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Bakgrund: Brostcancer dr den vanligaste formen av cancer bland kvinnor virlden ver.
Bilateral profylaktisk mastektomi ér ett kirurgiskt ingrepp dir brostvavnad avldgsnas for att
minimera risken att utveckla brostcancer och ér indicerat for kvinnor som 16per hog risk att
drabbas av brostcancer. Brosten dr for minga kvinnor kopplat till kvinnlighet, reproduktivitet,
sexualitet och amning vilket stiller minga svéra fragor hos den unga friska kvinnan som star
infor beslut om bilateral profylaktisk mastektomi. Syfte: Syftet dr att undersoka unga friska
kvinnors upplevelser av att ta beslut om bilateral profylaktisk mastektomi. Metod:
Litteraturdversikt baserat pa tio kvalitativa vetenskapliga originalartiklar. Resultat: Fem
huvudteman som i olika omfattning &r avgorande for kvinnor i den beslutsfattande processen:
Bilda familj — i férgrunden eller bakgrunden, Sjdlvbild, kroppsbild & sexualitet, Familjens
inverkan, Rddslan for att utveckla bréstcancer och Sjukvdrdens inverkan pad kvinnans
upplevda cancerrisk. Slutsatser: Att ta beslut om bilateral profylaktisk mastektomi ar
komplext och kvinnors upplevelser &r individuella. Val som kvinnor star infor upplevs som
livsavgorande och &r svara beslut att ta i en ung alder da andra livsprojekt skall besannas.
Sjukvérden brister i sitt bemdtande och kvinnor uppger att de onskar mer forstielse och stod.
Denna litteraturdversikt har bidragit till betydelsefull och fordjupad omvardnadskunskap som
kan hjélpa sjukskoterskan i motet med kvinnorna.

Nyckelord: Bilateral prophylactic mastectomy, young women, decision-making, risk-
reducing surgery, support, nursing, health-care
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1. Inledning

Intresset for &mnet vicktes nér en av forfattarna i denna litteraturdversikt kom 1 kontakt med
profylaktiskt mastektomi under en VFU placering pd Sahlgrenska Universitetssjukhuset.
Sahlgrenskas brostcentrum hanterar ungeféar 700 nya fall av brostcancer och relaterade
tillstdnd som kraver kirurgi varje ar (Sahlgrenska, 2019). Brostcentrum genomfor
mastektomier och brostbevarande kirurgi hos kvinnor som har konstaterad brdostcancer eller
16per hog risk att utveckla brostcancer. Ofta ér kirurgi nddvindigt, men i vissa fall véljer
kvinnor av olika anledningar att ta bort brostet eller brosten av andra skél och det var nir en
kvinna frivilligt valde att operera bort sitt friska brost som intresset for amnet vicktes.
Kvinnan hade tidigare haft en tumor i ett av brosten och valde nu av rédsla for att utveckla
cancer i det kvarvarande brostet, att operera bort det andra ocksa.

For mig var det svart att forsta hur man kunde vélja att frivilligt operera bort ett brost, jag
ville veta mer. Vad kénner dessa kvinnor och hur kan vi sjukskdterskor bemota dem. Vad
driver kvinnorna till att operera sig och vilka faktorer dr det som paverkar beslutet. I en
operationssal dr patientkontakten minimal och som studerande fick jag inte chansen att prata
med kvinnorna innan operation. Brosten dr en kroppsdel som ménga kvinnor kénner en
valdigt kdnslomissig koppling till, bade 1 positiv och negativ bemérkelse. Som ung frisk
kvinna &r brosten ofta kopplat till kvinnlighet, sexualitet och amning. Men hos en sjuk kvinna
eller hos en kvinna som forknippar brosten med négot negativt har brésten en helt annan
betydelse.

2. Bakgrund
2.1 Brostcancer

Brostcancer dr den vanligaste cancerformen hos kvinnor vérlden 6ver dar omkring 2,1
miljoner insjuknar varje ar (World Health Organization, 2018). Ar 2016 l4g incidensen (antal
nya insjuknanden /100 000) i Sverige pa cirka 180 och 1 USA pa 124. Cancer ér den
vanligaste dodsorsaken 1 Sverige, medan 1 USA ar det hjéartsjukdomar, men cancer dr den
andra ledande dodsorsaken hos kvinnor (Centers for Disease Control and Prevention, 2016;
Socialstyrelsen, 2018b). Antalet insjuknanden i Sverige har 6kat kraftigt sedan 1960-talet fran
omkring 2400 till 9000 &rliga diagnoser, medan dodligheten sjunkit och idag ligger 10-
arsoverlevnaden pa ungefir 80 procent (Socialstyrelsen, 2018b; Regionala cancercentrum i
samverkan, 2019).

Brostcancer kan vara invasiv eller cancer in situ (CIS) vilket betyder att cancern inte triangt in
i omgivande vidvnad (Regionala cancercentrum i samverkan, 2019). Det finns olika former av
invasiv brostcancer dér ductal cancer (75-80%) och lobulér cancer (10-15%) ar de vanligaste.
Vid ductal cancer debuterar cancern i mjolkgangarnas celler medan vid lobulér cancer sker
det i mjolkkortlarna (Cancerfonden, 2018; Internetmedicin, 2019). CIS kan vara ductal
(DCIS) eller lobulér (LCIS) (Regionala cancercentrum i samverkan, 2019). Brostcancer
behandlas vanligtvis med kirurgi i kombination med stral-, hormonell- eller
cytostatikabehandling (Cancerfonden, 2018).



2.1.1 Riskfaktorer & Riskskattning

Det finns olika faktorer relaterat till arv, hormonbalans, milj6 och livsstil (se tabell 1) som
okar risken for att utveckla brostcancer och tidigare forskning visar att brostcancer inte
orsakas av enbart en faktor utan att det dr ett samspel mellan olika riskfaktorer (Bergh m.fl.,
2007; Cancerfonden, 2018; Momenimovahed & Salehiniya, 2019; Regionala cancercentrum i

samverkan, 2019).

2.1.1.1 Tabell 1. Riskfaktorer for brostcancer

Riskfaktorer for brostcancer

Arv
Hogpenetranta BRCA ér en hogpenetrant brostcancergen som kan nedérvas i familjen och &r
brostcancergener orsaken till 2—5 procent av alla brostcancerfall.

Brostcancer i familjen

Hog forekomst av cancer i sldkten okar risken, sérskilt vid forsta linjen arv. En
kvinna vars mor har brostcancer 16per 1,75 ganger hogre risk att drabbas sjilv.

Brosttithet Brosttithet minskar vid hogre dlder. Mycket téita brost innebér en fyra till sex
ganger hogre risk att utveckla brostcancer jamfort med liten brosttathet.

Hormonbalans

Tidig Kvinnliga konshormoner som exempelvis strogen och progesteron dkar

menstruationsdebut cancerrisken. Efter menstruationsdebut pagér en stindig hormonpaverkan under

menstruationscyklarna. For varje forskjutet ar minskar brostcancerrisken med 5%.

inga barn alls

Sent barnafodande eller

Den 6kade risken kan bero pa fler omogna brostkortelceller. Vid graviditet mognar
brostkortelcellerna och da minskas risken for mutationer eftersom mogna celler inte
delar sig lika l4tt. Varje barnafodsel minskar brostcancerrisken med 10%.

Sen klimakteriedebut Vid sen debut har hormonpéaverkan pa brostkortelcellerna pagatt under en langre tid
i livet. Varje forskjutet &r 6kar brostcancerrisken med 3%.

P-piller Kan innebéra en okad risk, sirskild vid anvéindning under manga &r, da ofta p-piller
innehdller hdga doser av strogen och progesteron. Nyare preparat med légre doser
ar inte lika studerat och dér rader osdkerhet kring riskdkningen.

Miljo och

Livsstilsfaktorer

Alkohol Alkoholintag pa 35—44 ml dagligen, har visat 6ka brdstcancerrisken med 32%.

Hogt BMI efter Overvikt efter klimakteriet dkar risken och beror sannolikt pa att fettcellerna tar

klimakteriet over Ostrogenproduktionen som tidigare skett i dggstockarna. Fler fettceller ger

hogre Ostrogennivaer.

Joniserande stralning

Olyckor som Hiroshima och Nagasaki har visat att stralningen kan ge upphov till
mutationer och 6kad cancerrisk.

Kéllor: Momenimovahed & Salehiniya, 2019; Sun, Zhao, Yang, Xu, Lu, Zhu, Shi, Jiang, Yao & Zhu, 2017;
Borgquist m.fl., 2018; Chen & Parmigiani, 2007; Regionala cancercentrum i samverkan, 2019; Cancerfonden,

2018; Bergh m.fl., 2007




Att definiera vem som 16per hog risk att utveckla brostcancer dr en svar uppgift dir flera
omstandigheter bor védgas in (Borgquist, Hall, Lipkus & Garber, 2018). I tabell 1 redovisas
olika riskfaktorer som enskilt eller i kombination 6kar risken for brostcancer. Riskskattning ar
ett sétt for hélso- och sjukvarden att fanga upp de kvinnor som loper hog risk att utveckla
brostcancer och ddrmed erbjuda riskreducerande atgérder och behandlingar (Borgquist m.fl.,
2018; Regionala cancercentrum i samverkan, 2019). Nar en kvinna klassificeras som hog risk,
madste information och behandlingar végas i forhéllande till varandra och gynna kvinnan
snarare én att skada (Borgquist m.fl., 2018). I Sverige anvénds riskskattningsmodeller som
BOADICEA, Gail- eller Tyrer-Cuzick-modellen. Den forstndimnda skattar risken baserat pa
slékthistoria, tumdrkarakteristika och mutationsfynd, medan de tva andra modellerna &ven tar
hénsyn till hog brosttéthet, hormonella faktorer och livsstilsfaktorer (Regionala
cancercentrum i samverkan, 2019).

Etiska provningar uppstar 1 hédlso- och sjukvarden da kvinnor méste ge sitt godkdnnande om
de vill veta sin individuella riskskattning, och beroende av vad utredningen visar bjuda in till
samtal om riskreducerande atgérder (Borgquist m.fl., 2018; Regionalt cancercentrum viést,
2017). Alla kvinnor vill inte veta om att risken for brostcancer existerar dé vetskapen kan leda
till &ngest och emotionell stress. Det finns risker med att ’stdimpla” friska kvinnor med att de
16per risk att utveckla brostcancer (Borgquist m.fl., 2018).

2.1.2 Brosttathet

Mammografisk brosttithet har visat sig vara en betydande riskmarkor for brostcancer. Hog
brosttiathet minskar sensitiviteten att uppticka eventuell malignitet i brosten och flera studier
visar dven pa att hog brosttathet dr en stark riskfaktor for brostcancer i1 sig (Borgquist m.fl.,
2018; Pettersson m.fl., 2014; Regionala cancercentrum i samverkan, 2019). Tdthet i brosten
kan klassificeras enligt fyra kategorier: 1) brostvdvnad som bestér av fettvivnad, 2) viss
spridning av tit vivnad men mestadels fettvivnad, 3) heterogen ansamling av tit vdvnad och
mindre del fettvivnad eller 4) mycket tit vivnad med lite till ingen fettvdvnad (Nazari &
Mukherjee, 2018). Tét vdvnad bestar av bindvav och kortelvdvnad och blir vita pa
mammografibilder, vilket gor det svarare att urskilja tumorvavnad da dven dessa blir vita
(Borgquist m.fl., 2018; Brostcancerforbundet, 2019).

2.1.3 BRCA-mutation

BRCA-1 och BRCA-2 ir exempel pa hogpenetranta brostcancergener och generna upptécktes
under 1990-talet (Bergh m.fl., 2007). Hos mutationsbérare 6kar risken att drabbas av
brostcancer med 50—80 procent och innan 30 arsaldern ligger risken pa 3,4 procent vid
BRCA-1 respektive 1,5 procent vid BRCA-2 (Chen & Parmigiani, 2007; Evans, Shrzynia,
Susswein & Harlan, 2005/2006; Regionala cancercentrum i samverkan, 2019). Bérare av
genmutationen loper dven risk for att drabbas av dggstock- eller dggledarcancer, med en risk
pa 30—60 procent vid BRCA-1 mutation respektive 10-25 procent vid BRCA-2 mutation
(Regionala cancercentrum 1 samverkan, 2019).

2.1.4 Riskreducerande metoder

Riskreducerande metoder for kvinnor med forhdjd brostcancerrisk kan vara tita kontroller
med mammografiscreening (MG), magnetresonanstomografi (MRT), ultraljud,
lakarundersokningar eller preventiv kirurgi (Socialstyrelsen, 2014; Regionala cancercentrum i



samverkan, 2019). I samband med graviditet och amning d&r MG inte lika tillforlitligt pd grund
av fordndringar 1 brostvdvnaden som hog brosttathet. Ultraljud har nagot béttre sensitivitet vid
hog brosttithet. MRT och datortomografi rekommenderas inte vid graviditet da fostret kan
skadas (Ayyappan, Kulkarni & Crystal, 2010; Regionala cancercentrum i samverkan, 2019).

I Sverige, finns ett gdllande vardprogram for bréstcancer som tar upp att individer med
BRCA-1 eller BRCA-2 mutation ska erbjudas genetisk radgivning, arlig bilddiagnostik fran
25 éars alder, samt information om bilateral profylaktisk mastektomi (BPM) det vill sdga
borttagning av brdst och riskreducerande bilateral salpingooforektomi (RRBSO) vilket
innebdr borttagning av dggledare och dggstockar. I Sverige rekommenderas
salpingooforektomi till kvinnor som &r firdiga med barnafédande (Regionala cancercentrum i
samverkan, 2019).

Individer med flertal konstaterade fall av brost- eller dggstockscancer 1 sldkten kan begéra
genetisk rddgivning och ska erbjudas regelbunden bilddiagnostik av brosten fran cirka 5 ar
fore den ldgsta dldern da en familjemedlem insjuknat (Regionala cancercentrum i samverkan,
2019). Enligt flera studier har BPM i1 kombination med RRBSO visat sig vara den mest
effektiva metoden for att forebygga bade cancer och psykisk ohélsa som é&r relaterat till
cancerradsla (Padamsee, Wills, Yee & Paskett, 2017; Salhab, Bismohun, & Mokbel, 2010).

2.2 Mastektomi

Mastektomi var fram till 1970-talet ett mycket radikalt ingrepp som har kommit att utvecklas
till dagens mindre extensiva kirurgi (Aspengren & Rydén, 1996). Valet av metod 4r avhédngigt
storlek p& tuméren, lokalisation och eventuell metastasering (Bergh m.fl., 2007). Arligen
utfors omkring 3000 mastektomier inom den svenska slutenvérden. Ar 2014 1ag incidensen
(antal ingrepp/100 000) i Sverige pa cirka 80 och i USA pa 88 (Socialstyrelsen, 2018a;
Statista, 2018).

Modifierad radikal mastektomi utfors vid expansiva tumorer storre dn 3-4cm 1 diameter och
syftar till att hela brostet avldgsnas samt att lymfkortelutrymning utfors i samband med
ingreppet. Brostbevarande partiell mastektomi syftar till att avldgsna tumorvavnad och
samtidigt bevara delar av brostet dér det dterfinns frisk vdvnad, och ingreppet ldmpar sig vid
begrinsad tumdrutbredning och kompletteras med sentinel node-biopsi for att identifiera
eventuell forekomst av spridning (Bergh m.fl., 2007).

En tredje metod som forekommer dr BPM vilket innebér att bada brosten tas bort i
forebyggande syfte. Flertal studier visar pa att BPM kan minska risken for brostcancer med
90 procent (Bergh m.fl., 2007; Padamsee m.fl., 2017; Salhab m.fl., 2010). Det ir inte
kirurgiskt mojligt att ta bort all brostvdavnad, utan vid BPM tas ungefar 95-99 procent av
brostets kortelvdavnad bort (Salhab m.fl., 2010; Bergh m.fl., 2007).

BRCA-positiva véljer mer frekvent att genomga preventiv kirurgi d4n de kvinnor som inte &r
genbdrare men dnda 16per hog risk av andra anledningar (Padamsee m.fl., 2017). Det mest
fordelaktiga &r att genomgé BPM fore 40 arséldern och under de senaste dren har det
konstaterats att fler unga friska kvinnor viljer att genomfora ingreppet (Glassey, Ives,
Saunders & Musiello, 2016).



BPM kan leda till flertal olika komplikationer och inskrdankningar i den drabbades liv sdsom
forandrad kroppsbild, angest, simre psykosocialt maende, inskrankningar i sexliv,
kénselbortfall samt lagre tillfredsstillelse med operationens utfall och valet att faktiskt ha
genomgétt ingreppet (Razdan, Patel, Jewel & McCarthy, 2016). Andra vanliga
komplikationer som kan uppstd i rorelseapparaten dr smérta i omradet kring brostkorgen,
axlarna och armhalorna, reducerad styrka i axlarna, minskad greppstyrka i1 hidnder och fingrar,
muskelspénningar samt lymfodem i 6vre extremiteter (Kinjal, Damke, Bhave & Kulsange,
2014).

2.3 Att genomfora bilateral profylaktisk mastektomi

Det finns en del forskning kring den beslutsfattande processen hos kvinnor som 16per hog risk
att utveckla brostcancer. Processen ér komplex och kan orsaka mycket stress hos kvinnan
(Salhab m.fl., 2010). Padamsee m.fl. (2017) har visat pé att bristande information och l14g
tillforlitlighet till screeningmetoder kan forsvéra beslutfattandet. Dessutom kan kvinnans
psykiska méende, risken att utveckla bréstcancer och socialt ndtverk piverka valet av
riskreducerande metod. Enligt Glassey m.fl. (2016) har yngre kvinnor andra livsavgorande
faktorer att forhélla sig till 4n vad dldre kvinnor har, exempelvis kdnslan av att inte ha ndgon
saker framtid, ett fungerande sexliv, pdverkad amningsmojlighet eller forandrad kroppsbild.
Aldern d4 en familjemedlem insjuknat i cancer kan péverka beslutfattandet och ju nirmare i
aldern kvinnan befinner sig desto mer Okar stressen att genomga preventiv kirurgi (Padamsee
m.fl., 2017).

Riskreducerande metoder kan innebdra bade negativa och positiva konsekvenser for kvinnan.
Preventiva metoder utan kirurgi som bland annat frekventa mammografier och
lakarundersokningar kan bidra till en forbattrad kroppsbild och livskvalitet men kan ocksa
innebéra okad stress relaterat till den 6kade cancerrisken och dodligheten. Preventiv kirurgi
som BPM innebér en mycket ldgre cancerrisk men kan istillet associeras med nackdelar
relaterat till postoperativa komplikationer (Padamsee m.fl., 2017; Salhab m.fl., 2010). Salhab
m.fl. (2010) betonar vikten av att kvinnor som stér infér beslut om preventiv behandling ska
erhalla information gillande cancerrisk, postoperativa komplikationer, estetiskt resultat,
livskvalitet och mojlig forlangd livsldngd. Psykologisk konsultation innan ingreppet har
underléttat for kvinnor att ta beslut om operation (Glassey m.fl., 2016).

2.4 Kropp & Kroppslighet

Hur ménniskan uppfattar sin kropp och sig sjilv dr i forhallande till samhaéllets syn pa hur en
idealisk kropp bor se ut och fungera. Idealet av hur en kropp ska vara ar frisk, vacker och
ungdomlig (Lindwall, 2018; Warna-Furu, 2018). Nér den friska kroppen inte ldngre anses
frisk utifrdn vad ideal sdger, hotas den egenupplevda hélsan. Daremot har vardvetenskapen
genom fordjupad kunskap om ménniskan, arbetat fram sitt dar sjukskoterskan kan skapa
forutséttningar for en kropp som varit vérd for lidande eller sjukdom att &ndd uppleva kénslan
av vilbefinnande, dar sjukskoterskan kan verka genom att belysa individens egna resurser och
forutséttningar for att uppleva hélsa (Lindwall, 2018).

Erfarenheter och livshindelser dr det som formar och utvecklar ménniskans identitet. Kroppen
och det yttre dr en stor del av identiteten hos ménniskan. Nér en kvinna avligsnar brosten,
som 1 méinga fall 4r en del av den egenupplevda identiteten, fordndras sjdlvbilden och
identiteten. Ménskligheten formas av ideal, och kvinnor som inte lever upp till dessa



kroppsliga ideal anses inte vara friska och hilsosamma. Det 4r en stor utmaning for kvinnan,
att trots fordndrade livsvillkor, bibehélla sin identitet (Hakansson, 2014; Hékansson, 2019).
Niér den trygga vardagen sétts pa spel dr det vanligt att existentiella fragor om livets mening
uppstar. Kvinnans liv har fordndrats gentemot livet innan och tvingas nu orientera sig i den
nya vardagen (Ueland, 2018).

2.5 Vardande relation

Véard och omvardnad ges sin absoluta evidens nér individens upplevelse av vardandet faktiskt
ar verksam (Eriksson & Bergbom, 2018). Det dr genom att lyssna pd kvinnans beréttelse som
sjukskdterskan kan fa en djupare forstéelse for kvinnans upplevelse. Det dr genom kvinnans
”levda” vérld sjukskdterskan kan skapa en vardande relation och pa sa sitt bidra till
personcentrerad vard (Ekebergh, 2018). Personcentrerad vard ar en av sjukskoterskans
karnkompetenser (Lepp, 2014). Eldh (2014) lyfter personcentrerad vérd som ett
forhallningssatt dar personen som vardas ér i fokus och vérden organiseras utefter personen
och inte det medicinska tillstandet. Adekvat och begriplig information, kommunikation och
aktivt lyssnande ar grundstenar inom personcentrerad vard (Eldh, 2014). Ett aktivt lyssnande
bidrar till att personen tillats delge sin beréttelse vilket gor att kinslor och begrundanden kan
formuleras i ord och ger sjukskdterskan okad forstaelse av innebdrden (Ekebergh, 2018).

I den vérdande relationen dr det sjukskdéterskans roll att bidra till minskat lidande och 6kat
vélbefinnande genom att vara lyhord, respektera kvinnans dnskemal och sjdlvbestimmande,
framja delaktighet, uppmuntra individens egna resurser, samt att sjukskoterskan visar empati
och forstaelse genom exempelvis kroppssprak, berdring, blick och ord (Snellman, 2014;
Kasén, 2018). Om kvinnan ges mojlighet till att kontrollera sin livssituation och ta egna beslut
kan kvinnans vélbefinnande och kénsla av delaktighet 6ka (Fagerstrom, 2018; Hedelin,
Jormfeldt & Svedberg, 2014).

2.6 Problemformulering

Dagens mer utvecklade riskreducerande metoder har bidragit till att brostcancerdodligheten
hos kvinnor har minskat, men det har ocksa lett till att fler kvinnor blir medvetna om sin
forhojda risk 1 ett tidigare skede, vilket leder till att aldern d& kvinnor behdver ta beslut om
BPM sjunker. Att genomgé BPM kan leda till kroppsliga och psykosociala pafrestningar.
Kroppen och det yttre dr en stor del av kvinnans identitet, dér brésten ofta ar kopplat till
kvinnlighet, sexualitet och amning och nir brosten avldgsnas kan den egenupplevda
identiteten och kroppsbilden férdndras. Den unga friska kvinnan behover véga sin upplevda
cancerrisk, ridsla och dodlighet mot eventuella postoperativa komplikationer, forlorad
amningsmojlighet, samt paverkad kroppsbild och sexualitet. Att ta beslut om ingreppet ar
déarfor komplext och kan forsvéra beslutsfattandet hos den unga friska kvinnan.

En grundutbildad sjukskoterska kan komma att mota patienter med funderingar kring
brostcancer, dess érftlighet och riskreducerande metoder i1 hela vardkedjan. BPM bland unga
kvinnor &r inte vl beforskat, trots att det 0kat. Att ta reda pa vad som paverkar den
beslutfattande processen hos just unga friska kvinnor ar darfor av vikt for att hédlso- och
sjukvérden ska kunna ge bésta mdjliga bemotande och stdd.



3. Syfte

Att undersoka upplevelsen av att ta beslut om bilateral profylaktisk mastektomi hos unga
friska kvinnor som l6per hog risk att utveckla brostcancer.

4. Metod
4.1 Design

Denna kandidatuppsats ér en litteraturoversikt och syftar till att skapa en oversikt kring det
aktuella &mnesomrédet genom att studera befintlig forskning (Friberg, 2017a).
Litteraturstudien fokuserar pé den fas i forloppet dér kvinnan konstaterats 16pa hog risk for att
drabbas av brostcancer tills dess att beslut rorande kirurgi blir aktuellt. Malet 4r att genom ett
strukturerat tillvigagingssitt ssmmanstélla och jamfora olika studiers resultat (Friberg,
2017a). Det ér ett avgrdansat problemomrade som kan bidra till betydelsefull och fordjupad
omvardnadskunskap hos sjukskdterskan.

4.2 Datainsamling

Det finns olika faser vid en litteraturoversikt som studien bor folja for att bli strukturerad. Den
inledande informationss6kningen som syftar till att identifiera och avgrinsa problemomradet,
samt den egentliga informationssokningen dér strukturerade litteratursokningar genomfors.
Direfter gors artikelurval och granskningar (Ostlundh, 2017; Friberg, 2017a).

4.2.1 Inledande informationsso6kning

Litteraturstudien paborjades med en inledande informationssdkning for att skapa en 6verblick
over dimnesomridet (Ostlundh, 2017). Enligt Friberg (2017a) ér artiklar som publicerats i
vetenskapliga tidskrifter relevant litteratur att anvénda. De forsta sokningarna efter litteratur
genomfordes 1 databaserna PubMed och Cinahl da bada har omvéardnadsrelaterade artiklar
(Ostlundh, 2017). Sokord som prophylactic mastectomy och decision making tillimpades,
samt begridnsning som peer reviewed. En tydlig problemformulering dér &mnet ringas in ar
viktigt for att kunna ga vidare med litteratursokning och analys (Friberg, 2017a). Efter den
inledande informationss6kningen anvdndes SBU:s fragestéllningsmodell SPICE for att
avgransa problemomradet och formulera ett strukturerat syfte (Statens beredning for
medicinsk och social utvérdering, 2017).

4.2.1.1 Tabell 2. SPICE-Fragestallningsmodell

Setting Sambhillet & Sjukvérden

Perspective Friska unga kvinnor i fertil &lder som
Ioper hog risk att drabbas av
brostcancer.

Intervention/Interest | Undersdka kvinnans upplevelse
géllande den beslutsfattande processen
om bilateral profylaktisk mastektomi.

Comparison Ej tillampad.

Evaluation Kvinnors upplevelser.




4.2.1.2 Inklusion- och exklusionskriterier

Inklusionskriterier:
e Bilateral profylaktisk mastektomi

e Beslutfattande faktorer
e Fertila friska kvinnor <45
e Publikationsar 2004-2019

e Pecer-reviewed

Exklusionskriterier:
e Skrivna pa andra sprak én engelska eller svenska

e Studier som ej redovisar separat resultat for kvinnor <45 respektive >45

e Studier som inkluderat bide friska kvinnor och kvinnor som haft eller har bréstcancer
som ska genomgad profylaktisk mastektomi och dér resultatet ej redovisats separat for
respektive patientgrupp

e Studerar endast kvinnor som har haft brostcancer och ska genomga profylaktisk
mastektomi

e Review-artiklar

4.2.2 Litteratursokning

Nér problemomradet avgrinsats och syfte formulerats pdborjades den egentliga
informationssokningen efter vetenskapliga originalartiklar. Relevanta sokord identifierades
genom att bland annat undersoka vilka nyckelord review-artiklarna anvint. Amnesordlistor
som Cinahl Headings, MeSH, Svensk MeSH och Thesaurus tillimpades ocksa for att finna
korrekta &mnesord och sokord i respektive databas (Karlsson, 2017).

Det finns olika grundldggande soktekniker som bor anvéndas och i denna litteraturdversikt
tillimpades trunkering, boolesk sdklogik och faltsokning for att inte missa relevanta artiklar.
Trunkeringstecken anvinds for att {4 traffar pd ord med olika b6jningsformer. Boolesk
sOklogik innefattar bland annat operatorerna AND, OR och NOT, och syftar till att kombinera
olika sokord och synonymer for att fa fram relevant litteratur. Féltsokning handlar om att i
databaserna vilja specifika filt vid sokningar som titel och forfattare (Ostlundh, 2017).
Specifik faltsokning for relevanta forfattare anvéndes.

Sokord som prophylactic mastectomy, decision making och risk reduction identifierades,
testades och anvindes i Cinahl och PubMed. I PubMed lades bland annat NOT contralateral
till for att minska tréffar pa irrelevanta artiklar. For att finna fler anvéndbara artiklar med
fokus pa yngre kvinnor anvédndes sdokord som young women och young female. Andra sdkord
som tillimpades var psychological impact, BRCA, high risk, strategy, motives, perception och
management. Nagra av dessa sokord testades efter att ha identifierats i relevanta artiklar.
Databaserna ScienceDirect och PsykINFO kan ge traffar pa vardvetenskapliga artiklar och
anvindes for att utdka sdkandet och finna fler anvindbara studier (Ostlundh, 2017; Karlsson,
2017). ScienceDirect resulterade i en ny relevant artikel, medan PsykINFO framst ledde till
dubbletter. S6kningarna som genomfordes i respektive databas redovisas i bilaga 1, tabell 3.



Att anvénda avgransningar vid sokningar i databaserna kan minska irrelevanta tréffar och
dirmed underlitta litteratururvalet (Ostlundh, 2017). Begrinsningar som peer reviewed, 10-15
years och research articles tillimpades. I en sokning i Cinahl anvindes expanders som apply
related word, also search within the full text of the articles och apply equivalent subjects. En
annan metod som tillimpades var sekunddrsokningar dir relevanta artiklars referenslistor
studerades for att hitta fler anviindbara studier eller imnesord (Ostlundh, 2017). Tva av de
valda artiklarna hittades forst genom sekundirsokning, men aterkom i senare sokningar i
databaserna och finns presenterade 1 soktabellen (bilaga 1).

4.2.3 Artikelurval och granskning

Det forsta urvalet utfordes genom att ldsa artiklarnas titlar, amnesord och abstract vilket
resulterade i att relevanta artiklar kunde identifieras samt irrelevanta artiklar sallas bort
(Ostlundh, 2017). Dérefter granskades artiklarna som ansags anvindbara och slutligen valdes
tio artiklar ut. Artiklarna som exkluderades uppfyllde inte kriterier som dldersspann och
kvalitet eller svarade inte pa syftet i denna litteraturoversikt. De valda artiklarna
kvalitetsgranskades enligt en granskningsmall for kvalitativa studier frin Statens beredning
for medicinsk och social utvérdering (2014) och finns presenterade i en oversiktstabell. Se
bilaga 2, tabell 4.

4.3 Analys

De valda artiklarna analyserades enligt Friberg (2017a). Analysen genomfordes forst enskilt
av bada forfattarna, direfter tillsammans. Studierna listes igenom flertal ganger och
sammanfattningar genomfordes genom att reducera data och plocka ut delar 1 artiklarna som
svarade pa litteraturdversiktens syfte. Artiklarna jamfordes och likheter respektive skillnader 1
studiernas syfte, metod och resultat identifierades. Forfattarna sorterade innehéllet och tog
fram Overgripande omraden vilket ledde till att teman formades dér resultatet kunde
presenteras.

4.4 Etiska overvaganden

Artiklar som inkluderades till denna litteraturdversikt hade alla etiskt godkdnnande. Négra
artiklar redovisade etiskt godkénnande tydligt, medan andra inte dér etiskt godkdnnande
aterfanns 1 exempelvis tidskriften. Forfattarna i de valda artiklarna forde etiska resonemang av
varierande grad. Kjellstrom (2017) forklarar att forskningsetiken finns for att skydda
ménniskors grundldggande vérde, rittigheter och integritet vid studiedeltagande.
Vetenskapliga studier bor folja etiska principer under hela genomforandet.
Sjélvbestimmande, samt rétten till tydlig information, anonymitet och konfidentialitet skall
beaktas. Deltagaren ska ges tillrdckligt med information for att forsta och kunna fatta ett
beslut, samt vara medveten om att deltagandet ar frivilligt och att mojlighet finns till att
avbryta nédr som helst. De valda artiklarna f6ljde dessa principer.

5. Resultat

Analys av valda studier har resulterat i fem huvudteman: Bilda familj — i férgrunden eller
bakgrunden, Sjdlvbild, kroppsbild & sexualitet, Familjens inverkan, Rddslan for att utveckla
brostcancer och Sjukvdrdens inverkan pd kvinnans upplevda cancerrisk. Nedan presenteras
huvudteman och subteman 1 figur 1.
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Figur 1. Resultatets huvudteman och subteman.

5.1 Bilda familj — i forgrunden eller bakgrunden

Det réder skilda resonemang hos kvinnorna gillande rétt tillfalle att bilda famil;.
Beslutsfattande géllande BPM och tidpunkten da kvinnor uttrycker en 6énskan om barn,
paverkar de beslut kvinnor tar (Glassey, O’Connor, Ives, Saunders & Hardcastle, 2018a).
Kvinnor upplever att risken for att forlora formagan att bilda familj véger lika starkt som
radslan infor att utveckla brostcancer. En del kvinnor saknar en tydlig forstaelse radande
forhallandet mellan barnafédande, amning och cancerrisk samt hur det paverkar cancerrisken
(Hoskins, Roy & Greene, 2012). Kvinnor upplever dven en pétaglig stress infor framtida
planer gillande familj och barn, dd radslor infor sin reproduktiva forméga okar 1 takt med
sjukvardens patryckningar om att 6vervéga profylaktisk kirurgi relaterat till de
riskreducerande effekterna (Hamilton & Hurley, 2010; Hoskins m.fl. 2012).

Analysen har resulterat i tre subteman: Bilateral profylaktisk mastektomi innan barnafédande,
Bilateral profylaktisk mastektomi efter barnafédande och Inte redo eller inget intresse i att
bilda familj.

5.1.1 Bilateral profylaktisk mastektomi innan barnafédande

Kvinnor som viljer att genomga BPM innan barnafédande hdvdar att riskreducerande kirurgi
ar en nyckel till att kunna bilda familj. Att inte vidta atgirder dventyrar rollen som ansvarsfull
fordlder (Young, Werner-Lin, Mueller, Hoskins, Epstein & Greene, 2017). En del kvinnor
upplever att de behdver ta bradskande beslut om BPM tidigt i livet nédr de befinner sig i en
okomplicerad fas for att senare i livet kunna fokusera pa att bilda familj. De kvinnor som
genomfor BPM fore 30 ars alder ér ofta ogifta och har inga barn (Hoskins & Greene, 2012).
Andra kvinnor uttrycker att valet att genomféra BPM baseras pa det eventuella lidandet
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barnen utsitts for med en cancersjuk moder och att dnskan om att se sina barn véxa upp viger
tyngre dn forméagan att amma. En kvinna uttrycker:

I would rather not be able to breastfeed my children than have them grow up without a mother . . .1
didn’t want that much pressure on my family and my husband, I didn’t think it was fair and it worried
me, | didn’t want to be anxious my entire life.

(Glassey m.fl., 2018a, s. 320).

Att genomga BPM har givit kvinnor mojligheten att vervéga familjebildande utan att
uppleva en radsla infor doden, med kirurgi i bakgrunden kan kvinnor fokusera pé familj och
barn (Young m.fl., 2017). En ytterligare bidragande faktor till att genomgé BPM é&r den
bristande tillforlitligheten hos screeningmetoder under graviditet och amning (Glassey m.fl.,
2018a; Hoskins & Greene, 2012; Hoskins m.fl., 2012). Att inte kunna amma ses som en
personlig uppoffring och forlust, dir en del kvinnor uttrycker en 6nskan om att bevara
amningsmojligheter, men déir valet att genomga kirurgi viger tyngre baserat pa den bristande
tillforlitligheten (Hoskins & Greene, 2012).

5.1.2 Bilateral profylaktisk mastektomi efter barnafodande

Bland kvinnor &r det cirka hilften som viljer att fokusera pa barnafédande och familj innan
genomforande av BPM (Young m.fl., 2017; Glassey, m.fl., 2018a; Hoskins m.fl., 2012). En
aterkommande bidragande faktor till att vénta, 4r dnskan om att bevara amningsmdjligheten
(Glassey m.fl., 2018a; Hoskins & Greene, 2012). Kvinnor fér skilda riktlinjer att forhélla sig
till géllande riskreducerande atgérder och vissa av de kvinnor som fatt radet att avvakta med
kirurgi och primért bilda familj, upplever pétryckningar att skaffa en partner och bli gravid
snabbt, trots att de inte kidnner sig redo att fostra ett barn (Werner-Lin, Hoskins, Doyle &
Greene, 2012). Andra singelkvinnor uttrycker en onskan att kunna planera framtiden med
barn i den, men att det upplevs komplicerat nér ingen partner finns ndrvarande. Kvinnor som
uttrycker denna Onskan vill gédrna ha barn tidigt sé att de kan fokusera pa riskreducerande
kirurgi och samtidigt kinna att de startat familjelivet (Hamilton & Hurley, 2010).

5.1.3 Inte redo eller inget intresse i att bilda familj

Unga kvinnor som inte dr redo att skaffa barn &n kdnner mindre stress infor att bilda familj.
Dessa kvinnor uttrycker att familjebildande inte &r i fokus, utan ndgot som kan appliceras pé
framtiden (Young m.fl., 2017). Négra fa kvinnor véljer aktivt att inte skaffa barn. En kvinna
sdger sig ha valt en partner som inte heller 6nskar barn, vilket lett till en lattnad och befrielse
frén oro relaterad till cancerrisk. Kvinnan uttrycker en rddsla dver att fora BRCA-genen
vidare och ddrmed komplicera familjesituationen ytterligare, vilket i sin tur driver kvinnan till
ett aktivt avstdndstagande frén att bilda familj (Hoskins m.fl., 2012).

5.2 Sjalvbild, kroppsbild & sexualitet

For manga unga kvinnor innefattar beslut om BPM en livsanpassning dér sjalvbild,
kroppsbild och sexualitet ligger i fokus (Howard, Bottorff, Balneaves & Kim-Sing, 2010;
Young m.fl., 2017; Hoskins & Greene, 2012). Kvinnors beslut om riskreducerande metod
baseras ofta pd vad som dr mest relevant for tillfallet, vad som ger minst pdverkan pa det
dagliga livet och associeras med minst negativa kroppsliga och emotionella konsekvenser.
Kvinnor uttrycker dven att de tar tillfélliga beslut, att de har bestdmt sig, men inte genomfor
ingreppet foren det kdnns som rétt tidpunkt (Howard m.fl., 2010). Ménga kvinnor kidnner
rddsla infor upplevelsen och konsekvenser av BPM. Innan slutgiltigt beslut tas om BPM
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behover kvinnorna tédnka igenom ingreppet, vilket innefattar eventuell rekonstruktion och
konsekvenser av ingreppet, samt hur den upplevda kvinnligheten, kroppsbilden, sexualiteten
och sjélvkénslan kan komma att paverkas (Hoskins & Greene, 2012; Howard m.fl., 2010;
Young m.fl., 2017).

En del kvinnor som har en partner men &nnu inte kinner sig redo att genomgé BPM forlitar
sig pd intensiv screening och ser det som ett mer attraktivt val dd full funktionalitet kan
bevaras 1 brosten samt deras livsstil, kvinnlighet, kroppsbild och sexualitet (Hoskins m.fl.,
2012; Howard m.fl., 2010). Kvinnor som inte funnit en partner och dejtar, uttrycker
svérigheter kring hur, ndr och vad man ska sdga till ndgon de dejtar angdende sin
brostcancerrisk, framtida riskreducerande beslut och eventuella val man redan genomfort. De
upplever ridsla och oro infor att inte hitta en partner att dela livet med (Hamilton & Hurley,
2010; Hoskins m.fl., 2012; Hoskins & Greene, 2012). Ndgra kvinnor som aktivt dejtar, har
intima relationer och vill triffa en partner véljer att skjuta pa beslut om preventiv kirurgi tills
dess att en stabil partner finns nérvarande (Howard m.fl., 2010).

5.3 Familjens inverkan

Familj och barn har stor inverkan pa den beslutfattande processen (Hoskins m.fl., 2012;
Young m.fl., 2017; Hoskins & Greene, 2012; Howard m.fl., 2010; Hamilton & Hurley, 2010;
Werner-Lin m.fl., 2012; Glassey m.fl., 2018a; Hamilton, Williams, Bowers & Calzone,
2009). Ménga kvinnor uttrycker oro kring hur beslut kan komma att padverka deras omgivning
och detta paverkar kvinnans upplevda cancerrisk och val av riskreducerande metod. Barn &r
en central del i1 beslutfattandet diar kvinnan upplever radsla infor att lamna barn moderldsa,
inte kunna ta hand om barnen, samt oro for barnens vilbefinnande (Hoskins m.fl., 2012;
Young m.fl., 2017). En del kvinnor véljer att genomga BPM {6r barnens skull (Glassey m.fl.,
2018a; Young m.fl., 2017).

Partnern paverkar beslutfattande hos kvinnor. Kvinnor i relationer antyder att partnern har
stort inflytande géllande deras hilsa och kropp, dér bland annat partnerns genuina oro for
kvinnans hilsa bidrar till 6vervigande om BPM (Hoskins & Greene, 2012). Vissa kvinnor
uttrycker att partnern inte hammar beslutfattande dé de kénner sig édlskade 1 vilket fall, medan
andra kvinnor upplever att kirurgi lett till stora konsekvenser for relationen (Howard m.fl.,
2010). I en studie framkommer det att partnern stott bort kvinnan pa grund av radsla relaterat
till brostcancerrisken (Hamilton & Hurley, 2010).

En tydlig skillnad mellan kvinnor i dldern 1824 ér och dldre kvinnor upp till 45 ar ar att de
yngre forlitar sig mer pa fordldrar bade emotionellt och praktiskt jamfort med de dldre som
istéllet viander sig till partnern. Forédldrarna utgdr ett stod vid bade stidllningstagande om
genetisk rddgivning och val av riskreducerande metod (Werner-Lin m.fl., 2012). Négra
kvinnor uppger att fordldrarna ibland inverkar negativt pa integriteten och beslutfattande, att
kvinnorna vid tillfallen avstar fran att stilla vissa fragor som upplevs obekvidma framfor
fordldrarna eller som kan 6ka fordldrarnas skuld for att ha dverfort genmutationen (Werner-
Lin m.fl., 2012). De yngre kvinnorna kidnner dessutom mer press fran familjemedlemmar och
antyder att genetiskt test och BPM genomf6rs for fordldrarnas skull, medan dldre upplever att
det ar ett eget beslut som okar kénslan av kontroll (Hamilton m.fl., 2009; Werner-Lin m.fl.,
2012).
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5.4 Radslan for att utveckla brostcancer

Manga kvinnor upplever hog cancerrisk, att brostcancer dr oundvikligt och att aktiva atgérder
som BPM édr nédvéndigt for att reducera cancerrisk och att overleva. Rédslan for att utveckla
brostcancer paverkas av om kvinnan fatt konstaterad genmutation eller har personliga
upplevelser av bréstcancer som exempelvis cancer inom familjen dir kvinnan bevittnat tuffa
cancerbehandlingar eller forlorat en nédra anhorig (Glassey m.fl., 2018a; Hamilton m.fl., 2009;
Hoskins & Greene, 2012; Hoskins m.fl., 2012).

Livshindelser som att forlora sin mor som barn eller ung kvinna inverkar starkt pa
cancerridslan och beslutfattandet. Radslan och sérbarheten for brostcancer dkar nir kvinnan
ndrmar sig aldern da modern insjuknat. De kvinnor som forlorat sin mor ar generellt mer
angeldgna att ta till aggressiva riskreducerande metoder som BPM for att inte g samma 6de
till métes (Hamilton m.fl., 2009; Hoskins & Greene, 2012).

En del kvinnor upplever sig emotionellt 6vervildigade vid konstaterad genmutation och ar
oroliga for att samtidigt kunna klara av att fatta beslut om preventiv kirurgi (Howard m.fl.,
2010). Medan andra kvinnor visar pa en annan instéllning till konstaterad genmutation och ser
det som det dr, att kirurgi dr nddvandigt for att reducera cancerrisken (Hamilton m.fl., 2009).
En stark drivkraft till att genomga BPM grundar sig i att en del kvinnor inte tdnker acceptera
att leva med hog cancerrisk som paverkar livskvaliteten (Hoskins m.fl., 2012). En kvinna
uttrycker:

Right now I’'m walking around like, “I’m BRCA2 positive, my name is Pauline.” It’s like my status is
more important to me than my name right now . . . And after the surgery I think that I’ll be able to go to
a place where I’m just who I am again . . . if [ wasn’t going to have emotional relief from this, I
wouldn’t plan ongoing into surgery.

(Hoskins m.fl., 2012, s.39).

5.5 Sjukvardens inverkan pa kvinnans upplevda cancerrisk

Sjukvarden har stor inverkan pa hur kvinnor upplever cancerrisk och hur beslut fattas
géllande BPM, bade i positiv och negativ bemérkelse (Glassey m.fl., 2018b; Glassey m.fl.,
2018a; Hoskins m.fl., 2012; Werner-Lin m.fl., 2012).

Svarigheter att fa tillgang till information, att kvinnor delges inkonsekvent information och
beroende pé klinikens fokus och medicinsk information, upplever kvinnor svarigheter att
tillgodose sig den information de kénner behov av (Glassey m.fl., 2018b). En annan viktig del
i informationsdelgivningen dr det medicinska spraket som gor det svart for kvinnor att bade
tillgodose sig informationen, men bidrar ocksa till missuppfattningar och forvirring kring den
egentliga cancerrisken och i vilken utstrickning BPM kommer att reducera cancerrisken
(Glassey m.fl., 2018b; Werner-Lin m.fl., 2012). Den sjilvupplevda cancerrisken ér till viss
del beroende av sjukvardens sitt att handhava kvinnor med konstaterad BRCA-mutation eller
forhojd risk av andra anledningar. Kvinnor upplever sig chockade, &ngestfyllda och forvirrade
efter besked om hog cancerrisk och kvinnor uttrycker att de har fortroende for 1dkarens
rekommendationer och asikter, men att informationen bor formuleras pa ett lattforstaeligare
sitt (Glassey m.fl., 2018b; Hoskins m.fl., 2012; Werner-Lin m.fl., 2012).

Kvinnor 6nskar tydligt definierade processer dér alla steg presenteras pa ett enkelt sprak.
Flera kvinnor vill ha tydliga vdgar och instruktioner for att pa basta sétt kunna hantera
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brostcancerrisken och beslut om BPM (Glassey m.fl., 2018b; Werner-Lin m.fl., 2012).
Kvinnor onskar ett utokat psykologiskt stod fran sjukvarden bade fore och efter operation, och
dessutom erhalla stod bade praktiskt och emotionellt frdn andra kvinnor som genomgétt
samma process, da de anser att stodet kan underlétta forstaelsen (Hoskins m.fl., 2012; Glassey
m.fl., 2018b). For att 6ka forstdelse och innebord av att genomga BPM upplever vissa kvinnor
att det dr fordelaktig att fa se bilder pa mastektomier och brostrekonstruktioner, garna i form
av en tidslinje (Glassey m.fl., 2018Db).

Kvinnors upplevelser av sjukvarden och hur bemétandet format deras val av dtgarder skiljer
sig beroende pa vem de tréffat och var i vardkedjan. Studier har pavisat att ldkare ibland
presenterar "worst case’ scenarier for kvinnor och dér kvinnor uttrycker att de kénner sig
radda for sjukvarden, samt att det paverkat deras val av riskreducerande metod (Brown,
Beesley, Holcombe, Saini & Salmon, 2019; Glassey m.fl., 2018a). Kommentarer som kvinnor
fatt fran lakare:

“. .. if you want to see your children grow up you should have this surgery”, ”Just lost a 31 year old
with the BRCA mutation who had a baby, got cancer in the third trimester and died by the time the baby
was one” och I can prolong your life but I can't save your life”.

(Glassey m.fl., 2018a, s.321).

Ett argument fran ldkarna &r att kvinnorna bor ta rationella och genomténkta beslut som inte
enbart baseras pa emotionella antaganden (Brown m.fl., 2019). Kvinnor berittar att vissa
lakare besitter bristande kunskaper om risker och riskreducerande metoder. Kvinnor som
hanvisats till primarvarden upplever att allmédnldkare saknar kunskap och en kvinna berattar
att en allménlékare antydde att genetisk utredning dr onddig och enbart bidrar till att upprora
manniskor (Glassey m.fl., 2018b).

Kvinnor som tagit beslut om att genomga BPM upplever att det tar lang tid fran dess att beslut
tagits till att operationen genomfors. Kvinnor uttrycker att de vill kinna sig vil
omhéndertagna och mottas av sjukvarden direkt efter att beslut tagits, istéllet kéinner manga
kvinnor att sjukvarden inte har tid. Den bristande foljsamheten i varden leder ibland till att
kvinnor viljer att skjuta upp sin operation (Hoskins & Greene, 2012; Howard m.fl., 2010).

5.5.1 Kvinnans upplevelse av screening

Frekventa screeningar och brostundersokningar resulterar ofta i screening fatigue for ménga
kvinnor. Att behdva vénta pa testresultat och eventuella avvikelser med uppfoljningar leder
till forstirkt radsla och angest (Glassey m.fl., 2018a; Hamilton m.fl., 2009; Hoskins &
Greene, 2012; Hoskins m.fl., 2012; Howard m.fl., 2010; Young m.fl., 2017). Kvinnor kidnner
sig som en tickande bomb da cancer kan komma att upptickas vid nista screeningtillfille och
viljer att genomgd BPM for att minska rddslan och cancerrisken (Glassey m.fl., 2018a;
Hamilton m.fl., 2009; Hoskins & Greene, 2012). En kvinna beskriver sin
screeningupplevelse:

It’s a real heavy-duty thing, and every time you go in for surveillance, you start to realize that, “Oh, I'm
not just going in to check on things, I’'m going in to see if I got cancer.” You realize, “This isn’t me
preventing cancer; this is me just finding it.

(Hoskins & Greene, 2012, s.1641).
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Bristen pa screeningmdjligheter och dess tillforlitlighet under graviditet, amning och hos
yngre kvinnor under 25 ar leder till att manga viljer att genomga BPM tidigt (Glassey m.fl.,
2018a; Hoskins & Greene, 2012; Hoskins m.fl., 2012b; Werner-Lin m.fl., 2012). Nagra
kvinnor beskriver att de fatt kimpa for att fa genomfora screening da de ansags for unga. De
som lyckats finna instanser som &r villiga att genomfora screening, valde i slutdndan att
genomfora BPM dé intensiv screening ledde till 6kad stress och blev ett hinder for fortsatt
utveckling och att uppfylla livsmal (Werner-Lin m.fl., 2012).

6. Diskussion
6.1 Metoddiskussion

Litteraturdversikt som metod lampar sig vil nér studiens syfte gar ut pa att kartlagga och
sammanstélla befintlig forskning inom ett specifikt falt (Friberg, 2017a; Segesten, 2017).
Syftet med denna studie var att kartligga unga friska kvinnors upplevelser av att ta beslut om
BPM. Studiens resultat baseras pa enbart kvalitativa studier, vilket dr en svaghet da en
litteraturoversikt gdrna bor innehélla kvalitativ sdvdl som kvantitativ forskning (Segesten,
2017). I forhallande till fenomenet som studerats ar kvalitativa studier ddremot en styrka da
studierna fokuserar pé att tolka intervjuer med oppna fragor (Danielsson, 2017), i motsats till
kvantitativ metod dir upplevelser ofta konstruerats i enkétform och utrymme for egna
reflektioner inte ges (Billhult, 2017).

Datainsamlingen utférdes med tydliga inklusion- och exklusionskriterier vilket bidrog till att
avgrinsa sokningarna och frambringa sdkresultat som var relevanta for syftet (Karlsson,
2017). Till en borjan anvindes exempelvis /0 years som avgransning men eftersom soktréffar
och publikationer inom &mnet var begransat, utdkades avgriansningen till 75 years.
Tidsavgransning tillimpades da intresset for dldre material inte 6nskades da vetenskapligt
material 4r en firskvara (Ostlundh, 2017). Peer review ir en avgrinsning som anvindes for att
garantera att artiklarna dr vetenskapligt godkdnda och stirker ddrmed litteraturdversiktens
kvalitet samt trovirdighet (Martensson & Fridlund, 2017; Ostlundh, 2017).

Andra styrkor med den strukturerade informationssokningen é&r att flera databaser har anvénts
och dir soktekniker sdsom boolesk soklogik, trunkering och faltsékning anvénts for att
precisera sdkningarna och finna relevanta artiklar (Ostlundh, 2017). Dessutom anviindes
amnesordlistor for att finna korrekta sokord for respektive databas, och for att fa fram ett bra
slutresultat tillimpades sekundérsokning for att inte missa studier av intresse (Karlsson, 2017;
Ostlundh, 2017).

Forfattarnas bristande erfarenheter inom dmnesomradet anses som en styrka dé tolkning av
studier gors utan vidare forforstaelse. Dock anses viss bekantskap om dmnet viktigt, vilket
forfattarna skaffat sig genom inledande kunskapsinhdmtning (Dahlborg-Lyckhage, 2017,
Martensson & Fridlund, 2017). Artiklarna har analyserats enskilt av bada forfattarna, dérefter
har analys och tolkningar jamforts for att se om forfattarnas tolkningar stimmer dverens,
vilket har bidragit till att 6ka litteraturdversiktens tillforlitlighet (Martensson & Fridlund,
2017). Vissa problem uppstod nir teman skulle formas, for att omfamna hela temats innehall
ville forfattarna skapa bendmningar som var heltdckande (Friberg, 2017b). I samrad med
handledaren kunde slutgiltiga teman formuleras.
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En forutsattning for att garantera kvalitet ar att vetenskapliga studier foljer etiska principer
genom hela arbetsprocessen, att etiska resonemang fors samt att studien har ett etiskt
godkinnande. Forskningsetiken &r viktig for att skydda kvinnans integritet och réttigheter som
sjalvbestimmande, anonymitet och frivillig medverkan dér kvinnan kan vilja att avbryta nir
sa onskas (Kjellstrom, 2017). Denna litteraturoversikt baseras enbart pé studier som é&r etiskt
godkinda, vilket okar kvaliteten. Forfattarna har diskuterat om hur resultatet kan komma till
anviandning och att det kan bidra till betydelsefull och fordjupad omvardnadskunskap hos
sjukskoterskan vilket 6kar arbetets varde (Kjellstrom, 2017). Denna litteraturdversikt
sammanfattar och stérker befintlig forskning inom ett kansligt amne och tar ddrmed mindre
resurser och kréver ingen ny medverkan av studiedeltagare vilket gor litteraturdversikten etisk
motiverbar (Kjellstrom, 2017; Sandman & Kjellstrom, 2018).

Denna litteraturdversikt har ett antal begrdnsningar som paverkar studiens kvalitet. Den snéva
tidsramen som givits att utfora studien paverkar den strukturerade informationssokningen, dir
utokad tid hade mojliggjort fler strukturerade sokningar i ett bredare val av databaser dér
amnet berors inom andra kunskapsomraden. Dock &r de databaser som anvénts
omvardnadsrelaterade och senare sokningar i andra databaser resulterade ofta i dubbletter,
vilket kan tyda pa att inga fler relevanta artiklar som svarar pa studiens syfte hade aterfunnits
trots utdkade sokningar (Karlsson, 2017).

Studier som besvarar denna litteraturdversikts syfte och uppfyller kriterierna dr framst utférda
1 USA, Australien och Kanada. Endast en studie ar utford i Storbritannien. Att resultatet
baseras pa tio studier med liten demografisk spridning paverkar dverforbarheten till andra
kulturella och religiosa sammanhang, men kan @nda appliceras 1 liknande sociodemografisk
kontext (Martensson & Fridlund, 2017).

Forfattarnas forstielse och tolkningar kan paverkas av sprakbarridrer dé artiklarna har
Oversatts fran engelska till svenska. Bedomning av studiernas vetenskapliga kvalitet kan dven
paverkas av forfattarnas metodologiska kunskaper, vilket dr en forutséttning for att gora
rattvisa bedomningar (Friberg, 2017a; Méartensson & Fridlund, 2017; Sandman & Kjellstrom,
2018). Ett mer trdnat 6ga hade mojligtvis bedomt kvaliteten annorlunda. Andra faktorer som
kan paverka kvalitetsgranskningen &r tidsramen, om mer tid funnits hade noggrannare
granskning kunnat genomforas.

6.2 Resultatdiskussion

Denna litteraturdversikt visar pa att unga friska kvinnors upplevelser av att ta beslut om BPM
ar individuellt betingade. Beslutet paverkas av var 1 livet kvinnorna befinner sig och hur
livssituationen ser ut, samt hur kvinnorna ser pa framtiden och vilka drémmar de 6nskar
uppfylla. Att ta ett livsavgorande beslut i en fas i livet d& andra livsprojekt skall besannas &r
en utmaning och nagot som inte &r sjdlvklart. Studiens syfte var att undersoka unga friska
kvinnors upplevelser av att ta beslut om BPM och analysen resulterade i fem huvudteman
som alla i olika omfattning ar avgorande for kvinnor i den beslutsfattande processen: Bilda
familj — i forgrunden eller bakgrunden, Sjdlvbild, kroppsbild & sexualitet, Familjens
inverkan, Rddslan for att utveckla bréstcancer och Sjukvardens inverkan pa kvinnans
upplevda cancerrisk.
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Den unga friska kvinnans upplevda cancerrddsla paverkas av personliga erfarenheter av
brostcancer i familjen, om man &r bérare av genmutationen som kodar for brostcancer,
erhallen information och bemétande fran sjukvarden samt screening och dess bristande
tillforlitlighet. Manga kvinnor upplever att brostcancer dr oundvikligt och véljer att
genomfora BPM da det anses nddviandigt for att leva vidare. En del kvinnor genomgér BPM
for familjens skull for att skydda de fran onddigt lidande som kommer med en cancerdiagnos,
behandling och eventuell dod. Andra kvinnor véljer istéllet att skjuta pa genomforandet av
BPM f{or att forst fokusera pa familjebildning, bevara brosten som de ir, inte forlora
amningsmdjligheten, samt sin upplevda kvinnlighet, sjélvbild, kroppsbild och sexualitet.
Detta &r 1 enlighet med tidigare forskning som presenteras i bakgrunden (Glassey m.fl., 2016;
Padamsee m.fl., 2017; Salhab m.fl., 2010).

I denna litteraturdversikt upplever kvinnor med barn rédsla infor att lamna barn moderldsa.
Liknande resultat framgar 1 tva andra studier ddr kvinnor uppger att de vill leva och se sina
barn vixa upp. Kvinnor med barn valde dérfor att genomga BPM i storre utstrackning én
kvinnor utan barn (Howard, Balneaves & Bottorff, 2009; McQuirter, Castiglia, Loiselle &
Wong, 2010). Kvinnor som inte har barn eller en fast relation uttrycker blandade kénslor infor
ett beslut 1 forhallande till att bilda familj och hur en framtida partner kan komma att reagera
pa cancerrisken och eventuellt redan genomford mastektomi eller val att vanta med kirurgi.
Den ritta tidpunkten i livet att genomféra BPM &r nagot som dven lyfts 1 andra studier
(Salibian, Frey, Choi & Karp, 2018; Underhill & Crotser, 2014). Salibian m.fl. (2018) menar
att unga kvinnor upplever att livscykeln blir komprimerad och att pressen att bilda familj
tidigt okar.

Denna studies resultat visar att kvinnor upplever rddsla och oro kring konsekvenser av BPM
sasom fordndrad kroppsbild, kvinnlighet, sjidlvbild och sexualitet. Ytterligare forskning
pavisar liknande resultat (Gahm, Wickman & Brandberg, 2010; Johns, Agarwal, Andersson,
Ying & Kohlmann, 2017; McQuirter m.fl., 2010; Salibian m.fl., 2018; Underhill & Crotser,
2014). En svensk studie av Gahm m.fl. (2010) visar pa att en del kvinnor angrade sig
postoperativt da de drabbades av komplikationer som smérta och negativ paverkan pa
samlivet relaterat till sexuellt kénselbortfall 1 brosten. Flera andra studier lyfter kvinnans
svarighet att anpassa sig till den nya kroppen med fordndringar i sexualitet och sjdlvbild,
speciellt hos den yngre kvinnan som befinner sig i en dvergingsfas till vuxenlivet (Johns
m.fl., 2017; McQuirter m.fl., 2010; Salibian m.fl., 2018).

I denna studie formedlar kvinnor som upplever att brosten har stor betydelse for bade den
egenupplevda kroppsbilden och sexualiteten samt fOr att attrahera en partner, att de dnskar
tydlig information om ingreppet och eventuella komplikationer. Detta &r 1 enlighet med en
studie av Gahm m.fl. (2010) som framf0r att kvinnor dér brosten har stor betydelse ér i behov
av stdd och diskussion kring hur operationen kan komma att paverka livskvaliteten och
identiteten. Hos kvinnor dir brosten har mindre betydelse kan BPM fa en positiv utgang da
cancerrisken minimeras och den nya kroppen inte paverkar sjalvbilden negativt (Gahm m.fl.,
2010; Underhill & Crotser, 2014). Det &r en stor utmaning for kvinnan, att trots fordndrade
livsvillkor, bibehélla sin identitet (Hakansson, 2014). I dagens samhélle dr den objektiva
kroppen mer i fokus, dir kvinnan riskerar att inte bli socialt accepterad av andra om deras
yttre inte lever upp till den kroppsliga normen som ska vara frisk, attraktiv och hédlsosam
(Hakansson, 2019). Samhélleliga normer forsétter kvinnan i ett dilemma dér hon behover
besluta kring val som kan paverka sjilvbilden. Sjukvarden behover darfor bli battre pa att
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lyfta fragor och reflektioner kring det kirurgiska ingreppet BPM, samt kvinnans egenupplevda
sjalvbild, kroppsbild och sexualitet for att minimera risken att kvinnan senare angrar sitt
beslut.

De alternativ som presenteras for kvinnor som I6per hog risk att utveckla brostcancer ar
frimst screening, sjalvundersokningar och riskreducerande kirurgi. Denna litteraturéversikt
visar pd att screening ledde till fatigue, misstro, samt forstarkt cancerrddsla och &ngest hos
manga kvinnor. Tidigare studier visar pé att kvinnors rddsla och bristande fortroende till
screening dr befogad da screening har visat sig ha sdmre tillforlitlighet under graviditet,
amning och hos kvinnor med hog brosttithet (Ayyappan m.fl., 2010; Borgquist m.fl., 2018;
Nazari & Mukherjee, 2018; Padamsee m.fl., 2017). Denna studies resultat antyder att kvinnor
inte erbjudits andra alternativ som ultraljud. Att det dessutom saknas tydliga
rekommendationer for kvinnor under 25 ar dr ndgot som sjukvarden kan forbéttra.

Halso- och sjukvarden har stort inflytande i kvinnans beslut om att genomga BPM eller inte.
Detta ér i enlighet med annan forskning som lyfter att informationen dr inkonsekvent och
skiljer sig beroende pé vem man tréffar i vardkedjan, samt att avsaknad av relevant
information leder till att kvinnor sdker information pa egen hand (McQuirter m.fl., 2010;
Myklebust, Gjengedal & Stremsvik, 2016). Denna litteraturdversikt visar dessutom pa att
kvinnor upplever ridsla infor sjukvarden, att sjukvarden framforde *worst case’ scenarier som
hade en negativ inverkan pa beslutsfattandet. Detta tyder pa att sjukvarden har brustit i sitt
bemotande och att deras sitt att motivera kvinnor inte stimmer dverens med kvinnornas
onskemal och preferenser. Dock kan ingen slutsats dras géllande om kvinnor i Sverige
upplever liknande brister da inga svenska studier kunnat inkluderats som besvarar denna
litteraturdversikts syfte. Det dr heller ingen studie som beskriver kvinnornas upplevelser i
motet med sjukskoterskor, utan endast med andra professioner som ldkare och genetiska
radgivare. I Sverige finns tydliga riktlinjer dér kvinnor som l6per hog risk att utveckla
brostcancer ska erbjudas genetisk radgivning och rekommendationer om riskreducerande
metoder vid 25 ars lder eller cirka 5 ar fore den ldgsta dldern dé en familjemedlem insjuknat
(Regionala cancercentrum 1 samverkan, 2019), men huruvida dessa efterfoljs kan inte
besvaras i denna studie.

Denna litteraturdversikt visar pa att unga friska kvinnor dnskar utdkat stod frn sjukvarden
och andra kvinnor som genomgétt samma process. De vill ha tydligt definierade vigar och
instruktioner, dir information om cancerrisk och riskreducerande metoder ar konsekvent och
presenteras pa ett enkelt sprak. Kvinnors upplevelser dr individuella och det dr svért att ta
beslut i en punkt i livet ddr ménga livsavgorande faktorer spelar in. Individuellt anpassad
information och stod dr en forutsittning for att kvinnorna ska kunna ta genomténkta och
tillfredsstéllande beslut, och &r enligt Patientlagen (SFS 2014:821) och ICN:s etiska kod for
sjukskoterskor (Svensk sjukskoterskeforening, 2017) ett krav frén sjukvéarden att
tillhandahalla.

Att {4 ta egna beslut okar kédnslan av kontroll och frimjar kvinnans vélbefinnande
(Fagerstrom, 2018; Hedelin m.fl., 2014). Att mdta kvinnorna utifran ett personcentrerat
forhallningssatt dar vardaren lyssnar till kvinnans berittelse och forsoker skapa en vardande
relation bidrar till en kédnsla hos kvinnan dér hon ar delaktig 1 beslut som tas (Ekebergh, 2018;
Snellman, 2014). Personcentrerad vérd dr en av sjukskoterskans kdrnkompetenser och for att
sjukskoterskan ska kunna ge bésta mojliga vard bor varden utgé fran personens egna resurser
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och erfarenheter. Konsekvent information, delaktighet och mgjligheter att medverka i sin vard
ar grunderna 1 personcentrerad vard (Lepp 2014; Eldh, 2014), och har visat sig vara viktiga
faktorer som kvinnorna i studierna uttrycker en dnskan kring.

Att varda en kvinnas kropp ar for sjukskoterskan en stor utmaning (Lindwall, 2018) och att
varda en ménniska som befinner sig i en beslutsfattande fas i livet dar deras identitet och
sjalvbild ar hotad stiller krav pa sjukskoterskans kompetens och bemodtande (Hakansson,
2019). Denna litteraturdversikt har bidragit till betydelsefull och fordjupad kunskap om
dmnet, dar kvinnors upplevelser av att ta beslut om BPM synliggjorts, samt deras upplevda
behov av utdkat stod fran sjukvarden.

6.2.1 Implikationer for omvardnad

En grundutbildad sjukskoterska kan komma att méta unga kvinnor med funderingar kring
brostcancer, dess érftlighet och riskreducerande metoder i hela vardkedjan, bdde inom
primdrvéarden och slutenvarden. Det ar viktigt att sjukskoterskan har kunskap om den friska
kvinnans upplevelse av att ta beslut om riskreducerande metoder som BPM, for att
sjukskoterskan ska kunna verka som ett stod och hjilpa kvinnan till att fatta ett val
genomtéinkt beslut dér bade for- och nackdelar 6vervégts. Kunskapen bidrar dven till att
sjukskoterskan ldttare kan identifiera kvinnans behov av stod och eventuellt vidare kontakt
med andra professioner och instanser.

6.2.2 Fortsatt forskning

Denna litteraturdversikt fokuserar pa den beslutsfattande processen gidllande BPM hos friska
unga kvinnor i fertil &lder som 16per hog risk att drabbas av brostcancer. Att resultatet baseras
pa enbart tio studier med liten demografisk spridning tyder pa att det saknas forskning kring
dmnet Over virlden. Det hade varit betydelsefullt att {4 ta del av fler empiriska studier som
svarar pa denna litteraturdversikts syfte som utforts 1 Sverige, Skandinavien, samt lander fran
andra kontinenter som Afrika och Asien for att kunna undersdka om den unga kvinnans
upplevelse skiljer sig at. Dessutom vore studier dér sjukskoterskans betydelse synliggors i
motet med kvinnorna givande, samt fler longitudinella studier dédr kvinnans upplevelse
undersoks for att se om och hur kvinnans tankeprocess forandras dver tid och dven
jamforelsestudier dir man undersdker om det rader skillnader i upplevelsen mellan fertila
kvinnor och kvinnor som genomgatt menopaus.

6.2.3 Slutsats

De unga friska kvinnornas upplevelser av att ta beslut om BPM ir individuella och en mycket
komplex process som inte bara handlar om att ta bort brosten for att reducera cancerrisken vid
en reproduktiv alder. Beslutet paverkas av livsavgorande faktorer, var i livet kvinnorna
befinner sig, hur kvinnorna ser pa framtiden och vilka drémmar de 6nskar uppfylla. Att som
ung frisk kvinna ta beslut i en fas i livet dir andra livsprojekt skall besannas &r en utmaning.
Haélso- och sjukvarden ska verka som ett stod 1 den beslutsfattande processen och resultatet
visar pd att sjukvérden ofta brister i sitt bemotande och kvinnorna uppger att de 6nskar mer
forstaelse och stod. Denna litteraturdversikt har bidragit till betydelsefull och fordjupat
omvardnadskunskap som kan hjilpa sjukskdterskan 1 motet med kvinnorna.
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practitioners patienter spontant fragestéllningar till sjukskdterskor). beslut ir emotionellt baserade
evaluate the efterfragar patienterna. ©s ) i ) '
legitimacy of profylaktisk Patientintervjuerna 3. Motivera patienterna till att ta
patients mastektomi. Malet ar | diskuterades av mer rationella beslut.
unpromted att identifiera om det | sjukvéardspersonalen och
request for risk- finns implikationer sjukvardspersonalen
reducing for SDM (shared intervjuades angdende
mastectomy. decision making) patientfallen.
teorin. -Pluralistisk analys
Brown m.fl. 2019 (mixad analysmetod).
Storbritannien &
Australien
Influences on Undersoka vad som | -Fenomenologisk 46 kvinnor (<38) med | Fyra teman: Hog kvalitet.
decision-making | paverkar kvalitativ studie. kdnd BRCA-mutation (1. Rédsla och angest.
for young women | beslutfattandet hos -Strategiskt urval. eller familjehistoria av [2. Barn.
updergoing yngre kvinnor med ?Semi§tmkturerade bréstcapcer, fran bade Personliga upplevelser till
bilateral hog risk att utveckla | intervjuer. Australien och NZ brostcancer
prophylactic brdstcancer som -Tolkande deltog. 26 hade r:)s ' .
mastectomy. genomgétt eller fenomenologisk analys. | genomgéatt BPM, 4. Vardpersonalens paverkan.
Overviger BPM. medan 20 overvagde.
Glassey m.fl. 36 var BRCA-positiva. Rédslan var starkast faktor och
2018a studien visade pé att yngre upplever




Inga storre skillnader mellan
mutationsbérare och icke-
mutationsbérare framkom.

Patients'
perspectives and
experiences
concerning
barriers to
accessing
information about
bilateral
prophylactic
mastectomy

Glassey m.fl.
2018b
Australien

Undersoka hinder
och erfarenheter
géllande tillgang till
information for
kvinnor som fatt
genetisk
riskinformation och
overvager BPM, samt
undersdka
deltagarnas
instéllning till
information och st6d.

-Retrospektiv kvalitativ
studie.

-Strategiskt urval.
-Semistrukturerade
intervjuer.

-Tolkande
fenomenologisk analys.

46 kvinnor (23-38 ér)
med kidnd BRCA-
mutation eller
familjehistoria av
brdstcancer som
genomgatt eller
overvigde BPM
deltog, fran bade
Australien och NZ.

Fyra teman:
1. Svarigheter att fa tillgang till

information
2. Inkonsekvent information

W

Klinikens fokus och medicinskt

4. Instéllning till information och
stod - tre subteman:

- psykologiskt stod

- tydligt definierade processer

- foton

Tillgangen och typ av information
paverkar beslutfattandet.

Hog kvalitet.

Conditions and
consequences of a
BRCA mutation
in young, single
women of
childbearing age.

Hamilton &
Hurley
2010
Kanada

Syftet ar att
undersdka unga
singelkvinnors
upplevelse av att leva
med forhojd risk att
utveckla brost- och
ovariecancer relaterat
till BRCA mutation.

-Kvalitativ studie utifran
grounded theory.
-Teoretiskt urval.
-Djupgéaende intervjuer
via mail och telefon.
-Grounded theory
analys.

Urvalsgruppen i
analysen baseras pé en
storre studie dér 59
unga kvinnor testats
for BRCA mutation.
Deltagare har
rekryterats frén tva
supportgrupper online.
11 kvinnor deltog i
studien.

Tre kategorier avseende var
kvinnan befinner sig vid intervjun:
1. dejtar/inte dejtar
2. hur linge kvinnan varit i en
relation
3. fysisk paverkan av profylaktisk
kirurgi
Tre kategorier avseende

konsekvenser av kvinnornas val:
1. kénna stress infor val av

profylaktisk atgird
2. upplevelsen av att forlorat
nagot

Medelhog - Hog
kvalitet.

Viss otydlighet
kring designen.
Syftet med
studien &r svart att
utldsa.




3. hur kvinnorna viéljer att
rattfardiga sina beslut.

Life trajectories,
genetic testing,
and risk reduction
decisions in 18—

Syftet ar att utforska
vilka faktorer som
influerar unga
hogriskkvinnor att ta

-Kvalitativ-
Grounded theory.
-Strategiskt urval.
-Data insamlad fran

44 BRCA positiva
kvinnor fran USA och
Canada.

Fyra teman:
1. Medvetenhet kring risker - ofta

kopplat till familjemedlemmar
med cancer

Hog kvalitet.

39 year old beslut om tidigare studie genom > Forlust der - kvi
women at risk for | behandlingsalternativ | telefon och ’ or s ax: modet ) vinnor vars
hereditary breast mejlintervjuer. m'odrar dott av brostcancer )
and ovarian -Grounded theory- 3. Sjukvardens oro - relaterat till
cancer. analys. familjens sjukdomshistoria
4. (Ej relevant)

Hamilton m.fl.
2009
USA
Anticipatory Loss | Undersdka -Kvalitativ. 60 BRCA-positiva Fyra teman: Medelhog - hog
and Early beslutprocessen att -Teoretiskt urval. kvinnor mellan 21-36 (1. RRBM ett alternativ istéillet for kvalitet.
Mastectomy for genomfora -Djupgéende 6ppna ar deltog. cancer.
Young Female ri§kreducerande . semistrgkture;rade 2. Bradskande beslut att genomfora Saknas '
BRCA1/2 bilateral mastektomi | telefonintervjuer. Data Kirurgi information om
Mutation Carriers | (RRBM) istéllet for | insamlad fran tidigare . : etiskt

andra studie. 3. S;reenmg fatigue. o godkédnnande i
Hoskins & riskreducerande -Djupgaende grounded 4. Tidpunkten for operation i artikeln.
Greene behandlingar hos theory och tolkande forhallande till familjebildning.
2012 unga kvinnor. beskrivande analys. Fann att studien &r
USA etiskt godkéind.
Toward a New Utvidga forstaelsen -Kvalitativ. 60 BRCA-positiva Péverkningsfaktorer for Medelhog
Understanding of | for unga kvinnors -Teoretiskt urval. kvinnor (21-36 ar) overviagande och beslut om kvalitet.
Risk Perception upplevelse vid -Oppna deltog. riskreducerande metod kopplades
Among Young konstaterad BRCA- semistrukturerade till erhéllen information, Saknar tydlig
Female BRCA1/2 | mutation. telefonintervjuer. Data antaganden om hur cancer skulle definierad
“Previvors” vara, familjebildning och hur fragestillning,




insamlad fran tidigare

beslutet kan komma att paverka

samt tydligt etiskt

Hoskins m.fl. studie. ndra anhoriga. godkénnande.

2012 -Grounded theory och

USA tolkande beskrivande Fann att studien &r
analys. etiskt godkénd.

Women's Syftet ar att -Kvalitativ induktiv Deltagarna har Sex kategorier som kvinnorna Medelhog - hog

constructions of
the ‘right time’ to
consider decisions
about risk-
reducing
mastectomy and
risk reducing
oophorectomy.

Howard m.fl.
2010
Kanada

undersoka kvinnors
upplevelse av nir det
ar “ratt tid” att ta
beslut om
riskreducerande
kirurgi.

studie.
-Strategiskt urval.

-Djupgéende intervjuer.

-Kvalitativ
innehéllsanalys.

rekryterats fran ett
program for hereditet
av brostcancer.

22 BRCA positiva
kvinnor deltog i
studien.

konstruerade som ‘rétt tid’ att ta
beslut om riskreducerande atgéirder.

1.
2.

Valet passar in i deras liv

Det finns tillrdckligt med tid att
tanka pé och ta beslut
Emotionellt redo att ta beslut
och hantera konsekvenser
Konflikter och andra problem
har retts ut

Bittre alternativ fanns till hands
Sjukvéarden var redo for
kvinnorna

kvalitet.

Viss otydlighet
gillande metoden.

‘Cancer doesn’t
have an age’:
Genetic testing
and cancer

risk management
in BRCA1/2
mutation-positive
women

aged 18-24

Werner-Lin m.fl.
2012
USA

Undersoka dilemman
kvinnor i aldern 18-
24 ar méter vid
Overvdgande om
genetisk radgivning,
samt riskhantering
strategi.

-Kvalitativ-Grounded
theory

-Teoretiskt urval.
-Djupgaende intervjuer
(enskilt och i
fokusgrupp), samt
uppfoljande
telefonintervjuer. Data
insamlat fran tre
separata studier.
-Grounded theory och
tolkande beskrivande
analys.

32 BRCA-positiva
kvinnor (21-27 ar)

inkluderades 1 studien.

Fem hade redan
genomgétt
riskreducerande
bilateral mastektomi
(RRBM).

Kvinnorna upplevde sérbarhet infor
cancerrisken eftersom
hanteringsstrategier for yngre
kvinnor &r bristfalliga.

Inkonsekventa rekommendationer
och screening fatigue ledde till att
flera 6vervigde RRBM fore 25 ars
aldern.

Foraldrarna verkade ofta som ett
emotionellt och ekonomiskt stod.

Medelhog
kvalitet.

Négra
otydligheter 1
metoden, samt
information om
etiskt
godkénnande
saknas.

Fann att studien ar
etiskt godkénd.




Longitudinal
cancer risk
management
trajectories of
BRCA1/2
mutation-positive
reproductive-age
women

Young m.fl.
2017
USA

Syftet med studien ar
att studera hur
foljsamheten hos
patienterna har varit
gillande deras
ursprungliga plan och
vilka faktorer och
livshéndelser som
influerat deras
slutgiltiga beslut.

-Longitudinell kvalitativ
studie.

-Teoretisk urval.
-Semistrukturerade
intervjuer. Data
insamlad fran tidigare
studie.
-Longitudinaldataanalys
utifran grounded theory
princip och tolkande
beskrivningar.

12 BRCA-positiva
kvinnor (23-37 ar)
deltog i

uppfoljningsstudie.

Anpassning till nya situationen
som BRCA-positiv.

Olika véagar fram till
riskreducerande atgérder.
Vigar till det “nya normala”
omprioriteringar i livet.
Familjebildning och
barnafodande.

Cancerrelaterad stress fore/efter
riskreducerande kirurgi.

Hog kvalitet.




