motivation

svag eller Stark
social position

Figur 4. Beslutspositionen — att avsta frin mammografiscreening. Aterfinns i
artikel 111,
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Artikel IV - Tillit och misstro till valfardsstatens
halsoambitioner: om synen pd mammografiscreening
vid bréstcancer

Syfte och fragestallningar

Det 6vergripande syftet med denna artikel var att underséka och
tors6ka forsta hur synen pa mammografiscreening férindrades efter ett
diagnosbesked. I intentionen ldg 4ven att koppla kvinnornas syn pa
mammografiscreening till den hilsopolitiskt riktade insats som den
utgor en del av. Artikeln har foljande fragestillningar:

e Hur ser kvinnor med brdstcancer pd mammografiscreening fore
och efter det egna diagnosbeskedet?

e Vad har betydelse for hur synen pa mammografiscreening
forandras?

e Hur paverkas tilliten till denna del av sambhillets hilsoinriktade
erbjudanden?

Resultat och sammanfattning

Artikeln visar hur synen pi mammografiscreeningens virde fordndrades
efter diagnosbeskedet, vilket var sirskilt framtridande da kvinnorna ater
kallades till mammografiscreening efter avslutad brostcancerbehandling,
Ridslan att dter drabbas av bréstcancer i kombination med att fa en
kallelse till mammografiscreening av det friska brostet bidrog il att
tilliten till undersékningens varde stilldes pa prov.

Di kvinnorna ater kallades till mammografiscreening efter avslutad
brostcancerbehandling hade undersdkningens virde delvis fitt en ny
innebord, 1 synnerhet f6r kvinnor med intervallcancer. Risken f6r ny
brostcancer utgjorde ett hot f6r alla kvinnor i studien, medan de med
intervallcancer dessutom behdvde hantera osikerheten att tuméren inte
hade upptickts vid ordinarie mammografiscreening. Att uppticka
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brostcancer vid ordinarie mammografiscreening innebar snarare en
Okad tillit till teknikens mojligheter att se det som inte var mojligt att
sjdlv uppticka. Artikeln visade att kvinnor med bréstcancer anvinde sig
av copingstrategierna anpassning, kontroll och undvikande f6r att
kunna fortsitta uppritthalla en tillit till mammografiscreeningens virde,
dvs. att uppticka brostcancer i ett tidigt skede, nir de pd nytt kallades
till mammografiscreening efter avslutad behandling. Sammantaget har
dessa strategier tolkats som olika uttryck fOr en anpassning till
vilfardsstatens hilsoambitioner och ett mdjliggbrande att kunna
fortsitta delta nir kallelsen till mammografiscreening kommer, oavsett
egna erfarenheter av undersékningen.

Fore diagnosbeskedet hade kvinnorna ett stort fértroende for att
med mammografiscreening kunna uppticka eventuell brostcancer. De
sag sitt deltagande 1 mammografiscreening som en bekriftelse pa att de
var friska frin bréstcancer. Att uppticka en brostcancer, innan det dr
méjligt att sjilv kdnna den, lyftes fram som ett viktigt skl att delta i
mammografiscreening. Det indikerar att det finns ett fortroende for
den medicinska teknikens f6rmaga att uppticka sjukdom och halla oss
friska pa ett sitt som vi sjilva inte har mojlighet att géra (jfr Solbjer,
2008). Denna starka tillit till teknikens férmaga “att se det som inte gér
att se” riskerade ytterst att bidra till att egna iakttagelser av férindringar
i brostet inte uppfattades som symtom pé brostcancer, dd tumdren inte
hade uppmirksammats 1 samband med tidigare genomfdrd
mammografiscreening.

De kvinnor som hade upptickt sin brostcancer mellan tvd
screeningtillfillen beskrev i stérre omfattning en vacklande tillit till
méjligheten att med mammografiscreening uppticka cancer i det egna
brostet. Men trots att flera kvinnor med intervallcancer ifrigasatte den
egna mojligheten att uppticka brostcancer i ett tidigt skede med
mammografi, var det ingen av kvinnorna som ifrdgasatte det
grundldggande virdet med understkningen. Det upplevdes med andra
ord bittre att delta i en undersékning med fér egen del osikra
forutsittningar dn att inte bli kontrollerad &verhuvudtaget. For
kvinnorna i studien kvarstod dock osdkerheten och ridslan att nya
tumorer kunde finnas i brostet, vilka inte var méjliga att med sikerhet
uppticka med mammografiscreening. I praktiken innebar det att dessa
kvinnor fortsatte att delta i mammografiscreening trots att de var
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medvetna om att undersékningen inte var optimal f6r dem, antingen pa
grund av bréstets storlek eller brostets tithet.!o

Ett dterkommande tema i samband med fokusgruppsintervjuerna
var oron att pa nytt boérja med mammografiscreening efter avslutad
behandling. Fér kvinnorna innebar det att undersékningen hade fitt en
ny innebérd. Trots det valde alla kvinnor som medverkade 1 studien att
ater delta i mammografiscreening efter avslutad bréstcancerbehandling.
Att avstd utgjorde inget alternativ. Det har tolkats som en
problemfokuserad copingstrategi med syfte att utifrin de nya
férutsittningarna f6r mammografiscreening anpassa sig till situationen
och genom det till vilfdrdssamhillets hdlsoambitioner.

Ett annat tema som var framtridande i analysen var en 6nskan att fa
genomfora fler och titare kontroller av bréstet dn vad virden
rekommenderade. Det beskrevs frimst av de kvinnor som hade
upptickt sin bréstcancer mellan tva screeningtillfillen. Det har tolkats
som en kinslofokuserad copingstrategi for att hantera osidkerheten att
tumoren inte syntes pA mammografin och fortfarande kan finnas dold i
brostet, vilket kvinnorna inte kunde gora ndgot at. Fler och titare
undersokningar har tolkats som en strategi att halla ridslan f6r ny
brostcancer i schack. Att brostcancerbehandlingen var avslutad innebar
inte att kvinnorna uppfattade att sjukdomen var borta. Flera kvinnor
valde att agera pa egen hand for att fi tillgdng till kompletterande
undersokningar utdver mammografiscreening. En gemensam drivkraft
for dessa kvinnors agerande var ridslan f6r ny brostcancer.

Ett ytterligare tema som synliggjordes var motstandet att dter borja
kidnna efter forindringar i bréstet pa egen hand efter att behandlingen
var avslutad, vilket var motsigelsefullt 1 férhéllande till 6nskan om fler
och titare undersOkningar av brostet. Det har tolkats som en
undvikande copingstrategi med syfte att hantera och minimera
obehaget att pa nytt riskera att uppticka brostcancer. Kvinnorna i
studien var samstimmiga 1 att uppmaningen att kidnna efter
forindringar i bréstet pa egen hand var ett viktigt komplement till
mammografiscreening, men nir det kom till handling valde flera av
dem att avstd.

16 Bt tdtt” brost innehaller mycket kortelvivnad och dr svarundersokt med
mammografi.

87



88



6. Det sammantagna resultatet

I detta kapitel kommer jag att redovisa och féra en diskussion om
avhandlingens resultat i sin helhet. Min intention dr att visa hur jag har
uppfattat att kvinnors syn pa och erfarenheter av mammografiscreening
kan tillféra en forstdelse f6r olika sitt att forhdlla sig till sin egen hilsa
och till vilfirdsstatens hilsoambitioner. Detta sker 1 ett férhéllandevis
Oppet och tentativt format didr avhandlingens resultat diskuteras i
relation till tidigare forskning och till den teoretiska referensram som
har anvints i artiklarna, men 4ven utifrin mina egna tankar och
reflektioner. Dirtill kommer jag att belysa betydelsen av kvinnors
beslutsposition kring mammografiscreening samt lyfta fram skillnader
och likheter mellan beslutet att delta respektive avstid. Begreppet
beslutsposition ir inte helt okomplicerat att anvinda och behover en
torklaring. 1 detta sammanhang har jag funnit det anvindbart f6r att
beskriva den situation som den enskilda kvinnan befinner sig 1 infor ett
beslut att delta eller inte i mammografiscreening och hur det sker i
relation till omgivande faktorer. Begreppet beslutsposition har anvints i
artikel III fO6r att beskriva och illustrera motsvarande situation i
samband med beslutet att avsta frin mammografiscreening, se figur 4,
s. 80.

Avhandlingens sammantagna resultat visar att kvinnors beslut vad
giller mammografiscreening dr komplext och delvis otryggt. Vidare
blev det tydligt att beslutet att delta eller avstd sker i ett sammanhang
dir andra minniskor dr involverade samtidigt som franvaron av
moéjligheten att ha ndgon att tala med infor beslutet var framtridande.
For kvinnorna innebar mammografiscreening mer dn en medicinsk
hilsoundersdkning. Beslutet att delta eller avstd handlade lika mycket
om den egna livssituationen som om egna och andras erfarenheter av
mammografiscreening och brostcancer.
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Det motsagelsefulla beslutet

I féljande avsnitt ges en sammantagen beskrivning av kvinnornas syn
pad och erfarenheter av mammografiscreening. For att fi ett vidare
perspektiv pa dessa upplevelser har de stillts mot bakgrund av
vilfardsstatens Overgripande hilsoambitioner, vilka dr att skapa
forutsittningar for en jimlik och jamstilld hilsa i befolkningen. I
samband med det framtrider foljande tvd aspekter av kvinnors syn pa
och erfarenheter av mammografiscreening tydligt:

e Betydelsen av sociala villkor f6r beslutet att avstd fran
mammografiscreening.

e Betydelsen av  uppfattat hilsobudskap fér synen pd
mammografiscreening,

I praktiken dr dessa aspekter betydligt mera sammanflitade dn vad det
har varit moijligt att visa hir. Inte desto mindre bidrar bade de sociala
villkoren och det uppfattade hilsobudskapet — savil var for sig som i en
svarfingad komplex helhet — till att beslutet att delta eller avsta kan
upplevas som motsigelsefullt av de kvinnor som dr osidkra pa hur de
ska gora. For att askadliggbra denna komplexitet har jag i den fortsatta
presentationen valt att koppla samman dessa tvd aspekter, som
tillsammans leder fram till det motsigelsefulla 1 kvinnornas
beslutsprocess.

I exemplet med mammografiscreening, som bade handlar om att
minska dodligheten i cancer i befolkningen och att uppticka
brostcancer i ett tidigt skede hos den enskilda kvinnan, tas det ingen
direkt hiansyn till personliga aspekter i samband med kallelsen. Istillet
skickas kallelserna ut automatiskt i syfte att nd si manga kvinnor som
mojligt. Det dr inget uppseendevickande i sig utan ligger 1
hilsoscreeningens format att erbjuda en standardiserad undersokning
bortom de personliga och privata frigorna och dir fokus dr riktat mot
att uppticka eventuell brostcancer i ett tidigt skede bland kvinnor i den
aktuella dldersgruppen. Avhandlingen visar dock att detta bidrar till att
det uppstar bitvis motsigelsefulla férutsittningar f6r de kvinnor som ér
osikra pa sitt beslut, vilket 1 sin tur leder till en ambivalent och osiker
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beslutsprocess. Undersékningens ’dubbla syften” bidrar dven till det
som av Lazarsfeld et al. (1968) benimns som &orstryck. 1 exemplet med
mammografiscreening uppstar ett korstryck mellan  samhillets
hilsoambitioner att fa tillrickligt méanga kvinnor att delta och pa sa vis
sinka dodligheten 1 brostcancer, samtidigt som de kvinnor som
torvintas delta involverar personliga erfarenheter i beslutsprocessen.
Det innebir att det finns god anledning att anta att det inte ér
undersokningen 1 sig som kvinnorna avstir frin utan snarare de
konsekvenser som ett deltagande kan leda till. Fér att hantera dessa
motsigelsefulla forutsittningar anvinde kvinnorna olika strategier.

Ett forhéllningssitt virt att lyfta fram dr hur kvinnorna oavsett syn
pd mammografiscreening valde att handla utifrin det som upplevdes
som mojligt i den aktuella situationen. Med utgangspunkt i Rogers’
(1951) tankegdngar har jag i mitt arbete valt att bendmna det som
undvikande, klandrande och prioriterande. Vidare har kidnslo- och
problemfokuserade copingstrategier identifierats bland kvinnorna med
brostcancer for att de skulle kunna hantera det stressfyllda i att dter
delta i mammografiscreening efter avslutad brostcancerbehandling (jfr
Lazarus & Folkman, 1984; Lazarus, 1993). De copingstrategier som var
mest framtridande i detta sammanhang beskrivs som anpassning,
kontroll och undvikande. Det motsigelsefulla och motstridiga var dven
synligt i samband med beslutet att avstd frin mammografiscreening dar
kvinnornas ambivalenta stillningstagande blev framtridande.

For att underlitta den fortsatta lisningen bendmns kvinnor utan
brostcancer som valt att avstd frin mammografiscreening endast som
“kvinnor som har avstatt frin mammografiscreening”. Vidare benimns
kvinnor med brostcancer som deltagit i mammografiscreening som
“kvinnor med brostcancer”, medan kvinnor som deltagit i
mammografiscreening utan bréstcancer som “kvinnor som har deltagit
i mammografiscreening’.

Ett ensamt beslut

Med utgiangspunkt 1 kvinnornas syn pa och erfarenheter av
mammografiscreening blev det tydligt att ett hilsobeslut inte enbart
handlar om tillgingen till f6rebyggande och hilsofrimjande insatser.
De egna levnadsvillkoren var ocksa viktiga och i vilken omfattning det
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fanns utrymme och en elasticitet i vardagen for att hantera oférutsedda
hindelser som t.ex. ett insjuknande i en allvarlig och livshotande
sjukdom (jfr Dahlgren & Whitehead, 1991; Fritzell, 2012). I den
kvalitativa intervjustudien fanns det en pataglic samstimmighet i hur
den aktuella livssituationen beskrevs och hur kvinnorna uppfattade att
de hade fOrutsittningar att moéta de utmaningar som ingar i
beslutsprocessen kring mammografiscreening. Bland annat uppfattades
risken f6r brostcancer pé olika sdtt. Link och Phelan (1995), som utgir
fran ett socialepidemiologiskt perspektiv, menar att det dr av stor vikt
att hilsorisker fOrstds i ett socialt sammanhang for att det ska vara
méjligt att na ut till olika grupper i samhillet och genom det maximera
effekten av vilfirdsstatens hilsoreformer. Det sker genom att
undersoka vad som fir minniskor som redan befinner sig i en riskzon
att utsitta sig for ytterligare risk. I exemplet med mammografiscreening
blir fragan vad som far kvinnor, som i ett medicinskt perspektiv utgor
riskgruppen for brdstcancer, att avsta fran mojligheten att uppticka
eventuell sjukdom i tid och pd si vis minska risken att d6 av
sjukdomen. Frigan dr viktig att stdlla dd4 avhandlingen visar att
vilfirdsstatens hilsobudskap kring mammografiscreening hade natt
fram till kvinnorna, dven till dem som hade valt att avsti, vilket innebar
att det finns ytterligare faktorer som paverkar beslutet.

1 folkhilsopropositionen, som utgir frin halsans
bestimningsfaktorer, dr det i huvudsak tvd mdlomriden pa sambhillelig
nivd som jag menar kan bidra till en Skad férstielse fér kvinnors
erfarenheter av mammografiscreening: (a) ekonomisk och social
trygghet samt (b) delaktighet och inflytande i samhaillet (jfr
Socialdepartementet, 2002, 2007). Det dr sammanfattningsvis
mélomriden som framhaller vikten av stabila trygghetssystem inom
politikomraden som bostad, arbete, utbildning och sjukférsikring for
att kunna forebygga att sociala skillnader 1 befolkningen leder till ohilsa.
Aven mojligheten att sjilv kunna paverka sin tillvaro lyfts fram som en
betydelsefull faktor f6r individens hilsa, dir ett svagt inflytande 6ver
sin levnadssituation och brist pa st6d i1 vardagen bidrar till simre
moéjligheter att vilja hilsosamma levnadsvanor (Socialdepartementet,
2002, 2007; Agren, 2003). 1 ett bredare perspektiv belyser det hur den
nya folkhilsopolitiken finns integrerad i minniskors vardagsliv genom
riktlinjer och rekommendationer utan att detta i sig vicker nigon storre
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uppmirksamhet. Det 4dr ocksd ett exempel pi hur sambhaillets
hilsoambitioner styr vara beslut i 6nskad riktning av precis samma
anledning, dvs. genom riktlinjer och rekommendationer som talar om
vad som idr ett ansvarstullt beslut (jfr Olsson, 1997, 1999; Petersen &
Lupton, 1996).

I linje med tidigare forskning visar avhandlingen att beslutet att delta
i respektive avstd frin mammografiscreening sker i ett sammanhang dér
mellanminskliga relationer har betydelse (jfr Allen et al, 2008;
Documet et al., 2015; Jensen et al., 2012, 2016; Lagerlund et al., 2014;
Molina et al., 2015; Tejeda et al., 2009). Den kvantitativa kohortstudien
visade att kvinnor som var ogifta, inte hade barn eller bodde ensamma
oftare var icke-deltagare. Dir framkom ocksa att kvinnor som saknade
tillgdng till ett stabilt socialt ndtverk och en bra mdjlighet att fi stéd
med praktiska saker i vardagen, hade deltagit i mammografiscreening i
ndgot mindre utstrdckning dn 6vriga. Dessa resultat saknade forvisso
statistiskt signifikans, men 6verensstimde vil med resultatet 1 den
kvalitativa intervjustudien med kvinnor som hade avstatt frin
mammografiscreening. Da levnadsvillkorens betydelse f6r beslutet att
avstd uppmirksammades, framkom hur bristen pd socialt stéd var mest
framtridande f6r kvinnor som anvinde undvikande som strategi for att
beskriva sitt beslut att avstd frin mammografiscreening. Foretridesvis
var det kvinnor som levde ensamma och/eller hade forsétjningsansvar
t6r hemmaboende barn. Det var ocksd kvinnor som upplevde att deras
kroniska sjukdomstillstind paverkade vardagen pi ett negativt sitt. I ett
bredare perspektiv  dr detta resultat som gar 1 linje med
folkhilsomyndighetens rapport frin 2010, som forvisso inte belyser
deltagandet 1 hilsoscreening, men vil visar hur personer i en socialt
utsatt situation tycks ha simre socialt stdd och simre hilsa dn Svriga
medborgare.

Genom att se beslutet att avstd frin mammografiscreening utifran
social position framkom det hur kvinnorna anvinde sig av olika
strategier, se figur 3, s. 82. Vid en forsta anblick var det sliende hur
kvinnornas livsvillkor till stor del paminde om varandra. De beskrev
ordnade liv, var samtliga i mogen dlder och hade varit bosatta i samma
stad under manga 4r. De flesta hade utflyttade barn och flera av dem
hade dessutom barnbarn. De arbetade eller hade arbetat varav de flesta
i service- eller vardande yrken. De hade ocksa valt att avstd fran att
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delta i mammografiscreening. Men det fanns viktiga skillnader mellan
dem, bland annat hur de sig pa méjligheten att hantera frigor kring den
egna hilsan och risken att drabbas av sjukdom. Aven om kvinnor med
svag social position sig mammografiscreening som “en utgift det inte
alltid var mojligt att prioritera”, var det framfor allt risken for en lingre
tids sjukdom som bidrog till beslutet att avstd frin
mammografiscreening. Ett insjuknande 1 bréstcancer skulle konkret
kunna innebidra en inkomstforlust i en redan anstringd ekonomisk
situation, vilket ledde till att de upplevde en storre risk att delta dn att
avstd frin mammografiscreening. Bland kvinnor med en stark social
position fanns inte de ekonomiska incitamenten for att avstd frin
mammografiscreening. Istillet hinvisade de till svarigheten att motivera
ett deltagande da de var upptagna med annat och dessutom kinde sig
helt friska utan nagra tecken pa brostcancer.

Dessa skilda sitt att hantera risken f6r bréstcancer belyser
svirigheten att fOrsta beslutet att avsta fran hilsoscreening utifrin
enbart medicinska grunder, di dven personliga Gverviganden och
forutsittningar tycks ingd i beslutsprocessen (jfr Armstrong, 2005,
2007; Vahabi & Gastaldo, 2003; Willis, 2008). Utifrdn kvinnornas
perspektiv fOrstir jag det som att det egna beslutet 1 denna situation ér
det mest rationella och mdjliga att genomféra baserat pa de
forutsittningar som 4r rddande i den aktuella situationen (jfr Coleman
& Fararo, 1992).

Links och Phelan (1995) menar att sociala levnadsvillkor utgdr en
fundamental orsak till hilsa och sjukdom, vilket ger en ytterligare
dimension till levnadsvillkorens betydelse for beslutet att avstd frin
vilfirdsstatens hilsoerbjudande. Centralt i deras resonemang dr hur
socioeckonomiska skillnader i hilsa kvarstar Gver tid, trots att virden i
ett historiskt perspektiv har blivit bide bittre och mer tillginglig f6r alla
medborgare (Link & Phelan, 1995; Fritzell, 2012). 1 en forlingning
stirker detta bilden av att ett hilsobeslut inte enbart beror pi tillgingen
till férebyggande- och hilsofrimjande insatser utan att det i lika stor
omfattning dr avhiangigt méjligheten att ta del av dem. Fritzell (2012:58)
tortydligar inneborden av detta resonemang da han betonar att “det
ricker inte att minska eller utrota en specifik mer proximal risk utan
insatserna madste ocksd riktas mot att fOrsdka paverka den sociala
stratifieringen och utjimna resursférdelningen 1 stort”. Med stod av
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detta resonemang dr det visentligt att 1 exemplet med
mammografiscreening inte enbart se kvinnors beslut att avsta som ett
individuellt ansvar. Lika angeldget dr att dven inkludera betydelsen av
férindringar i samhillsstrukturen som  stricker sig  bortom
hilsobudskap och tillgingen till screening,.

Sambhillets férvintan att kvinnor ska delta nir de fir en kallelse
utgér en viktig del 1 det hilsobudskap som omgirdar
mammografiscreening. Det ligger i linje med inférandet av den nya
folkhilsopolitiken i Sverige 1 borjan av 2000-talet dér individens ansvar
och mojligheter att undvika sjukdom dter kom pé agendan (jfr Statens
folkhilsoinstitut, 2010). Vid samma tidpunkt hade
mammografiscreening, trots den pdgiende kontroversen kring dess
effektivitet och omfattning, hunnit bli en vil etablerad medicinsk
hilsoundersokning 1 hela Sverige vilket ytterligare forstirker och
bekriftar  hilsobudskapets  innebdrd  (jfr  Gotzsche, 2012;
Socialstyrelsen, 2014b; Sunesson, 1989). Trots att
mammografiscreening i sig inte utgdr ett definierat uppdrag bland de
aktuella folkhilsopolitiska mdlomridena (jfr Socialdepartementet, 2002,
2007) sd kvarstar faktum att kallelsen vinder sig till alla kvinnor i den
aktuella dldersgruppen och sker pa initiativ fran samhaillet. Likasd krdvs
det ett aktivt stillningstagande och agerande fran den enskilda kvinnan
for att stilla sig helt utanfor och inte fa nidgon kallelse.

I avhandlingen  framkommer det hur  kallelsen till
mammografiscreening stiller den enskilda kvinnan infér ett komplext
medicinskt stillningstagande dir den enda méjligheten att ta ansvar
fullt ut fo6r sin hilsa dr att folja rekommendationen att delta.
Hilsobudskapet kring mammografiscreening hade natt fram till
kvinnorna dven om det tog sig olika uttryck. Oavsett kvinnornas
erfarenheter av mammografiscreening och brostcancer fanns det en
samstimmighet i att undersékningen var bra fér den egna hilsan. Aven
i den kvalitativa intervjustudien med kvinnor som hade avstitt frin
mammografiscreening  var  vilfirdsstatens  hilsobudskap  kring
mammografiscreening moijlig att identifiera trots deras beslut att avstd.
Det har framfér allt uppmarksammats i artikel 1I ddr hidlsobudskapet
’tidig upptickt av bréstcancer riddar liv” stilldes mot beslutet att avsta
fran mammografiscreening.
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Olika aspekter av hilsa och sjukdom dr nirvarande i
beslutsprocessen runt mammografiscreening. Det kan 1 linje med
Rogers’ (1951, 1969) humanistiskt/existentella teoti betraktas som en
medfédd och naturlig strdvan hos minniskor att nd en sa hog grad av
vilmaende som mojligt. Gemensamt for kvinnorna som intervjuades i
de kvalitativa delstudierna var hur bade egna och andras erfarenheter av
mammografiscreening och  brostcancer fick stort utrymme i
beslutsprocessen. Det visade sig att parallellt med sambhillets
hilsorekommendationer kring mammografiscreening, vilka dr svira att
ifrigasitta fOr personer utan medicinsk kompetens, kom dessa
personliga erfarenheter att utgéra en viktig referenspunkt fér den
fortsatta synen pa mammografiscreening. De egna och andras negativa
erfarenheter av mammografiscreening och bréstcancer bidrog pa sd vis
till att tvivel och osikerhet forstirktes i den enskilda kvinnans syn pa
undersokningen. Positiva erfarenheter gav istillet en kénsla av trygghet
och att vara vdl omhindertagen. Det blir tydligt att detta tillsammans
med den egna livssituationen bidrog till att beslutet att delta eller avsta
till stor del gillde att hantera motstridiga kinslor och erfarenheter av
mammografiscreening och brostcancer genom att anvinda olika
strategier.

I avhandlingens empiri var det motsigelsefulla beslutet
framtridande bland kvinnor som var vacklande kring i vilken
omfattning de vagade, ville eller kunde méta de utmaningar som ingar i
beslutsprocessen kring mammografiscreening. Det var tydligt att det
fanns en svarighet att hantera motsittningen mellan det intima i att fa
brosten undersékta och det distanserade och standardiserade
genomfdrandet. Det motsigelsefulla var dven framtridande i samband
med den ambivalens som kan uppstd mellan beslutet att avstd och
samhdllets hilsobudskap kring mammografiscreening. Det blev tydligt i
samband med virdens uppmaning till kvinnorna att séka efter tecken
pd sjukdom i det till synes friska brostet genom att delta i
mammografiscreening. Understkningen uppfattades som en trygghet
och bekriftelse pd att vara frisk fran brostcancer pd samma ging som
ett deltagande kunde innebidra ett besked om livshotande sjukdom.
Nigra kvinnor siag brostcancer som ett stindigt hot mot den egna
hilsan medan andra uppfattade risken i allmidnna termer och inte riktad
mot dem sjilva. Genomgdende var det svart f6r kvinnorna att férhélla
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sig till risken f6r brostcancer nir det saknades symtom pa sjukdomen
(fr Adelswird & Sachs, 2002; Forss et al., 2001). Bland kvinnorna med
brostcancer blev det motsigelsefulla synligt da de beskrev mojligheten
att avstd frin mammografiscreening som helt orealistisk, trots en
tilltagande misstro till undersékningens virde bland framfér allt
kvinnor med intervallcancer.

Mammografiscreening beskrevs av flera kvinnor, oavsett egen
erfarenhet av mammografiscreening eller bréstcancer, som ett naturligt
inslag i vardagslivet i den bemirkelsen att det inte var en frimmande
tanke att berdtta for andra om sina erfarenheter. Min uppfattning ir att
det baserades pi en gemensam vetskap att alla i aldersgruppen star
infér samma standardiserade undersékning och vet vad det innebir.!”
Aven det faktum att bréstcancer ir en sjukdom som ges stor medial
uppmairksamhet ska inte underskattas 1 detta sammanhang (se t.ex.
Gotzsche, 2012; King, 2006; Lupton, 2012). Fér kvinnor, som avstitt
frin mammografiscreening innebar delandet av egna och andras
erfarenheter av mammografiscreening och bréstcancer att de dessutom
tog del av vilfirdsstatens hilsobudskap, men ocksa att det egna
beslutet att avstd dter aktualiserades. For kvinnor med brostcancer
skedde delandet av erfarenheter biade inom det egna nitverket och
inom ramen for de lokala brostcancerforeningarnas verksamhet. I det
sammanhanget var ett deltagande i mammografiscreening en viktig del
av tematiken, men ocksd att fa triffa andra med brostcancer (jfr
Carlsson, Baigi, Killander & Larsson, 2005).

Avslutningsvis vill jag rikta uppmirksamheten mot hur det till synes
sjdlvklara 1 att dela erfarenheter av mammografiscreening och
brostcancer kvinnor mellan samtidigt framstdr som bdde svértolkat och
motsigelsefullt, sirskilt da det dven finns en osikerhet kring beslutet
och en upplevelse av att std ensam med ett svart medicinskt
stillningstagande. Upplevelsen av att sti ensam med sitt beslut kring
mammografiscreening synliggjordes bade pa ett direkt och ett indirekt
sitt under analysen av det empiriska materialet. De kvinnor som hade
avstatt frin mammogtrafiscreening visade pé ett mer indirekt sitt att de
kinde sig ensamma i sitt beslutstagande, se artikel II. Det har jag valt

17 Det dr ndgot som jag sjilv har upplevt under avhandlingsarbetet och
beskrivit nirmare i kapitel 4. Metod och tillvigagangssitt.
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att se som ett uttryck for att undersdkningens standardiserade format,
bortom de personliga och privata frigorna, dr en vil integrerad del av
kvinnors syn pd mammografiscreening men som inte alltid
sammanfaller med den enskilda kvinnans férutsittningar att delta.

Bland kvinnor med brostcancer blev framfér allt oron och
osikerheten att pd nytt soka efter bréstcancer i det friska brostet en
situation som de pa ett mer tydligt och direkt sitt uttryckte att de blev
limnade ensamma med. Att undvika och kontrollera dr tva strategier
som har uppmirksammats i detta sammanhang. Flera kvinnor med
brostcancer, 1 synnerhet de med intervallcancer, undvek att kdnna pi
det friska brostet pa grund av en ridsla att pa nytt kinna en tumér. Det
paminde om hur kvinnor med svag social position undvek ytterligare
belastning i tillvaron genom att flytta fram beslutsfattandet kring
mammografiscreening till en obestimd tidpunkt i framtiden. Det ér
ageranden, som mot bakgrund av vilfirdsstatens hilsoambitioner f6r
mammografiscreening, istillet 6kar risken att inte uppticka brostcancer
i ett tidigt skede och som kvinnorna till syvende och sist stod ensamma
med.

Sammantaget speglar detta kvinnors komplexa beslutsposition kring
mammografiscreening och vad det kan innebdra att vara osiker och
fundersam kring sitt beslut samtidigt som en kallelse med férbokad tid
till undersékningen kommer i brevlddan. Det ger ocksd en beskrivning
av en dterkommande situation som dr svir att Gverblicka for den
enskilda kvinnan da flera, sinsemellan motsigelsefulla, aspekter
involveras 1 beslutet. Det méte som sker mellan sambhillets
hilsobudskap vad giller mammografiscreening, och den enskilda
kvinnans beslut att delta eller avstd, har likheter med det Zinn (2008)
beskriver som en mellanstrategi for att hantera vardagliga risker.
Framfor allt uppstir dessa mellanstrategier i situationer dir det inte dr
méjligt att agera pa helt rationella grunder, vilket intriffar da manniskor
stills infor ett komplext beslutsfattande dir det saknas méjlighet att ha
en 6verblick av hela situationen.
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7. Konklusioner och reflektioner

Att studera mammografiscreening utifrin kvinnornas perspektiv har
visat sig vara betydligt mer madngfasetterat och svarfingat dn jag
inledningsvis kunde ana. Den starka medicinska forskningsansatsen
som priglade den inledande forskningsfrigan — varfér kvinnor avstar
frin mammografiscreening — bidrog till att fokus riktades mot att
identifiera tydliga och avgrinsade skil till beslutet att avstd. Efterhand
blev det tydligt att frigestillningen var mer komplex 4dn sd.
Mammografiscreening dr en undersékning som vicker reaktioner av
olika slag och som kvinnor férvintas ha en uppfattning om. Som en
kontrast till det enkla och sjilvklara i vilfirdsstatens budskap — om
vikten av att delta ndr kallelsen kommer — visar avhandlingen tydligt att
beslutet kring mammografiscreening kan uppfattas som bade svirt och
motsigelsefullt. Kvinnorna limnas dessutom ensamma i en situation
som priglas av osdkerthet och med ett beslut dir framtida
hilsokonsekvenser kan vara svira att Gverblicka.

Betydelsen av  sociala villkor fér beslutet att avstd frin
mammografiscreening, savil som hur kvinnorna uppfattade
vilfirdsstatens  hdlsobudskap i  forhallande till  synen pa
mammografiscreening, blev ocksa tydliga. Skillnaderna i kvinnornas
agerande blev synliga i férhdllande till hur deras livssituation sig ut, och
hur denna involverades i beslutsprocessen, men ocksa betydelsen av
egna och andras erfarenheter av mammografiscreening och
brostcancer. Det har varit viktigt att lyfta fram att beslutet omfattar fler
aspekter dn Oppettider och tillginglichet, eller information om
undersokningens genomférande som vanligtvis utgér fokus i
diskussioner om hur det ska bli méjligt att fd fler kvinnor att delta. Hir
vill jag fortydliga att det motsigelsefulla inte avser att vara en
heltickande ~ beskrivning ~ av ~ beslutet  att  avstd  frin
mammografiscreening. Snarare ska det ses som en av flera viktiga
faktorer som tillsammans bidrar till att méinniskor inte alltid agerar sd
som det dr tinkt att de ska gora.

For kvinnorna som valde att inte delta var det ett motsigelsefullt
beslut, oavsett hur de tinkte och agerade, och oavsett pa vilka grunder
beslutet  vilade. Att inte folja sa  allmint vedertagna
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hilsorekommendationer var besvirande fér samtliga icke deltagare,
likasd det faktum att de sd tydligt hade uppfattat virdet av ett
deltagande. P4 samma ging fanns det en vardagsverklighet priglad av
andra omstindigheter, sisom de egna levnadsvillkoren och egna och
andras erfarenheter av mammografiscreening och brdstcancer. En
verklighet som f6r kvinnorna i studien, férdelarna till trots, 4ndéa blev
det som styrde valet. Hur de dn gjorde blev det i nigon mening fel;
antingen gick de emot sambhillets rekommendationer och den egna
overtygelsen eller emot det egna livets fOrutsittningar. I grunden
handlar det om en osdkerhet som jag menar kan relateras tll att
mammografiscreening ytterst handlar om liv och déd och egentligen
innebdr en form av risktagande oavsett om beslutet dr att delta eller
avstd (jfr Adelswird & Sachs, 2002; Vahabi & Gastaldo, 2003). Det
betyder att det kan vara svirt att jimfora beslutsprocessen att avsta fran
mammografiscreening med ageranden av non-fake up 1 det svenska
valfiardssystemet som inte ror fragestillningar av mer djupgiende och
existentiell karaktar.

Uttryckt i korthet visar avhandlingen att:

e cnbart det faktum att bli kallad till mammografiscreening stiller
den enskilda kvinnan infér ett svirt medicinskt stillningstagande
dir den enda méjligheten att ta ansvar fullt ut f6r sin hilsa ar att
f6lja rekommendationen att delta

o beslutet dr sdrskilt svart f6r dem som av olika skl dr osdkra pd om
de vigar, vill eller kan méta ett eventuellt sjukdomsbesked

®  beslutet tas i ett sammanhang dir andra ménniskor dr involverade,
samtidigt som frinvaron av nigon att tala med infér beslutet dr
uppenbar

®  Dbeslutet kan inte forstds enbart pd medicinska grunder, dd olika sitt
att hantera risken f&r brOstcancer dven innehaller andra helt
personliga Gverviganden.

Efter att ha haft mojligheten att ingidende nidrma mig frigan om
mammografiscreening 4r det min uppfattning att den kan antas ha en
betydligt djupare och mer existentiell innebérd dn vad vi vanligtvis
tinker oss eller vad som har kunnat lyftas fram i detta arbete. Att
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kvinnor kdnner sig ensamma med ett svirt och motstridigt beslut, som
ytterst giller den egna existensen, sdger inte enbart niagot om deras
erfarenheter av undersékningen eller deras livssituation. Det omfattar
dven en syn pa vilfirdsstatens hilsoambitioner som ér viktig att forsta
for att kunna utveckla ett fungerande stod till de kvinnor som 6nskar
ett sadant infSr beslutet. Det ligger helt i linje med folkhilsopolitikens
intentioner att skapa forutsittningar for en god hilsa for alla och att det
ir visentligt att rikta uppmirksamheten mot skillnader i
hilsobeteenden mellan grupper i sambhillet. I denna avhandling har
detta framfor allt skett genom att belysa hur kvinnor med olika
levnadsvillkor avstar frin ett av vilfirdsstatens hilsoerbjudanden av
delvis olika skidl. Néigra av de frigor som dterstir dr hur det
térebyggande och hilsofrimjande arbetet inte bara ska nd fram, utan
dven ses som en bra mdjlighet att ta hand om sin hilsa fér kvinnor i
olika sociala sammanhang, liksom hur ett stdd kan utformas till de
kvinnor som kinner sig osikra och ensamma kring beslutet. Darutéver
har jag funnit att det skulle vara virdefullt att underséka synen pa och
erfarenheter av hilsoscreening for sirskilt utsatta och sarbara grupper i
samhdllet, dir motstandet att delta i hdlsoscreening kan antas vara extra
stort. Socialt atbete borde ha en central roll i detta, savil avseende
forskning som praktiskt arbete.
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Summary in English

Cancer is a major cause of disease and death in the western wotld, and
only in Sweden more than 55,000 individuals are affected each year
(IARC, 2015; Socialstyrelsen & Cancerfonden, 2013). Every third
person in Sweden will be diagnosed with cancer during their lifetime
and, apart from their sufferings; this means that cancer is a major
public health challenge that requires society to reach out to its citizens
regarding preventive health measures. Among women, breast cancer is
the most common cancer form and in Sweden more than one out of
ten women will be affected (Holmberg & Frisell, 2010; Socialstyrelsen
& Cancerfonden, 2013). In order to diagnose the disease eatly,
improving the chance for cure, The National board of health and
welfare (Socialstyrelsen) recommend public health care providers to
offer mammography screening to all women between 40 and 74 years
of age (Socialstyrelsen, 1997, 2014b). In an international perspective,
Swedish women take part in the examination to a high degree, but still
about 20% of all invited do not attend (Missinne & Bracke, 2015;
Socialstyrelsen & SKIL, 2009).

This thesis identifies and describes different ways to relate to health
and disease in relation to the ambitions of the welfare state. The
empirical basis is the experience of and views on mammography
screening as expressed by a number of women who had or had not
attended the examination following an invitation. An important aim is
to describe how these women relate to the expectations of the welfare
state, i.e. that they should attend the examination in order to improve
their chances of surviving breast cancer. In qualitative studies,
individual interviews were conducted with 18 women with no history
of breast cancer who had not attended mammography screening.
Moreover, focus groups interviews were performed with 28 women
who had previously been diagnosed with breast cancer, and who had
attended screening. All women expressed that mammography screening
leads to early detection of breast cancer and that this is an advantage.
The thesis also includes a quantitative study of 1,452 women who took
part in a prospective cohort study including standardised questionnaire
information. These results are in line with the finding from the
qualitative studies, i.e. that most women (both attendees and non-
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attendees) regard screening as a way to increase the possibility to be
cured from breast cancer.

The original aim was to identify possible causes to the decision not
to attend mammography screening and the basis for this was previous
research identifying socioeconomic differences related to non-
attendance. At first, the focus was to study how living conditions, and
the perceived possibility to improve one’s own health, leads to the
decision not to attend. During the work, the aim was broadened also to
include the study of attitudes and believes among women with a
previous breast cancer who had attended screening. The later aim was a
natural extension of the project, given that women who had decided
not to take part in mammography screening expressed worries on how
their decision might affect them following a potential future breast
cancer diagnosis.

These two research questions are linked to each other by the
ambition to get more knowledge and a deepened understanding on
how women relate to health and disease in relation to the ambitions of
the welfare state. Mammography screening is a suitable example in
order to study these questions, but the results may be applicable to
many other areas. The thesis, hence, includes both individual and
structural aspects related to the decision. To cover these aspects,
theories and concepts have been used from the areas of both
psychology and sociology. In this way, the work enables the
identification of important deciding factors on different levels. The
results lead to the overall conclusion that women who are to make a
decision on mammography screening are in a position which is
complex and unsecure. The message from the welfare state had reached
all women, but this meant that there were even more factors to
included when making a decision.

Article I discuss how the decision not to attend screening is affected
by the social network and social support. Women who were unmarried,
did not have any children or were living alone were more often non-
attendees. Women who were lacking a strong social network, and who
had problems getting help in practical matters in day-to-day life (poor
social support), had less often taken part in mammography screening.
Some of these findings were not statistically significant, but the overall
associations were all in the same direction.
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Article II focus on the process to decide not to attend
mammography screening. At first sight, this may look like an
uncomplicated decision depending only on the want of the individual
women, ie. a truly voluntarily decision. However, the decision was
preceded by complex reasoning where it was possible to identify a high
degree of ambivalence. The article illustrates this using the concept of
cross-pressure, ie. the conflict between what women perceive that
society demanded from them (to attend), and what they finally did (not
to attend). The picture that emerged was that women felt left alone in
the process and that they were unsecure as to what consequences their
decision would have. There was no support what so ever from society
helping them in their decision process.

Article III focus on the importance of different living conditions in
relation to the decision not to attend mammography screening. The
way these women described their situation was quite coherent. They
also expressed their ability to meet the challenge to decide about
mammography screening in similar ways. In general terms, this show
that decisions about health related issues is not just about access to
health promoting interventions, but that living conditions ate also
important. An important aspect is whether or not there are time and
resources to handle the potential diagnosis of a serious and potentially
life-threatening disease.

Article IV illustrates how women with a previous breast cancer
regard mammography screening and how this change following
diagnosis. This was made apparent in relation to the first routine
screening after the end of clinical follow-up. The examination now had
a different meaning for these women, particularly for women who had
been diagnosed with a so-called interval cancer, i.e. a cancer that is
found after a screening examination, but before the next planned
mammography. All women with a previous breast cancer perceived a
continued treat to be diagnosed with the disease once again. In addition
to this, women who had been diagnosed with an interval cancer also
had to handle the perception that mammography screening is not a
reliable method, as their previous cancer had been “missed” even when
they came to examination.

The overall result of the thesis is that women, who feel unsecure in
the decision process, whether or not to participate in screening, are left
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alone with a complex and difficult decision. The thesis makes apparent
that this decision is not only related to the qualities of a preventive
health examination. The decision is also affected by living conditions
and previous experience of the examination among the women
themselves or among their friends or relatives. The ambivalence
expressed in relation to the decision is cleatly related to the fact that
this decision is literally about life and death. There are risks related both
to non-attendance and attendance. The fact that women are left alone
with a difficult decision does not only tell us something about their
situation, it also reveals the importance of the ambitions of the welfare
state in order to be able to offer support for invited women. This thesis
shows that health and disease are not only important in the sense that it
is important to avoid disease, but also in the sense that the way of
handling the risk of disease is dependent on factors such as living
conditions. The invitation to mammography screening leads to a so-
called cross-pressure, i.e. women are affected by both the ambitions of
the welfare state and their own personal experience of the examination.
This means that it is reasonable to assume that women who do not take
part in screening has not primarily chosen to abstain from the screening
examination per see, but instead to avoid the potential consequences that
may follow.
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Bilagor

Bilaga 1. Frageformular MKC aterundersdkning

Till Dig som deltagit i hilsoundersokningen Malmé Kost Cancer (MKC)
och dess Kardiovaskuliira del under aren 1991-1994.

Syftet med detta frageformuldr &r att f information om hur Dina riskfaktorer for
hjértkérlsjukdom ser ut idag, samt hur de har forandrats 6ver tiden. Vi har dven med négra
fragor som ror prostata- respektive brostcancer. Besvara fragorna genom att sitta ett kryss
i den ruta som Du tycker stimmer bdst in pa dig. Om Du &r tveksam, kryssa énda i det
alternativ som kénns riktigast.

Tack for Din medverkan!

Instruktioner for hur blanketten ska fyllas i

Blanketten lases maskinellt. Skriv tydligt och innanfér rutorna, inte pa ramen eller pa streckmarkeringarna.
Satt inte streck eller nollor i tomma rutor. Anvand svart eller mérkbla kulspetspenna (ej blyerts).

Siffror skrivs sa har: ||2|3|4|5|6|?|8|9|0

Satt kryss sa har:  [X]

Om du kryssar fel — fyll i hela kryssrutan: [l

Avrunda uppgifter om antal (t.ex. alder, timmar, dagar) till heltal.

D krivs:
amineddeg  [2,0,0,7,0,50 1

Namn

Personnummer | . - . | pnr10

| I N N E—
AAMMDD—X X X X

Datum ||Illlllldatum

ar ménad dag
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Socialt

1. Vilket ir Ditt civilstand?

O, Gift

O ,  Ogift

O ,  Franskild

O , Anka/#nkling

2. Bor Du ensam?

o, Ja
O .,  Nej, tillsammans med make/maka/sambo utan barn
O ;  Nej, tillsammans med make/maka/sambo med barn
O 4  Nej, tillsammans med barn utan annan vuxen
O s Nej, tillsammans med fordldrar
O ¢ Nej, tillsammans med annan

Arbete

3. Vilket av foljande stimmer bist in pa Dig?

i Hemarbete (arbetar ej utanfor hemmet)

> Forvérvsarbetande, antal timmar per vecka l:l

(ange antal timmar per vecka sa exakt som mgjligt, savdl om Du har
deltidsarbete som om Du har mer &n ett arbete)

5 Pensiondr (fortidspension, sjukbidrag/sjukpension, alderpension)

4+ Studerande

s Arbetslds, sedan I_l__l manader
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Hilsotillstand e Uummee ]

19. Har Du behandlats eller vardats for nagon av foljande sjukdomar
sedan Du var pa Kost Cancer forsta giangen?

[F1o_1]o
[F1o_2]00
[F1o3]0
[Fro4]0
[Fro_5]0
[Fo_6]0
[Fro7]0
[Fro_8]0
[Fro_o]0
Exg=
Fre]0
Frez]0
Fres]o
Fre]0
o)
Free]0

16

Hjértinfarkt (propp i hjértat)

Angina (kdrlkramp i brostet)

Hjértsvikt (andfdddhet eller bensvullnad)
Slaganfall (hjarnblodning, propp i hjarnan)
Kérlkramp i benen (fonstertittarsjuka)
Hogt blodtryck

Diabetes (sockersjuka)

Struma

Magsar (funnet vid rontgen eller vid gastroskopi)
Cancer

Astma / kronisk luftrorkatarr
Ledgéangsreumatism

Inflammatorisk tarmsjukdom

Njursten

Fraktur (benbrott)

Hoga blodfetter
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26. Hur ir Din och nirstaendes nuvarande ekonomiska situation?
Kryssa i laimplig ruta mellan 1 och 4

O | Jag har inga ekonomiska problem for att klara min livssituation

O 2 ine jag, men néra anhdriga har ekonomiska problem, vilket bekymrar mig

oo Jag har mattliga ekonomiska problem som gar att 16sa

oo Jag har avsevirda ekonomiska problem som &r svara att 16sa
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Sjukdomar i slikten och hos anhoriga -"KC*U'IJV““‘“““"':I
30. Far har / har haft

I Hypertoni (hogt blodtryck) Oja1 Cnej2 Ovetejs
2 Diabetes (sockersjuka) Ojax Onej 2 Ovetejs

F30_3 |3 Fraktur (benbrott) Oja+ Onej 2 Ovetejs

F30_4 )4  Cancer Oja+ Onej2 Clvetejs

F30_5|s  Prostatacancer Ojax Onej 2 Ovetejs

31. Mor har / har haft
F31_1 |1 Hypertoni (hogt blodtryck) Oja+ Onej 2 Ovetejs
F31_2 |2  Diabetes (sockersjuka) Ojax Onej 2 Cvetejs
F31.3 |3 Fraktur (benbrott) Oja Onej 2 Ovetejs

F31_4 |4+  Cancer Ojax Onej 2 Ovetejs

F31.5|s  Brostcancer Oja+ Onej 2 Ovetejs
32. Mitt syskon (ett eller flera) har / har haft

Har inga syskon O o

I Hypertoni (hogt blodtryck) Oja1 Onej2 Ovetejs
2 Diabetes (sockersjuka) Oja+ Onej 2 Ovetejs

F32 3 |3 Fraktur (benbrott) Oja Onej2 Ovetejs
4 Cancer Oja1 Cnej2 Cvetejs
5 Prostatacancer Oja+ Onej 2 Ovetejs
¢ Brostcancer Oja+ Onej2 Olvetejs
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33. Annan nira anhérig, vén eller arbetskamrat har haft:

F33_1 |1 Hypertoni (hogt blodtryck)
2 Diabetes (sockersjuka)
F33_3 |3  Fraktur (benbrott)

F33_4 |4  Cancer

5 Prostatacancer

m m
w w
g i
(4] N

F33_6 |6  Brostcancer

Fraga 34-36 enbart for mén
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Ojax
Ojax
Oja1
Oja+
Ojax

Oja1

Onej 2
Onej 2
Onej 2
Onej 2
Onej 2

Onej 2

Cvetejs
Ovetejs
Ovetejs
Ovetejs
Cvetejs

Ovetejs



MKC - U-lj.nummer|:
[F37]37. Vilket r upphdrde Dina menstruationer? (ir) I:l

38. Har Du haft ndgon menstruation de senaste 12 manaderna?

Fraga 37- 52 enbart for kvinnor

| Ja
O , Negj

39. Har Du néigon géang fatt hormonbehandling under/efter klimakteriet?

oo, Ja
O ,  Nej(gétill fraga 44)
[F40]40. Om ja, for hur ling tid totalt? Antal ir |:|
41. Far Du for nirvarande nagon form av hormonbehandling?
o, Ja
O , Negj

42. Vilken typ av hormonbehandling far Du/har Du fatt?
(Fler én ett alternativ kan kryssas)

l:l | Tabletter
D »  Pléster

O 5  Injektionsform

[F424]0 ,  Krim

43. Om Du har slutat med hormonbehandling, hur gammal var Du d&?
Slwag

44. Hur manga barn har Du fott?

F44 I:I antal barn

D 0 Har ej fott nagra barn
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45. Har Du genomgitt operation med borttagande av livmoder och/eller
dggstockar sedan Du var pa Malmé Kost Cancer forsta gangen?

| Ja
O , Negj

46. Har du varit pa gynekologisk hilsokontroll med cellprovtagning?

O, Ja Om ja — nér senast? (ar) | | F46_1

O , Negj

47. Har du blivit kallad till mammografisk hilsokontroll (brostrontgen) pa
sjukhuset UMAS i Malmé?

O, Ja Om ja — nér senast? (ar) | Fa7_1

O , Nej (gatill fraga 51)

[F48]48. Har du varit pi mammografisk hilsokontroll (brostrontgen) pa
sjukhuset UMAS i Malmo?

O, Ja Om ja — nir senast? (ar) | F48_1

O , Ngj

49. Om du fick en kallelse igen, skulle du delta da?

m} 1 Ja
O , Negj
O 5 Vetej

50. Om Du valde att inte komma till den mammografiska hélsokontrollen
(brostrontgen) pa sjukhuset UMAS i Malmd, som Du blev kallad till —
vilken var anledningen? (flera kan kryssas)

E| 1 Gér pd mammografi pa annat sjukhus
El > Gér pa mammografi hos privat vardgivare
D 3 Vill inte veta om jag har cancer

El 4 Tror inte att jag har nytta av det
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MKC - U-lj.nummer E
D s Anhorig / vin avradde mig

E| 6 Rédd for att stralningen kan vara farlig
I:I 7 Obehag (ex. smirta) kopplat till undersokningen
E| s Hindrad av egen sjukdom

l:l o Svart att komma fran jobbet

D 10 Ansvar for anhorig som inte kan lamnas

El 1 Andra aktiviteter tar for mycket tid

[Fsoi2]0 |\,  Fér hog kostnad

[Fo13]0 1y Missade tiden

[Fso214]0 1y Annan orsak

51. Min risk for att fa brostcancer uppfattar jag som:
O, Lag
O ., Mellan
O , Hog

52. Vad anser Du om mammografisk hilsokontroll (markera en):
O | Det éar bra — forbattrar chansen att bli frisk fran brostcancer
O ,  Goringen nytta — paverkar inte min hilsa

O 5 Det gor mer skada én nytta — kan vara farligt

Hjértligt tack for Din medverkan!

Viinliga hélsningar frin studiens ledningsgrupp
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Bilaga 2. Intervjuguide for kvalitativ intervjustudie

Intervjuguide f6r kvalitativ intervjustudie ”Non-take-up i den svenska
vilfirdsmodellen - om  kvinnors val kring deltagande 1
mammografiscreening och bréstcancerbehandling”

OBS! Denna intervjuguide syftar framforallt till att visa vilka
frigeomriden som det finns en ambition att f4 besvarade. Den exakta
formuleringen pd varje friga kommer att anpassas till respektive
situation. I den kvalitativa intervjumetodens strivan ligger att intervjun
om moijligt skall ske i dialogform utifrin den intervjuades erfarenheter
och upplevelser.

Social bakgrund

Alder

Nuvarande familjesituation
Ursprungsfamil]

Boende
Utbildningsbakgrund
Arbete

Fritid

Annat ursprungsland

Medicinsk bakgrund
Tidigare sjukdomar
Nuvarande sjukdomar
Cancer i slikten
Cancer i nira relationer

Mammografiscreening

Uppfattning om mammografiscreening (Integritetsaspekter,
Nyttoaspekter, Obehagsaspekter)

Uppfattning om bréstcancer

Erfarenhet av mammografiscreening fran ett annat land

Har du undersékt dig hos annan vardgivare
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Kallelsen

Kallelse till mammografiscreening de senaste 12 ménaderna
Gav den tillrdckligt med information om undersékningen?
Synpunkter pd tidpunkten?

Synpunkter pa kostnaden?

Ovriga aspekter att finga upp under intervjun

Ridsla att uppticka nagon férindring vid undersékningen

Andra personers paverkan pa beslutet

Hur talar det om mammografiscreening med andra kvinnor

Hur uppfattas medias beskrivning av mammografiscreening

Eventuella politiska och religitsa stallningstaganden 1 samband med
beslutet

Kvinnans ekonomiska situation
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Bilaga 3. Inbjudan till intervjustudien pa olika sprak

Detta ar en forfragan om Du vill delta i ett forskningsprojekt om
mammografiscreening. Da vi vill nd sa manga kvinnor som
mojligt i Malmé finns informationen tillgdnglig pa sex olika
sprak.

Pa Socialhégskolan vid Lunds universitet kommer vi inom kort att
paborja en intervjustudie for att férsoka ta reda pa varfor nira 40 % av
de kvinnor som kallas till mammografiscreening inte kommer till
undersékningen. Ditt namn har vi fitt fran rontgenkliniken pd UMAS.
Vi skickar detta brev till alla som inte har deltagit det senaste dret. Vi
vill veta mer om hur kvinnor tinker om mammografiscreening och vad
som har fitt Dig att inte komma till undersékningen. Om Du kan tinka
dig att delta i var studie s fyller Du bara i det svarsbrev som medféljer
och skickar tillbaka det till oss i1 det portofria kuvertet. Nar vi har fatt
Ditt svarsbrev kontaktar vi Dig per telefon och dé finns det mojlighet
att friga mer om studien och vad det innebir att delta. Platsen for
intervjun bestimmer Du sjilv. Som tack f6r Din medverkan erbjuder vi
Dig en biobiljett eller en blomstercheck.

Har du redan nu fragor kan Du vinda dig till mig pa
telefon 046-222 94 91

Med vinliga hilsningar
Asa Ritenius Manjer
Doktorand, Socionom

Socialhégskolan
Lunds universitet
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With this letter we invite you to participate in a research project
concerning mammography screening. We invite women from
different countries living in all parts of Malmé.

The School of Social Work at Lund University will perform a series of
interviews investigating why almost 40 % of all women in Malmé do
not attend mammography screening. We received your name from The
Department of Radiology at Malmé University Hospital (UMAS) and
this letter is sent to all women who have not attended during the last
year. We want to find out how women view mammography screening
and why they did not attend. We hope you would be willing to
participate in our study, by allowing us to interview you. If so, please fill
in the attached form and send it back to us in the prepaid envelope.
When we get your answer we will contact you by phone to provide you
with more information about the research project. You are free to
choose the location for the interview. If you decide to participate in the
research project we will send you a cinema ticket or a flower gift
voucher afterwards.

If you have any questions please call mel!
Phone number: 046-222 94 91

Best regards,
Asa Ritenius Manjer
PhD Student, Master of Social Work

School of Social Work
Lund University
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Obraéamo Vam se sa pitanjem da li Zelite da uestvujete u
istraZivaCkom projektu o skrining mamografiji. Buduéi da Zelimo
da ostvatimo kontakt sa najveéim moguéim brojem Zena u
Malmeu, informacije su dostupne na $est razli€itih jezika.

Na Visokoj socijalnoj $koli Univerziteta u Lundu, nameravamo za
kratko vteme da zapo€nemo realizaciju studije bazirane na intervjuima,
kako bi pokusali da utvrdimo zasto se od ukupnog broja Zena pozvanih
na skrining mamografiju, skoro 40% ne odazove pozivu i ne dode na
pregled. Vase ime smo dobili od Rendgenske klinike bolnice UMAS.
Ovo pismo $aljemo svim Zenama koje nisu uCestvovale tokom
poslednje godine. Nasa Zelja je da saznamo vise o tome kako Zene
gledaju na skrining mamografiju i Sta je to sto Vas je navelo da ne
dodete na pregled. Ukoliko biste mogli da prihvatite u€estvovanje u
nasoj studiji, molimo Vas da samo popunite povratno pismo koje
saljemo zajedno sa ovim dopisom 1 posaljete ga na nasu adresu u
koverti sa plaCenom postarinom. Po prijemu Vaseg povratnog pisma,
obrati¢emo Vam se putem telefona i tada Cete imad priliku da postavite
vi$e pitanja o studiji i o tome $ta uCestvovanje u njoj podrazumeva. Vi
sami odredujete mesto za intervju. Kao izraz zahvalnosti za Vase
uCesce nudimo Vam bioskopsku ulaznicu ili poklon Cestitku za cvece.

Uz stdaCne pozdrave
Asa Ritenius Manjer
Polaznik doktorskih studija, ’socionom”

Visoka socijalna skola /Socialh6gskolan/
Univerzitet u Lundu /Lunds Universitet/
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Bilaga 4. Svarblankett intervjustudien pa olika
sprak

Nr:

Jag kan tinka mig att delta i intervjustudien
Namn

Jag triffas sikrast pa:

Dagtid ____

Kvillstid____

Telefonnummer:

Mobilhummer:

Br.:

Mogla bih da prihvatim uestvovanje u studiji baziranoj na
intervjuima.

Najsigurnije je da me kontaktirate:

Preko dana

Uvele

Broj telefona:

Broj mobilnog telefona:
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Bilaga 5. Samtyckesblankett intervjustudien

Samtycke till deltagande i studien — Vad styr kvinnors val att inte
delta i mammografiscreening?

Jag godkinner att delta i den kvalitativa studien — Vad styr
kvinnors val att inte delta i mammografiscreening?

Jag dr medveten om att samtalet spelas in pad band och sedan
overtors till skriven text.

Jag kan avbryta mitt deltagande precis nir som helst utan sdrskild
forklaring,

Datum:

Namn:
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Bilaga 6. Inbjudan till férdjupningsstudien

Forfrigan om deltagande i forskningsstudien:
»Kvinnor med bréstcancer — en kvalitativ studie om synen
pa mammografiscreening”

Pa Socialh6gskolan vid Lunds Universitet pagar sedan 2008 ett
forskningsprojekt kring kvinnors deltagande i
mammografiscreening. Flera studier har redan genomférts om
varfér kvinnor avstar frin mammografiscreening. Inom kort
kommer vi nu att pdbétja en studie for att férséka ta reda pa hur
kvinnor som fatt brdstcancer ser pid mammografiscreening.
Dirf6r vinder vi oss nu till Er for att bjuda in till var kvalitativa
studie.

Studien vinder sig till biade kvinnor som deltagit respektive
avstatt frin mammografiscreening och kommer att genomforas i
form av fokusgruppsintervjuer med ca sex deltagare per grupp.
Fokusgrupperna kommer att sittas samman si att vatje grupp
bestair ~av  kvinnor som  gjort samma val kring
mammografiscreening. Varje fokusgruppintervju tar ca 1,5
timme och leds av tvd forskare frin Socialhégskolan i Lund.

Foljande fragestillningar kommer att diskuteras;

e Vilken betydelse har mammografiscreening for att uppticka
brostcancer?

e [ vilken omfattning kan synen pid mammografiscreening
dndras efter ett diagnosbesked?

e Pi vwvilket sitt skulle stéd och ridgivning kring
mammografiscreening kunna utformas?

Ett deltagande 4r helt frivilligt och kan ndr som helst avbrytas.
Detta fir inga konsekvenser f6r den som viljer att avbryta och
kvinnans framtida vérd eller uppfdljning kommer inte att
paverkas pd ndgot sitt. All information hanteras i enlighet med
personuppgiftslagen (PUL). Materialet kommer att analyseras
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och redovisas utan att enskilda kvinnor kan identifieras. Ingen
ekonomisk ersittning utgir.

Vill Du anmila Din medverkan eller har Du mer fragor kring
studien ska Du vinda Dig till Asa Ritenius Manjer pi telefon

046-222 94 91 eller mejl asa.ritenius manjer@soch.lu.se

Med vinliga hilsningar
Asa Ritenius Manjer Ulla Melin Emilsson
Doktorand, Socionom Professor, Psykolog
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Bilaga 7. Samtyckesblankett férdjupningsstudien

Samtyckesblankett

Hirmed godkinner jag att medverka i en fokusgruppsinterviju i
forskningsprojektet ”Kvinnor med brdstcancer — en kvalitativ
studie om synen pa mammografiscreening”

Jag har tagit del av information om forskningsprojektet och fitt
mojlighet att stilla fragor om studien. Jag har dven informerats
om hur seckretessen hanteras samt att alla personuppgifter
avidentifieras.

Vidare har jag fitt information om att jag kan avbryta mitt

deltagande nir som helst utan nagon specifik anledning och utan
att detta paverkar min framtida vard eller uppfdljning.

Datum

Underskrift

Namnf6rtydligande

Ansvariga forskare

Asa Ritenius Manjer Ulla Melin Emilsson
Doktorand, Socionom Professor, Psykolog
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Bilaga 8. Intervjuguide férdjupningsstudien

Intervjuguide for studien ”Kvinnor med brostcancer -en
kvalitativ studie om synen pa mammografiscreening”

OBS! Denna intervjuguide syftar framférallt till att visa vilka
frigeomraden som det finns en ambition att fa besvarade. Den
exakta formuleringen pa varje friga kommer att anpassas till
respektive situation. Det innebér med andra ord att endast teman
eller 6vergripande frigeomraden presenteras men nedan skrivs
frigorna ut i mera detaljerad form for att visa vad vi vill fa fram.
I den kvalitativa intervjumetodens strivan ligger att intervjun om
mojligt skall ske i dialogform utifran de intervjuades erfarenheter
och upplevelser. Detta giller inte minst i fokusgruppssituationer
dir fokusgruppsledarens roll dr att stimulera en dialog och dven
en diskussion mellan gruppens deltagare och endast sporadiskt
behéver stilla frigor av mera kompletterande karaktir i syfte att
sOka svar pi sina fragor.

Bakgrundsinformation (kan dven ges enskilt till oss om ndgon av de
medverkande sd inskar)

o Alder

e Familjesituation

e Boendeform

e Fritid

e Arbete/utbildning

Tidigare erfarenbeter och kunskap kring cancer

e D3 vilket sitt kan tidigare erfarenheter av cancer bidra
vid ett diagnosbesked?

Brosteancer
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e Uppfattningar om brdstcancer som sjukdom?
e  Vad dr viktigt runt situationen nir sjukdomen uppticks?

Mammografiscreeningen

e Tinker ni er att synen pa mammografiscreening skiljer
sig om man jimfér dem som har fitt en
brostcancerdiagnos och dem som inte har drabbats av
sjukdomen?

e Vilken betydelse har understkningen f6r mojligheten att
uppticka brostcancer?

e Tinker ni er att man dndrar uppfattningen i och med att
man fir ett diagnosbesked?

e Borde man rekommendera undersékningen till andra
kvinnot?
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