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Abstract

Syftet med |ISIS-projektet var att undersdka behagdéffekten av en KBT-
baserad, individualiserad och Internetbaserad Hgglpsbehandling med
terapeutstdd, for brostcancerpatienter med sekandgsykiska besvar.
Sjalvhjalpsbehandlingen bestod av 23 moduler meéitiing pa bland annat
angest, depression, sémnsvarigheter och sex- onflewsadsproblematik.
Sjuttio personer beddmdes lampliga for inklusiatudien och randomiserades
till behandlingsgrupp respektive aktiv kontrollgpupmed tillgang till ett
diskussionsforum. De 35 deltagarna i behandlinggggo erhdll individuellt
utformade behandlingsplaner med sju till tolv medwdtt arbeta med under den
tio veckor langa behandlingsperioden. Som utfaltsn@vandes Hospital
Anxiety and Depression Scale (HADS), Montgomery drsbDepression Rating
Scale — Self rated (MADRS-S), Breast Impact of Tremt Scale (BITS),
Quality of Life Inventory (QOLI), Insomnia Severitindex (ISI), Benefit
finding samt Clinical Global Improvement (CGl).

Resultaten visar att det vagledda sjalvhjalpsprograt inte bara minskat de
psykiska symptomen samt Okat livskvaliteten och efienfinding hos
behandlingsgruppen, genomsnittlig effektstorleknmngruppen d=0.86, utan
behandlingen har ocksa gjort s& i storre utstrégknén den aktiva
kontrollgruppens forum, genomsnittlig effektstorletaellan betingelserna
d=0.51. Resultaten ligger i niva med annan psykaseancerbehandling. Det
anses darfor som viktigt att fortsatta utvecklardebehandlingsform for att i
framtiden kunna uppfylla det behov som finns hasndestora patientgrupp.
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ISIS: INTERNETBASERATSTOD FORINDIVIDER MED
SEKUNDARA BESVAR — EFTER BROSTCANCER
— en individualiserad KBT-behandling jAmfért medadativ kontrollgrupp

Inledning

Cancer

Cancer ar en av var tids vanligaste sjukdomar. ligetiknas att ungefar var
tredje svensk nagon gang under sitt liv kommer dtabbas av en

cancersjukdom. Det finns manga olika cancerforroeigefar 200, alla med

varierande svarighetsgrader och prognoser. Vissa gott som ofarliga medan
andra ar livshotande. Cancer ar den nast vanligkigtsorsaken i Sverige, efter
hjart- och kéarlsjukdomar. Varje ar dér mer an 20 @@rsoner i cancersjukdom i
vart land (Cancerfonden, 2005a).

Under de senaste artiondena har antalet canceérfallerige Okat konstant.
Samtidigt har chansen att bli botad fran mangaamcerformerna ocksa okat.
Orsakerna till detta ar forbattrade behandlingso@tosamt forbattrade
mojligheter att upptacka cancern i tid. Detta letliératt allt fler manniskor i
vart land overlever cancersjukdom och maste lesteneav livet med allt vad
det innebar for den fysiska och psykiska halsam¢€donden, 2007).

Hur cancer uppstar

Cellerna ar kroppens minsta byggstenar. Hos bdar deg alla normala celler
tills kroppen vuxit fardigt. Efter ett tag delagsie flesta celler bara nar nagon
typ av skada intraffat och vavnaden behover repar€@ancer uppstar nar vissa
typer av celler har tappat kontrollen 6éver denn#czdelning. De fordelar sig
ohammat och bildar till slut en klump av celler, tatmér, som kan sprida sig
vidare till andra delar av kroppen, genom vavnabkegkéarl och lymfkarl, och
dar bilda dottertumorer, sa kallade metastaseredsihgen till att cellerna
tappar kontrollen o6ver cellférdelningen ar mutaéign foérandringar, i
arvsanlagen som finns i cellerna och som styr tidxt och férdelning. Det
finns bade elakartade, sa kallade maligna, och rtpdis, sa kallade benigna,
tumorer. Nar det talas om cancer ar det tal om aligmtumorsjukdom (Borg,
2004).



Brostcancer

Brostcancer ar den vanligaste formen av cancerdbkamnor i Sverige. Var

tionde kvinna far brostcancer nagon gang undert liveh varje dag

diagnostiseras 15-20 kvinnor, det vill sdga ungef@o0 kvinnor per ar.

Brostcancer drabbar framfér allt aldre kvinnor. fiéid ar 6ver 64 ar nar de far
diagnosen och mindre &n fem procent ar under 40A%en man kan fa

bréstcancer men det ar betydligt mer ovanligt & konnor. | Sverige drabbas
ungefar 30 man per ar (Cancerfonden, 2005a).

Det finns flera olika former av brostcancer. De hgaste ar ductal cancer dar
cancern uppstatt i mjolkgangarnas celler, och Ebchncer dar cancern uppstatt
i mjolkkortlarna. | enstaka fall kan cancern uppistaostets stodjevavnad och
kallas da for sarkom (Landberg & Malina, 2004). 8oancer kan ocksa delas in
| olika stadier. Stadium 0 ar ett forstadium tilbbtcancer. Stadium 1 innebéar en
tumor som ar mindre an tva centimeter i diametér cancern har inte spridits
till lymfkortlarna i armhalan. Stadium 2 innebat atmoren ar mellan tva och
fem centimeter nar den upptacks och att aven lyrtitkda kan vara angripna.
Stadium 3 innebar en a&nnu stdrre tumor som karphditssig lokalt i brostet,
och stadium 4 innebar att cancern spridit sig ababmetastaser i andra delar
av kroppen, oftast i ben, lungor, lever, hjarn@religgstockar (Cancerfonden,
2005a). Bast prognos, statistiskt sett, har erepiatrars tumor upptacks i ett
tidigt stadium, innan cancern spridit sig. Men getiesett sa ar prognosen anda
god. Enligt Cancerfonden (2005b) ar femarsoverldean86 procent och
tioarsoverlevnaden drygt 75 procent.

Orsaker och riskfaktorer

Endast en tiondel av de cellforandringar som onsakacer beror pa arftliga
faktorer, det vill saga pa medfodda genforandrinyad galler brostcancer sa
har forskarna identifierat specifika arvsanlag smsakar sjukdomen, namligen
mutationer pa generna BRCA1 och BRCA2 (Arver, 20@#8t ar vanligt att
arftlig brostcancer debuterar tidigare an ickehgrftbrostcancer. Men
majoriteten av all cancer beror alltsd inte enhat arftliga faktorer utan
sannolikt pa en mangd samverkande faktorer sommpsta, miljofaktorer,
livsstil och arvsanlag (Cancerfonden, 2005b).

Cancer bildas ofta av slumpmassiga forandringaaraganlagen, dock ar det
kant att vissa miljofaktorer kan 6ka eller minsksken for att drabbas. Overvikt
anses vara en riskfaktor for brdstcancer (Cancddon 2005b). Andra
riskfaktorer har med det kvinnliga kdnshormonetdigtn att gora. Risken att
drabbas av Dbrostcancer ar hogre for kvinnor som leupp fler

menstruationscykler, det vill saga far sin mensiomatidigt och/eller upphor att



menstruera sent. Langvarig anvandning av p-pillar acksa en okad risk att
drabbas av brostcancer, men dock en lagre ristraltbas av dggstockscancer.
Aven kvinnor som under en langre tid behandlas éstbgen efter klimakteriet
l6per hogre risk att drabbas av brostcancer. Adffskbarn tidigt och/eller fa
manga barn som ammas under en langre tid fungeckr sbm en skyddsfaktor
(Olsson, 2004), lika som hogt intag av frukt oclirggaker samt regelbunden
motion. Patienter som varit rékare har sdmre pregamfort med icke-rbkare,
men om prognosen forbattras om patienten slutam rék annu osakert
(Brandberg & Nygren, 2006).

Eftersom den medicinska modellen inte ger en hatidae forklaring gallande
uppkomst av cancer har forskarna intresserat sig$gpkologiska faktorer som
skulle kunna spela in. Fokus har framst legat péerkan av socialt stdd,
pafrestande livshandelser och personlighetsfakimem de har inte lyckats fa
nagra entydiga resultat over dessa faktorers blstydér varken utveckling av
eller prognos vid bréstcancer (Brandberg & Nygr2d06), med undantag for
depression som kan ha samband med prognos i ¢tstselium av sjukdomen
(Hjerl, Andersen, Kieding & Mouridsen, 2003).

Medicinsk behandling

Brostcancer kan behandlas pa olika satt och oftabkweras flera metoder.
Kirurgi ar dock den framsta behandlingsmetodenartl anvands ocksa
stralbehandling och/eller behandling med hormontar eytostatika for att
forhindra recidiv, aterfall (Jonsson, 2004).

Kirurgi. Mastektomi innebéar att hela brOstet eller brostetégsnas.
Tidigare har det varit praxis att avlagsna hela alggripna brostet men idag
anvands mastektomi framst vid storre tumorer, gtadB eller 4, eller om
kvinnan sjalv 6nskar det trots att tumdéren ar andre slag. Vid mindre tumorer
ar det idag vanligare med brostbevarande kirurfgeviinnebar att enbart den
del av brostet som innehaller tuméren tas bortggam, 2004). Vare sig det
handlar om mastektomi eller brostbevarande kirapgireras alltid lymfkortlar i
armhalan ocksa bort samtidigt, sa kallad axillldgiubDetta for att kunna bedoma
sjukdomens stadium genom att se huruvida canceiahitsgg till lymfkortlarna
eller inte (Bergkvist, 2004). Vid brostbevarandeukyi anvands stralbehandling
efter operationen for att minska risken for recidiinsson, 2004).

Stralbehandling. Stralbehandling ar ett komplement till kirurgin och
anvands for att doda de cancerceller som efteratipaen kan finnas kvar i och
kring operationsomradet. Det &ar inte alltid strdipibehovs, over huvudtaget,
men i vissa fall bestrdlas bade operationsomraadét lgmfkortlarna. Den
vanligaste formen av strdlning ar dock den som gest brostet efter
brostbevarande kirurgi. Behandlingen tar ett parutdr och upprepas varje dag



under flera veckor, efter att operationssaret |&ancerfonden, 2005b).
Stralbehandling minskar risken for lokala eller iomgla recidiv med tva
tredjedelar, men orsakar ofta biverkningar somniflande och trétthet
(Fornander, 2004).

Cytostatika.Cytostatika ar cellhammande lakemedel, sa kaltzdlgifter,
som anvands for att antingen forebygga recidivreliér att behandla
metastaserad cancer. Cytostatika kan ocksa anvéidagt krympa tumorer i
fall dar de ar for stora for att kunna opererasngeéafonden, 2005b). Forskning
har pavisat att behandling med cytostatika forlangeerlevnaden (Bergh,
2004). Behandlingen pagar normalt i fem manader efperation, och vanliga
biverkningar ar illamaende, krékningar, haravfalidsatt infektionsforsvar och
kognitiva svarigheter (Moorey & Greer, 2002).

Antihormonell behandling. Vissa sorters brdstcancer ar beroende av
kvinnliga konshormoner, framfor allt dstrogen, &t vaxa, detta pa grund av att
det finns hormonreceptorer pa tumorcellerna. Ettnadsprov kan avgéra om
tumoren ar av detta slag och skulle det vara & famtihormoner som blockerar
Ostrogenets effekt (Cancerfonden, 2005a). Den amibnella behandlingen
pagar under fem &r. Vanliga biverkningar ar Kklinegsidsymptom som
varmevallningar, svettningar, ledbesvar och skdemiinnor i underlivet
(Cancerfonden, 2005b).

Antikroppsbehandling. FOr att utnyttja kroppens eget immunforsvar i
cancerbehandlingen tas, pa senare ar, antikroppaicamcercellerna fram pa
konstgjord vag. Antikropparna sprutas sedan in tiepgen for att angripa
cancercellerna. Lakemedel som bygger pa den hacipen anvands med viss
framgang vid brostcancer. Den stora fordelen methadehandlingsmetod ar
att den inte medfér nagra patagliga biverkningamgrfonden, 2005b).

Sekundara besvar efter brostcancer

Att f& en brostcancerdiagnos leder ofta till enaitaotad reaktion atfoljt av en
period med blandade symptom av angest och depmnessidabilitet samt
forandrade mat- och somnvanor. Koncentrationsshétéy ar inte heller
ovanligt tillsammans med mycket tankar pa sjukdomem framtiden (Rowland
& Massie, 1998). Detta ar en normal stressreaksom i de flesta fall
forsvinner nar individen lart sig handskas med dprken, men i vissa fall
fortsatter problemen langt efter avslutad medicins&handling. Genom
forskning har det pavisats att sa ar fallet forshien tredjedel av dessa individer
(Moorey & Greer, 2002). Detta beror inte bara pkdpmen i sig utan ocksa pa
att den medicinska behandlingen kan ha negativavikningar. Hur den



enskilda individen reagerar ar dock individuellhdaeror enligt Rowland och
Massie (1998) bland annat pa vilket stadium i lipetsonen befinner sig i nar
hon far beskedet samt hur hon tidigare hanteraativeglivshandelser, coping.
Nedan f6ljer en kort beskrivning av vanliga sekuad&besvar efter
bréstcancersjukdom och efterféljande medicinsk bdlag.

Utmattning och somnstorningar

Utmattning kan beskrivas som en kénsla av trotteegghet och minskad
energi, och &r mycket vanligt efter avslutad medikicancerbehandling. Enligt
Mock (2001) drabbas mellan 70 och 100 procent amadgatentgrupp av detta,
och det tar ofta manga manader, och ibland arr eftslutad medicinsk
behandling att aterfa energinivaer i likhet med deman behandlingsstart
(Andrykowski, Curran & Lightner, 1998).

Genom forskning har det ocksa pavisats att mell@ano8h 50 procent av

cancerpatienter har somnstérningar och att detuékift vanligt hos patienter

med lungcancer och brostcancer (Davidsson, MacLBamdage & Schulze,

2002), med vanliga siffror pa strax 6ver 60 procfint brostcancerpatienter
(Fortner, Stepanski, Wang, Kasprowicz & Durrenc@)2 Koopman et al.,

2002). Manga av dessa patienter rapporterar agisdgimnstorningar startade i
samband med diagnostiseringen, och att de hageder att somna in, samt att
sova utan uppvaknanden. Genom forskning har detsdocpavisats att

soOmnstorningarna, om obehandlade, ofta kvarstdlera far efter avslutad

medicinsk behandling (Lindley, Casa, Sawyer & Wjri&€98).

Nedstidmdhet och/eller depression

Depressiva symptom ar en vanlig reaktion hos babsterpatienter (Rowland &
Massie, 1998; van't Spijker, Trijsburg & Duivenvden, 1997). Enligt Aapro
och Cull (1999) har cirka 25 procent av alla brasterpatienter depression av
klinisk relevans. | Hellboms studie fran 2001 vd @rocent av deltagarna
klinisk deprimerade. Det ar dock inte ovanligt &ttinnor som genomgatt
medicinsk behandling for bréstcancersjukdom upplebdde angest och
depressiva symptom, men medan angestnivan oftaesjuned tiden (Hellbom,
2001) uppfyller en stor del av dessa kvinnor fodfele kriterierna for
depression sa langt som ett ar efter operation@o(®y & Greer, 2002).

Depressiva symptom vid cancersjukdom hanger oftax&an med en kansla av
forlust och/eller nederlag. Dessa forluster kandfeiom kroppsdelar, fertilitet,
sociala roller eller forlust av styrka och livskraDet kan ocksa handla om
viktférandringar som hanteras pa olika satt avmbllade individerna.



Forlustkanslan ar alltsa subjektiv och bara det sanpatienten sjalv upplevs
som en forlust utloser de depressiva symptomenfodibra haret pa grund av
cytostatikabehandling kan till exempel upplevas d6nddande for en patient
medan en annan inte bryr sig s& mycket om detinfdgtlangre vara fertil som
ett resultat av hormonbehandling kan upplevas sorddiinde for en patient
medan en annan, som till exempel redan har flena, logte lagger lika stor vikt
vid det (Moorey & Greer, 2002).

Oro och/eller dngest

Det ar vanligt att brostcancerpatienter upplevedan medicinska behandlingen
ger en viss trygghet da nagot aktivt gors at sjukeln. Nar denna behandling sa
trappas ner ar det vanligt att patienterna kaniemer sarbara och med det
vaxer ofta oron infér att aterinsjukna (Ward, Vietg Tormey, deMuth &
Paulen, 1992). Cancern kan ses som ett okontraltetiot och nér individen
fokuserar pa den smarta som sjukdomen skulle komseka i framtiden, samt
oférmagan att hantera denna, upplevs angest och(Rowland & Massie,
1998). Enligt Noyes, Holt och Massie (1998) upptawellan 15 och 28 procent
av brostcancerpatienter mattlig till svar angegifgnmatik. | Hellbooms studie
fran 2001 visade sig 31 procent av deltagarna laiska angestpatienter.

Hur angesten tar sig uttryck ar individuellt. Paatmatiska symptom som
flashbacks och mardrémmar, fran till exempel disfpeskedet eller delar av
den medicinska behandlingen, &ar inte ovanligt (Kenddenry & Bryant, 2002),
likasom kanslomassiga reaktioner pa arsdagar (\AMtBaffrey, Hoffman,
Leigh, Loescher & Meyskens, 1989) och kognitivt vikdnde (Walker, Nail,
Larsen, Magill & Schwartz, 1996). Att forlora ettdist kan ocksa leda till en
Okad sjalvmedvetenhet och en Overtygelse om aitkah se att den drabbade
bara har ett brost. Detta kan medfdra att enbara $lader anvands och i varsta
fall att individen drar sig undan och utvecklar sotial fobi. Oro och angest
kopplat till andra kroppsliga forandringar, kvirgtiet och sexualitet &r ocksa
vanligt (se nedan). Att kontrollera sina brost atka efter nya kndlar samt att
sOka lugnande forsakringar fran sin omgivning i destrackning att det blir
problematiskt for individen och hennes omgivning iéte heller ovanligt
(Brandberg & Nygren, 2006). Om den drabbade redaan diagnostisering och
medicinsk behandling har psykiska svarigheter iinfawv oro och/eller angest ar
det vanligt att dessa besvar, i och med sjukdoféevérras (Bottomley, 1998).

Relationer, sex- och samlevnadsproblematik

Att fa ett cancerbesked i familjen paverkar sjéwvkiden drabbade individen
sjalv, men ocksa den narmaste omgivningen sa sotmepabarn, féraldrar och
vanner, arbetskamrater med flera. Dessutom pavenkes relationerna mellan



dessa parter pa olika satt, en del relationer stavkatt tillsammans ga igenom
en svar handelse, som ett cancerbesked och enricahaadling kan vara,
medan andra relationer far det svarare, ibland btk sex och samlevnad
(Moorey & Greer, 2002).

Att saval operera bort hela eller delar av ettrddfeda brosten, som att fa annan
medicinsk behandling for brostcancer kan ledaptitiblem med bade sexualitet
och upplevd kvinnlighet hos den drabbade (Fobaal.e2006). Schover (2005)
menar att mellan 25 och 50 procent av drabbaderfiblem med sexualiteten
efter medicinsk cancerbehandling. Dessa probleribeanligen av ett minskat
sexuellt intresse och minskad lust, svarighetebkttipphetsade och/eller att
k&nna sig attraktiv. Symptom som vaginal torrhgtplavd minskad kansel i
brostet/brosten efter bestralning samt kosmetisksmdje och svarigheter att
acceptera arrbildning efter kirurgiskt ingrepp amgliga vanliga faktorer som
ocksa kan ha negativ inverkan pa patientens sexsaaflevnad (Bergmark,
2007).

Stress

Att drabbas av en allvarlig sjukdom, som brdstcgnkan leda till en storre

stresskanslighet. Stress ar nara forknippat meidkfygpanning och det ar inte
ovanligt att kvinnor som drabbas av brostcancespi@nda i kroppen och har
svart att slappna av. En obalans mellan aktivitdt &erhamtning i vardagen ar
nagot som heller inte ar ovanligt (Brandberg & Nymr2006).

Forskning har pavisat att stress kan forsamra infiomswvaret (Andersen et al.,
1998). Immunforsvaret kan i vissa fall kdnna iganaerceller och har darfér en
central roll vid utvecklingen av cancer. Enligt Ant (2003) skulle darfor

stresshantering kunna minska risken for uppkomitrecidiv. Stresshantering
for brostcancerpatienter har bevisats kunna léidaétitre immunférsvar (Cruess
et al.,, 2000), varfor Antoni (2003) i sin stresdieaimgsmanual for just

brostcancerpatienter diskuterar mgjligheten atte ibara kdnshormoner utan
ocksa, stresshormoner ar en mojlig lank mellan igkgk processer och
sjukdomsutveckling. Ytterligare forskning kravs Bgé detta omrade.

Positiva aspekter

| aratal har forskare, som ovan, fokuserat pa memapsykologiska
konsekvenser av cancerdiagnosen och behandlingem,det har visat sig att
manga drabbade inte upplever det hela helt ockthédigativt. Manga menar att
upplevelsen bland annat gett dem starkare relatibhesina anhoriga, battre
sjalvfortroende, forandrade prioriteringar och gnuppskattning av livet. Detta
kallas forbenefit findingsalltsa att individen ser en mening med det ifeuc



(Antoni et al., 2001). Huruvida en upplevelse awnddi finding ar nagot som
leder till langsiktiga positiva effekter ar nagatns forskarna dock @nnu inte ar
Overens om (Tomich & Helgeson, 2004). | en studieCarver och Antoni
(2004) pavisas dock att de patienter som inom dedtd aret efter diagnos
kunnat se en mening med sin sjukdom, battre anpaigséll sin situation och
upplevde mindre depressiva symptom, fem till attafter sin diagnos.

Sekundara besvar: biverkningar eller psykisk reaktier?

Vanliga sekundara besvar efter att den initialaioneska cancerbehandlingen
ar avslutad ar alltsa utmattning och somnstorningaadstamdhet/depression och
oro/angest, problem med sex- och samliv, samt givéer att hantera stress.
Om dessa symptom ar biverkningar av den medicibskandlingen, sekundéra
reaktioner pa sjukdomen eller, i sin tur, sekund@&aktioner pa de psykiska
reaktionerna ar dock svart att avgora (Brandberg N§gren, 2006).
Somnstorningar kan uppsta som ett resultat av dediainska behandlingen
(Jonsson, 2004) men kan lika gérna vara en dehadepressiv symptombild,
utlést av cancersjukdomen. Depression kan paveekaied lust, likasom
effekterna av en antihormonell behandling kan dé#assie & Popkin, 1998).
Angestproblematik kan péverka bade relationer owrgnivaer, vilket ockséa
stralbehandling kan gora (Noyles et al., 1998)gRid av denna Gverlappning
mellan biverkningar och symptom papekar MassieRmpbkin (1998) att det vid
diagnostisering av depression hos bréstcancerpatién viktigt att lagga storre
fokus pa de psykologiska symptomen som hopplésirtat, forlust av intresse
och gladje osv. an pa de fysiska symptomen somédcis vara biverkningar av
den medicinska behandlingen. Noyles med flera (L99&nar att samma
forhallningssatt bor galla vid diagnostisering ag@stsyndrom.

Behandling av sekundara besvar efter brostcancer

Kognitiv beteendeterapi (KBT) och brostcancer

Under de senaste aren har flera studier pavisakBitt ar en framgangsrik
behandling av sekundara besvar efter bréstcanceoifet al., 2001; Cruess et
al., 2000; Marchioro et al., 1996). Det har ock#atvsig att KBT kan oka de
positiva reaktionerna pa cancern, det vill sagaefiefindings (McGregor et al.,
2004). KBT-baserade interventioner som visat sigrkseemma vid
cancersjukdom ar; psykoedukation, beteendetrarstrgsshantering, kognitiv
terapi samt psykosocialt stod (Fawzy, 1999; Shé&ahMaguire, 1999). Endast
ett fatal av Sveriges legitimerade psykologer osykpterapeuter ar dock KBT-
inriktade vilket gor att mojligheten att fa denrjalp ar relativt liten (Carlbring
& Andersson, 2006).



KBT-baserad sjalvhjalpsbehandling via Internet

For att Oka tillgangligheten av KBT-inriktad behéind, samt for att hoja

kostnadseffektiviteten och na ut till patienter sanmars inte skulle soka hjalp
for sina problem, har, under de senaste aren,nédf atudier genomforts dar
KBT-behandling gjorts tillganglig via Internetadnstrerade sjalvhjalps-
behandlingar (Andersson & Carlbring, 2003). Godsultat har erhallits vid

bland annat; depression (Andersson, Bergstrom, &Hdére et al.,, 2005),
stresshantering (Zettergvist, Maanimies, Strom & démsson, 2003),
sdmnstorningar (Strom, Pettersson & Andersson, R@Wlappning (Carlbring,
Ekselius, & Andersson, 2003), huvudvark (Andersdomdstrom & Strom,

2003) samt olika typer av angest (Almlév, 2007; Arsson, Bergstrom &
Lindefors, 2005; Carlbring et al., 2006; Carlbrieg al., 2007; Lange et al.,
2003).

Internetbaserade interventioner kan enligt Scod@08) delas upp i fyra

kategorier: (1) ren sjalvhjalp; (2) huvudsaklig ggélp dar en terapeut gor
beddmningen, tillhandahaller rational och beskriver materialet fungerar; (3)

terapi med minimal kontakt, dar terapeuten tillsvgrad ar aktivt involverad,

men till en mindre grad an vid traditionell teragiamt; (4) huvudsakligen

terapeutadministrerad terapi dar klienten anvasggvhjalpsmaterial parallelit.

De flesta studier pa Internetadministrerade sjalpispehandlingar har gjorts pa
terapi med minimal terapeutkontakt (Carlbring & Anskson, 2006), och sa ar
ocksa fallet for ovan namnda studier. Enligt Palisig\Carlbring och Andersson
effekt an sjalvhjalpsbehandlingar utan terapeutstddvan namnda studier
vagleddes deltagarna via e-post och/eller telefotea

Enligt SBU:s utvardering av "datorbaserad” KBT semny metod inom héalso-
och sjukvarden finns dock begransat vetenskapligt fr en gynnsam effekt pa
symptom vid behandling av paniksyndrom, social fobh depression, samt
otillrackligt underlag for att utvardera effekternad tvangssyndrom samt
blandtillstdnd av depression och angest. Detta \m¥hdock inte betyda att
behandlingsformen inte ar effektiv utan bara attiate finns tillrackligt manga
publicerade studier med bra kvalitet for att ge emdensstyrka hogre an 3
(SBU, 2007). Flera forskare (bland annat Carlbroch Andersson, 2006;
Skinner & Zack, 2004) menar att resultat vid flextarandomiserade
kontrollerade studier ger mer an lovande resulitkiet stodjer det fortsatta
anvandandet och utvecklandet av metoden.

| SBU-rapporten (2007) diskuteras de etiska aspektav Internetbehandling.

Dessa handlar bland annat om hur patienterna skgmastiseras, hur patienterna
kanner infor behandlingsformen och vilka valmojkggr som finns, men ocksa
om vem som ar patientansvarig och hur patienteas g& behandlingen ska



monitoreras. Carlbring och Andersson (2006) papglsirvikten av en korrekt

beddmning innan behandlingsstart, samt vikten avpatientens respons pa
behandlingen bevakas kontinuerligt. Skinner och kZg2004) menar att

Internetbaserad KBT ar en etiskt forsvarbar behagsflorm. De etiska riskerna
anses inte vara storre an vid traditionell KBT,abannorlunda.

Anvandningen av Internetbaserad KBT inom hélso-sjakvarden i Sverige ar
annu i sin linda. Inom landstingen i OstergotlaNdyrbotten och Halland har
dock pilotprojekt startats upp, och i Stockholm @astergétiand finns pagéende
studier dar patienter remitterats till Internetbade KBT av l|&kare i
primarvarden (SBU, 2007).

Brdstcancer och Internetbehandling

Vid sekundara besvar efter brostcancer har Inteasetrade interventioner med
information och stdd tidigare prévats med godaltas(Gustafson et al., 2001;
Gustafson et al., 1998). Aven rena stodgruppempariet har visat sig kunna
minska depressiva symptom och cancerrelateradérguosiatiska symptom for
den aktuella patientgruppen (Lieberman et al., 200Bzelberg et al., 2003).
En studie gallande Internetadministrerad gruppbelien med fokus pa
copingfardigheter finns ocksa, Owen, Klapow, Ridapel och Tucker (2004),
men har erholls endast svaga resultat. En tradiseon Internetbaserade
stodgrupper finns alltsd for den aktuella patiempgen. Men studier dar dessa
stodgrupper jamforts med andra former av behanaltisgknas.

| en studie av Internetbehandling vid depressiomd@sson, Bergstrom,
Hollandare et al., 2005) jamfordes dock tva grupgér den ena deltog i ett
diskussionsforum och den andra fick KBT-baseadrhatibehandling samtidigt
som de fick delta i ett diskussionsforum. Resuftatyder pa att deltagande
enbart i ett diskussionsforum inte gav nagra effekpa de depressiva
symptomen. Med en sa pass komplicerad symptombilch snanga av
bréstcancerpatienterna har, fanns darfér inga altatro att deltagande i ett
diskussionsforum skulle vara tillrackligt for attimeka deras symptom och
forbattra deras livskvalitet. Dock kravde Cancedem, for att ge anslag, att
kontrollgruppen i denna studie ej var passiv. Déaavands diskussionsforum
for halften av deltagarna, i vantan pa att fa faasteden individualiserade KBT-
behandlingen.

ISIS — Individualiserad KBT via Internet vid brossmcer

Det som lag till grund for denna studie var alltati;KBT har visat sig fungera
bra for den har patientgruppen, att endast ett ftdandets psykologer och
psykoterapeuter ar KBT-inriktade varfor mojlighethfa denna typ av hjalp ar
relativt liten, att positiva resultat erhallits vidnternetbaserade KBT-
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behandlingar for symptom vanliga aven hos brosegratienter, samt att 0ss
veterligen, har en KBT-baserad InternetbehandIwngletta slag aldrig tidigare
provats pa denna patientgrupp.

En forstudie till denna genomférdes under 2005ar&trEkberg och Svensson
(2005) undersokte da patienters och onkologersydttill Internetbaserad

sjalvhjalpsbehandling for brostcancerpatienter.tdébr att se om det, bland
dessa individer, fanns ett intresse for denna kdiimysform. Resultaten

pavisade att en majoritet av de tillfrAdgade varitpastill behandlingen och att

en tredjedel av de tillfragade patienterna kunakaésig att delta i en sadan
behandling om den fanns tillganglig.

Utformningen av ISIS-behandlingen inspirerades avpdsitiva resultat som
Maurin och Térngren (2007) erhdll pa sin individeatade Internetbehandling
for olika angeststorningar (NOVA-projektet). De &@nde sig av en

manualiserad men samtidigt skraddarsydd behandfiig den enskilda

individens behov och problematik, med syftet attds@t som mojligt efterlikna

den kliniska verkligheten. NOVA-projektet hade ogkaga inklusionskrav. Inga
specifika diagnoser var tvungna att uppfyllas didande orsakat av subkliniska
besvar rackte for inklusion i studien.

Specifikt for ISIS-projektet var att deltagarna \@matiska patienter varav
manga fortfarande gick pa medicinsk efterbehandiatigr hade nyss gjort sa,
vilket gjorde att det var svart att veta vad somhigerkningar och vad som var
en psykisk reaktion pa sjukdomen. Oavsett vad smakat symptomen torde
dock lidandet vara detsamma varfor orsakerna lyst#8an och fokus lades
istallet pa symptomreduktion, 6kad livskvalitet ogkade positiva aspekter av
cancersjukdomen.

Syften

Det forsta syftet med ISIS-studien var att se orh iddividualiserade och
Internetbaserade sjalvhjalpsprogrammet, med tetsioel; kunde minska de
psykiska symptomen och/eller 6ka livskvalitet oclenéfit finding, hos
brostcancerpatienter som genomgatt den mest aggreskelen av den
medicinska behandlingen. Det andra syftet varéatifgra det individualiserade
och Internetbaserade sjalvhjalpsprogrammet medkéa kontroligrupp som
fick ta del av ett Internetbaserat diskussionsfqruoth se om det
individualiserade och Internetbaserade sjalvhjatpp@ammet |  storre
utstrackning an diskussionsforumet kunde minskapdgkiska symptomen
och/eller 6ka livskvalitet och benefit finding.
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Hypoteser

| 1SIS-studien testades ett antal riktade hypoteBet individualiserade och
Internetbaserade sjalvhjalpsprogrammet, med tetsidel) forvantades kunna
minska de psykiska symptomen samt 6ka livskvabtdt benefit finding, hos
brostcancerpatienter som genomgatt den mest aggreskelen av den
medicinska behandlingen. | jamforelse med forumpgempforvantades ocksa
deltagarna i behandlingsgruppen i storre utstragkait;

1.

2.

Minska angest- och depressionssymptom, métt megitdbgnxiety and
Depression Scale (HADS; Zigimond & Snaith, 1983).

Minska graden av depression, matt med MontgomebefksDepression
Rating Scale — Self rated (MADRS-S; Montgomery &8sy, 1979).

. Oka livskvalitén, matt med sjalvskattningsformutauality of Life

Inventory (QOLI; Frisch, Cornell, Villanueva & Rédiff, 1992).

. Minska graden av traumatisk stress orsakat av lgpfidrandring, matt

med Breast Impact of Treatment Scale (BITS; YuFekrar, & Andersen,
2000).

. Minska somnsvarigheter, matt med Insomnia Sevémitex (I1SI; Morin,

1993).

. Oka de positiva aspekterna av cancersjukdomen,m&ittBenefit finding

scale (Carver & Antoni, 2004).

. Minska graden av sekundéara besvar, matt med C@&H8igal Global

Impressions — Severity of lliness; Guy, 1976)

. Forbattras efter behandlingen, matt med CGI-I ({€4h Global

Impression — Improvement; Guy, 1976).
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Metod

Design

Designen bestod av en experimentell behandlingestudd randomisering till
tva betingelser, en behandlingsgrupp och en aktintrkligrupp. Oberoende
variabler omfattade en mellangruppsvariabel (grupd lagen (behandling och
aktiv kontrollgrupp) samt en inomgruppsvariabed)(ii tva lagen (fére och efter
behandling). Beroendevariabler i studien utgjordas sjalvskattnings-
formularen: HADS (Zigimond & Snaith, 1983), MADRS{®ontgomery &

Asberg, 1979), BITS (Yurek et al., 2000), QOLI @eh et al., 1992), ISI
(Morin, 1993) och Benefit finding (Carver & Antor2004), samt beddomning
med CGI (Guy, 1976). Uppfdljning ska komma att sfer sex manader, da
deltagarna i behandlingsgruppen kommer att erbjadiata del av den aktiva
kontrollgruppens diskussionsforum, och deltagarndorumet kommer att
erbjudas att ta del av den individualiserade Ir@tiraserade KBT-behandlingen.

Deltagare

Rekrytering

Deltagarna  rekryterades via notiser pa cancerfadememsida

(www.cancerfonden.se), brostcancerforeningarnasorganisations hemsida
(www.bro.org.se), Linkdpings universitets hemsidav(v.liu.se) och Netdoktor

(www.netdoktor.se), artiklar i Uppsala nya tidnirngstgora Correspondenten
och Dagens medicin, betald annons i Dagens Nylsset inslag pa Radio
Ostergétland. Ytterligare deltagare rekryterades yiosters uppsatta pa
onkologkliniker runt om i Sverige (utskickade awjektets onkolog Marie-

Louise Fjallskog och psykolog Maria Helloboom) sanergonliga inbjudningar

via brev till 137 deltagare i en forstudie till denmed inriktning pa attityd till

Internetbaserad behandling for brostcancerpati€steand-Ekberg & Svensson,
2005). Deltagarna fick via dessa medier lasa onekiet och uppmanades att
vid intresse ga in pa studiens hemsida (www.kbisi®)/for att fa ytterligare

information om studiens syften, upplagg och anmalan

Urval

For att inkluderas i studien kravdes att deltagarppfyllde de kriterier som

satts upp och godkants av Forskningsetiska kommitiet Uppsala universitet.

De deltagare som studien riktade sig till var déshrancerpatienter som
upplevde psykosociala svarigheter da denna grugatenter visat sig dra mest
nytta av psykosociala insatser (Sheard & Magui@®9). Mer specifikt kravdes

att deltagarna, for att inkluderas i studien, upgé/foljande kriterier:
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e Var Gver 18 ar.

» Talade och forstod svenska.

« Hade tillgang till dator med Internetanslutning.

« Hade diagnostiserats med brdstcancer och erhaltiiaimsk behandling.

* Hade avslutat adjuvant cytostatika senast fyra eefike anmalan.

* Stod ej under aktiv medicinsk behandling med uratgett antihormonell
behandling, antikroppsbehandling samt stralbehagdii kombination
med minst 25 procent arbete.

* Vid tillfallet inte gick i KBT-behandling.

« Upplevde sig vara nedstamd och/eller orolig, upgdegsomnsvarigheter
eller hade en allmant férsamrad livskvalitet, odveen svarigheterna
uppstatt fore, under eller efter den medicinskaegrehandlingen.

« Hade lagst 8 poang pa nagon av subskalorna pa tdb#pixiety and
Depression Scale (HADS; Zigimond & Snaith, 1983).

« Svarade < 4 poang pa item nio gallande livslustsjidvskattnings-
versionen av Montgomery Asberg Depression RatirgeS(MADRS-S;
Montgomery & Asberg, 1979).

« Svarade < 30 p4& MADRS-S (Montgomery & Asberg, 1979)

» Hade ej substansrelaterat beroende eller missbruk.

« Var stabiliserade pa eventuell psykofarmaka. Mirsstnanader.

Av de 137 personer som anmalt sitt intresse safoste 111
screeningsformuléaren pa Internet. Av dessa 11lopersvar det 32 som inte
uppfyllde kriterierna for inklusion (se Figur 1 f@xklusionsorsaker). Dessa
patienter meddelades detta med ett personligt m#bre-postmeddelande
beroende pa exklusionsorsak. De patienter som éekdides pa grund av hog
suicidrisk uppmanades att soka akut hjalp pa simone

79 personer uppfyllde kriterierna for att ga vidaitkintervju. Tre av dessa

tackade nej till att delta i en intervju och enkgiote att na. 75 intervjuer

genomfordes saledes. Under intervjuerna framkomrligare information om

fem av personerna, vilket resulterade i att deskm@erades. Totalt 70 personer
aterstod for inklusion i studien. Dessa deltagamefylide inklusionskriterierna

och ansags lampliga av projektets ansvariga onkol8§ deltagare

randomiserades sedan till vardera betingelse.
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Bortfall

Samtliga deltagare, oavsett om de slutfort behagédh eller inte, uppmanades
att delta i eftermatningen och uppféljningsinteerua. Denna princip kallas for
intention-to-treat och innebar att de slutgiltigsultaten beréknas pa data fran
alla deltagare, aven de som av olika anledningdt a# inte fullfélja
behandlingen. Denna analysmetod anses ge en measeepativ bild av en
Klinisk population i jamforelse med studier dar asid de som slutfort
behandlingen inkluderas i eftermatningen (Holli€&mpbell, 1999).

63 deltagare deltog i uppfoljningsintervjuerna gtlknnebar ett bortfall pa 7.4
procent fordelat pa 8.8 procent i behandlingsgroppeh 5.9 procent i den
aktiva kontrollgruppen. 54 deltagare svarade parmfitningen pa Internet
vilket innebar ett bortfall pa 20.6 procent fordelpd 14.7 procent i

behandlingsgruppen och 26.5 procent i den aktivatrebbgruppen. FOr

flodesschema Over urvalsprocessen samt bortfalesklusionsorsaker se Figur
1. FOr demografisk beskrivning av deltagarna se=ll'db

15



137 anmalde sitt intresse

y

111 slutférde
screeningsformularen

* 5 exkluderades pga
hog suicidrisk (>3 pa
item 9 i MADRS-S)

» 11 exkluderades pga
for lindringa besvéar
(<8 poéang pa bada
subskalorna i HADS)

* 9 exkluderades pga
djup depression (>30
p&d MADRS-S)

» 7 exkluderades pga
aktiv medicinsk
behandlin

79 gick vidare for intervju

3 tackade nej till
intervju

A

75 intervjuades

A 4

* 1 svarade inte

« 3 hade paborjat aktiv

A4

70 inkluderades i studien

1 slutférde inte
formatningen

35 randomiserades till
KBT-behandlingen

» medicinsk behandling
« 2 hade pabdrjat annar]
psykologisk
behandling

A 4

35 randomiserades till
diskussionsforumet
1 slutférde inte
férmatningen

v

-

3 avbrot behandlingen efte
forsta veckan, 2 efter andri
veckan.

<2

A

31 deltog i uppféljnings-

intervjun och 29 deltog i
eftermatningen

2 avbrot sitt deltagande
under forsta veckan, 1 under
andra och 1 under femte.

Y

32 deltog i uppféljnings-
intervjun och 25 deltog i
eftermatningen

Figur 1. FIodesschema Over urvalsprocessen samt bortfall och

exklusionsorsaker.



Tabell 1
Demografisk beskrivning av deltagarna

Forum
n=35

Totalt
N=70

KBT
n =35
Kon Kvinnor 35 (100%)
Alder Medelalder (SD) 51.43 (8.03)
Min-Max 34-65
Sysselsattning®  Arbetar 19 (65.5%)
Arbetslos 2 (6.9%)
Sjukskriven 3 (10.0%)
Student 1 (3.4%)
Pensionar 4 (13.8%)
Civilstand ° Gift/sambo 21 (60.0%)
Sarbo 3 (8.6%)
Ensamstaende/anka 9 (25.7%)
Utbildning ° Grundskoleutbildning 0 (0%)
Forgymnasial
utbildning 0 (0%)
Gymnasial utbildning 4 (11.4%)
Eftergymnasial
utbildning 29 (82.9%)
Ic\;/laen(?:lglrrklséiandling Operation 35 (100%)
Stralning* 27 (77.1%)
Cytostatika 18 (51.4%)
Antihormonell
behandling 28 (80.0%)
Antikroppsbehandling 5 (14.3%)
Pagaende
medicinsk 26 (74.3%)

cancerbehandling
Biverkningar av
den medicinska
behandlingen
Tidigare
psykologisk
behandling
Tidigare
anvandning av
psykofarmaka
Pagaende
anvandning av
psykofarmaka

21 (60.0%)

13 (37.1%)

9 (25.7%)

6 (17.1%)

35 (100%)
50.77 (7.61)
37-64
19 (76.0%)
2 (8.0%)
1 (4.0%)
0 (0%)
3 (12.0%)
25 (71.4%)
0 (0%)
9 (25.7%)
1 (2.9%)

1 (2.9%)
7 (20.0%)
25 (71.4%)

35 (100%)

33 (94.3%)
22 (62.9%)

29 (82.9%)
4 (11.4%)

25 (71.4%)

14 (40.0%)

12 (34.3%)

8 (22.9%)

7 (20.0%)

70 (100%)
51.10gy.
34-65

38 (70.4%)
4 (7.4%)
4 (7.4%)

1 (1.9%)

7 (13.0%)
46 (65.7%)
3 (4.3%)

18 (25.7%)

1 (1.4%)

1 (1.4%)
11 (15.7%)
54 (77.1%)

70 (100%)

60 (85.7%)
40 (57.1%)

57 (81.4)
9 (12.9%)

51 (72.9%)

35 (50.0%)

25 (35.7%)

17 (24.3%)

13 (18.6%)

ZN = 54, Npehandiingsgrugs 29, Naktiv kontroligrupp= 29
N =67, Nbehandlingsgrupp 33, Naktiv kontrollgrupp— 34
* Signifikant skillnad mellan grupperna
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Material

Intresseanmalan
Den intresseanmalan som de presumtiva deltagalida fypa Internet bestod av
foljande uppgifter: namn, adress, telefonnummert sapostadress.

Screening del 1

Den forsta delen av screeningen bestod av 44 frégor inleddes med HADS
(Zigimond & Snaith, 1983) och MADRS-S (Montgomery &sberg, 1979).
Vidare omfattade frAdgorna demografisk fakta somm,kélder och eventuell
sjukskrivningsgrad, samt psykologiskt och medicinskiktade fragor som:
tidigare och pagaende medicinsk behandling och tee#a biverkningar,
eventuella recidiv och fjarrspridningar, tidigarehauvarande psykosocialt stod
samt tidigare och nuvarande anvandning av psykafianse bilaga A.

HADS. Hospital Anxiety and Depression Scale (Zigimond &ath, 1983)
ar ett instrument som anvands for att mata anggstdepression hos patienter
med somatisk sjukdom. Instrumentet bestar av Msitgom &r uppdelade pa tva
delskalor med sju items i vardera delskalan. Parea graderar de problem de
upplevt under den senaste veckan pa en skala ntethah 3. Poangen for varje
delskala summeras och ger en totalpoang pa max@hafor inklusion kravdes
pa HADS minst 8 poang pa nagon av delskalorna, imgen Ovre cut-offniva
anvandes. En allt for allvarlig problematik ansagptackas av nedanstaende
sjalvskattningsformular samt den efterféljande ikka intervjun.

MADRS-S. Montgomery Asberg Depression Rating Scale — Sdkdra
(Montgomery & Asberg, 1979) &r ett sjalvskattniragsfular som avser méta
depression och anses vara sarskilt kansligt forupfitacka forandringar i
depressiva symptom. Det bestar av nio items, sonernféljande symptom:
sinnesstamning,  oroskanslor, soémn, matlust, koragosformaga,
initiativformaga, kanslomassigt engagemang, pessintich livslust. Varje item
skattas pa en sjugradig skala och ger en maxinéigpa 60. Cut-offpoang pa
MADRS-S sattes till 30 for att exkludera patienteed djup depression. Fyra
eller hogre poang pa item nio (livslust) ledde @ck# exklusion pa grund av
suicidrisk.

Screening del 2

Den andra delen av screeningen bestod av en teleforju med fragor om

depression och angest ur Prime-MD (Spitzer et1894), PTSD ur SCID-I

(First, Gibbon, Spitzer, Willians & Benjamin, 1999amt eget komponerade
fragor om somnsvarigheter, stress, alkoholkonsumsamt relationer och
sexliv, se bilaga B. Telefonintervjun omfattades kséc av fem
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neuropsykologiska test ur D-KEKBelis, Kaplan & Kramer, 2006) och WAIS
(Wechsler, 2003), och avslutades med en klinisk 6b®ung géallande
svarighetsgrad av de sekundara besvéaren hos patiantCGI-S; Guy, 1976).
De neuropsykologiska testerna anvandes istegaeningsyfte utan som underlag
for ytterligare en uppsats inom ramen for ISIS-pktgt, se Kallberg (2008).

Prime-MD. Primary care evaluation of Mental Disorders (Spitee al.,
1994) ar ett diagnostiskt verktyg som framst angaral l|akare inom
primarvarden. Prime-MD bygger pa diagnoskriteriefba DSM-IV (APA,
1994) och anvands for att snabbt kunna screenasfdiska sjukdomar som ofta
finns hos primarvardspatienter. | denna studie ades depressionsmodulen
och modulerna om GAD (generaliserat angestsyndrgrajiksyndrom och
social fobi. Syftet med anvandandet av Prime-MD athigora intervjun sa kort
som mojligt med tanke pa att manga av dessa petiefta blir trotta snabbt.

SCID-I. Structured Clinical Interview for DSM-IV — AxisDisorders (First
et al., 1999) ar en semistrukturerad klinisk inersom anvands for att stalla
diagnoser utifrAin DSM-IV (APA, 1994). SCID-I ar hagkiskt uppbyggt med
fragor som guidar den intervjuande till faststalanav diagnos. Instrumentet
finns i tva olika versioner, en mer omfattande isrsutformad for forskning
och en mindre tidskravande version for klinisk ardiding. | denna studie
anvandes avsnittet om PTSD ur den kliniska versid®I1D-I-CV; First et al.,
1999), pa grund av att detta omrade inte tacktes iRrime-MD.

CGI-S. Clinical Global Impression (Guy, 1976) ar en tledeskala som
anvands for att bedoma grad av forandring hos mtatie Instrumentet bestar av
tre delar: Severity of lliness, Global Improvemeach Efficacy Index. Under
screeningen anvandes den forsta delen av CGl, illetdga CGI-S (Clinical
Global Impression — Severity of lliness). Pa engsidig skala bedomde
intervjuarna hur pass allvarliga sekundara sympgom deltagarna hade, dar 1
betydde inga sekundara besvar och 7 betydde blarabsblut mest allvarliga
besvar.

Sjalvskattningsformular

Formatningen bestod av 218 fragor som omfattadeSEMurek et al., 2000),
QOLI (Frisch et al., 1992), ISI (Morin, 1993), Bémé&nding (Carver & Antoni,
2004) samt fragor om civilstand, utbildningsniviisselsattning och eventuellt
tidigare deltagande i sjalvhjalpsgrupp, se bilagaFGrmatningen omfattades
ocksa av livskvalitetsinstrument EQ-5D (EuroQoL @®yp 1990) och TIC-P
(Hakkaart-van Roijen, Van Straten & Donker, 200@nsméater halsorelaterade
kostnader, men dessa formular var ej aktuella fénnd uppsats. CFQ
(Cognitive Failure Questionnaire; Broadbent et EH)82) var heller inte aktuellt
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for denna uppsats utan anvandes som underlag forugpsats av
psykologkandidat Karolina Kallberg (2008).

BITS. Breast Impact of Treatment Scale (Yurek et al.0@O&r ett
sjalvskattningsformuldr som mater grad av traurkatsdress orsakat av
kroppslig forandring efter medicinsk behandling viméstcancersjukdom.
Instrumentet bestar av 13 items, med O till 5 podudg varje item, dar
totalpoangen hamnar mellan 0 och 65. BITS har fgkdusankar och beteenden
och skulle darfér, enligt Frierson, Thiel och Anglm (2006), kunna vara
sarskilt bra vid utvardering av just KBT-behandling

QOLI. Quality of Life Inventory (Frisch et al., 1992) éit instrument som
mater subjektiv livskvalitet. QOLI bestar av 32nite som omfattar féljande 16
omraden som anses viktiga i relation till livskveti halsa, sjalvrespekt, mal och
varderingar, ekonomi, arbete, fritid, inlarning,eétivitet, att hjalpa andra,
karlek, vanner, barn, anhériga, hem, grannskapsaaofhalle. For varje omrade
skattas dels hur viktigt omradet ar fér personénep skala mellan 0 och 2, och
dels hur n6jd personen ar med omradet pa en skallrm-3 och +3. Lag
totalpoéng tyder pa ett missnoje med sin livskealit

ISI. Insomnia Severity Index (Morin, 1993) ar ett sgiattningsformular
som mater upplevd grad av insomni under de sehasteeckorna. I1SI bestar av
sju items som delvis stammer Gverens med DSM-I\fekdrna for priméar
insomni (APA, 1994), och omfattar upplevda problemd sémnen (somna,
bibehalla somn samt tidiga uppvaknanden), hur mgtenten & med sina
nuvarande somnmonster, i vilken man somnen negadivérkar patienten, om
andra marker detta, samt oro dver sina sémnsvaeigHekalan som anvands ar
av likert-typ, O till 4, och totalpoangen hamnarilare O och 28.

Benefit findning. Benefit finding (Carver & Antoni, 2004) ar ett
sjalvskattningsformular som avser mata till vilkgnad deltagaren upplevt nagra
positiva forandringar i och med sin brostcancedjuik. Instrumentet bestar av
17 items som skulle kunna efterfélja cancersjukd@mmich & Helgeson,
2004). Skattningsskalan gar fran 1 till 5, vilker g@n totalpoéang pa max 85.

Eftermétningen gjordes ocksa de via Internet ocktdoeav 279 fragor och
omfattade samma sjalvskattningsformular som ovakD$&, MADRS-S, BITS,

QOLlI, ISI, Benefit finding, EQ-D5 samt TIC-P, sareh utvardering av
behandlingen och nagra ytterligare fragor om den diomska

cancerbehandlingen, se bilaga D.
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CGl-I

Vid eftermatningen anvandes den andra delskala@@iv(Guy, 1976), det vill
saga CGl-I (Clinical Global Impression — Improver)e®enna delskala finns i
tva versioner, en som pa en fyrgradig skala batemfdrbattring hos patienten,
och en som pa en sjugradig skala ocksd mater foirsgiml denna studie
anvandes den sistnamnda. Graderingen gar fran lbstyder valdigt mycket
forbattrad och 7 som betyder valdigt mycket forsiéing ges om patienten inte
bedoms ha forandrats nagot sedan formatningenadzeha fick ocksa sjalva
skatta sin upplevda forbattring eller forsamringspnma skala.

Sjalvhjalpsmaterial

Behandlingens huvudkomponent bestod av 23 behgsdhioduler. Alla
moduler var uppbyggda pa samma satt, med text odlogande Gvningar.
Modulerna avslutades med veckans hemuppgifter samntuella arbetsblad
tillhorande 6vningarna och hemuppgifterna. Behamgimodulerna byggde pa
beprovade kognitiva beteendeterapeutiska interweati delvis hamtade fran
tidigare projekt med inriktning pa paniksyndrom (Beng et al., 2003), GAD
(Almlov, 2007), social fobi (Holmstrom & Sparthar003) samt olika
angestsyndrom och nedstamdhet (Maurin & Torngré@7® Fran dessa projekt
hamtades moduler om: kognitiv terapi, olika fornaar angest, nedstamdhet,
sOmnsvarigheter, avslappning, agorafobi samt anvslgitoch vidmakthallande.
Dessa moduler omarbetades for att passa den aktpatlentgruppen. Med
utgangspunkt i KBT-interventioner som visat sigkeamma vid cancersjukdom
(Fawzy, 1999) skapades utdver ovan namnda modualexdonya moduler for:
stresshantering, posttraumatiska symptom, relatiaex och samlevnad, samt
en cancerspecifik inledning. Alla deltagare erhalroduktionsmodulen och
avslutningsmodulen men dar emellan skraddarsyddelsanalingen och
deltagarna fick olika moduler beroende pa problémdaehandlingen pagick
under tio veckor och deltagarna erhéll mellan sgh olv moduler att arbeta
med under behandlingsperioden. Detta innebar atavdeltagare fick flera
veckor pa sig med samma modul medan andra fickrwduler under en och
samma vecka. | de allra flesta fall hade dock daltaa en vecka pa sig att
arbeta med varje modul. FOr en sammanfattning darfmingens samtliga
moduler se bilaga E.

Procedur

Hemsida

En hemsida for projektet upprattades pa Internetvwkiat.nu/isis. P4 hemsidan
presenterades studiens syfte och upplagg tillsammmead en kort forklaring av
KBT och projektnamnet ISIS iternetbasera®tod for I ndivider medSekundéara

besvar — efter brostcancer). P4 hemsidan fannsidcfamation om kriterierna
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for deltagande i studien, samt en presentation esomalen bakom ISIS.
Information om etiska forskningsprinciper, sekrste®ch tystnadsplikt
presenterades ocksa, tillsammans med en blankett samtycke enligt
personuppgiftslagen (PUL) som deltagarna uppmanaitieskriva ut, fylla i och
skicka in till angiven adress, se bilaga F. Langstpa hemsidan fanns en lank
till anmalningssidan samt en e-postadress somgéetia kunde anvanda sig av
vid eventuella fragor. Projektets hemsida var épigermnmalan 2007-08-15 till
2007-09-14, darefter hanvisades intresserade rilhemsida for kommande
studier (www.studie.nu).

Anmalan/screening del 1

De presumtiva deltagarna som anmalt sitt intresgs@an screeningen hade
Oppnats, lamnade sina kontaktuppgifter och meddsladned ett e-

postmeddelande nar det fanns mojlighet att ga irh@asidan och pabodrja
screeningen. Andra presumtiva deltagare, som ammsgild intresse mellan
2007-08-15 och 2007-09-14, kunde direkt fylla iesgringen som bestod av
HADS och MADRS-S, demografiska fragor samt fragon didigare och

nuvarande medicinsk och psykologisk behandlinga Aliéltagare som anmalde
sitt intresse tilldelades ett deltagar-ID som beésav fyra siffror samt de tva
forsta bokstaverna i for- och efternamn, till exen@d099LeJo. De som
genomforde hela den forsta delen av screeningen efieht det beddémdes
uppfylla kriterierna for inklusion i studien kontakles per telefon for
genomfdrandet av en telefonintervju.

Telefonintervjuer/screening del 2

Telefonintervjuerna bestod av fragor om depressiom angest ur PrimeMD,
PTSD ur SCID-I samt egna komponerade fragor om stérigheter, stress,
alkoholkonsumtion samt relationer och sexliv. Syfteed telefonintervjuerna
var att fa underlag foér att kunna bedéma vilka meddeltagarna skulle kunna
ha nytta av om de skulle komma att randomiserdsbéhandlingsgruppen.
Telefonintervjuerna omfattades ocksa av fem newtapsgiska test ur D-KEFS
och WAIS, och avslutades med en klinisk bedémniatiagde svarighetsgrad
av de sekundara besvaren hos patienterna (CGIl4&)erUvecka 35 till 38
genomfordes 75 telefonintervjuer av uppsatsfonfa@rna samt Karolina
Kallberg, samtliga psykologkandidater fran ternim pa psykologprogrammet
vid LinkOpings och Uppsala universitet. Alla intgrer protokollférdes och
spelades in pa ljudband.

Behandlingskonferens och randomisering
Samtliga deltagare som efter den andra delen aesitigen uppfyllde alla
kriterier for inklusion rapporterades av i en baflamgskonferens med, for
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projektet, ansvarige onkolog Marie-Louise Fjallsk@refter randomiserades
de totalt 70 deltagarna till behandlingsgrupp rkspe aktiv kontrollgrupp via
en oberoende person vid Lunds universitet och Shemeratorn
www.random.org.

FOrmatning

Deltagarna valkomnades via e-post till studien agipmanades att innan
behandlingsstart, och innan de fatt veta vilkenpgrawle randomiserats till,
genomfora férmatningen pa Internet. Dessa omfattBteS, QOLI, ISI, CFQ,
Benefit finding, EQ-D5 och TIC-P, samt fragor omilsitand, utbildningsniva,
sysselsattning och eventuellt tidigare deltagargj@vhjalpsgrupp.

Behandlingsgrupp

Deltagarna som randomiserats till behandlingsgmpp® stycken, togs upp i en
behandlingskonferens. | samrad med legitimerad glegkGerhard Andersson
gjorde uppsatsforfattarinnorna och psykologkandid&arolina Kallberg
bedomningar gallande vilka behandlingsmoduler samjevenskild patient
skulle f4 ta del av. Den férsta och sista modulég kka ut for samtliga
deltagarna, medan behandlingen daremellan varierametroende pa
problematik. Deltagarna tilldelades ocksa en pdigdnternetterapeut som var
samma person som genomfort telefonintervjun. Dehtagg som fyllt |
formatningen fick sa ett e-postmeddelade fran sierhetterapeut dar deras
behandlingsplan var specificerad, med vilken orgnath i vilken takt som
modulerna skulle komma att tilldelas deltagaren.

Introduktionsmodulerna skickades, i pdf-formattilitdeltagarna tisdagen den
18 september 2007. Varje modul var upplagd saedtthghrna skulle jobba med
innehallet i dessa under sju dagar och att de p&jdade dagen skulle skicka in
svaren pa veckans hemuppgifter via e-post. IntErsgteutens uppgift var att
via e-post ge deltagaren personlig feedback paareckemuppgifter, bedéma
huruvida deltagaren tillgodogjort sig innehallehodulen samt svara pa fragor
och funderingar. Om det bedomdes att deltagaryodibgjort sig innehallet i
modulen sa skickades nasta modul ut, i annat falde en komplettering bli
aktuell. 1 de fall dar deltagarna inte skickadesina svar inom angiven tid
skickades paminnelser via e-post. Internetterapeaiteade i férvag bestamt att
de hade max 30 minuter per deltagare och vecksittilorfogande. | genomsnitt
lade Internetterapeuterna ner 13 minuter per damieagch vecka (min: 3, max:
247, SD=61.93).

De deltagare som av olika anledningar inte hann wehednoduler som de

tilldelats under behandlingsperioden fick ta delrasterande moduler efter att
de tio veckorna avslutats. Internetterapeuterngd@rbig att ytterligare ett par

23



veckor efter behandlingsslut finnas till hands édentuella fragor men inte for
feedback av samma slag som under behandlingsperiode

Under behandlingsperioden fick de tre Internetteuégrna kontinuerlig

handledning av leg psykolog Elisabeth Nilsson-llhré®@m hade erfarenhet av
bade Internetbaserad sjalvhjalpsbehandling och tdadserpatienter.

Handledningen skedde bade live och via telefonkenfger. Totalt antal timmar
handledning under behandlingsperioden var 8 tinoohr45 minuter.

Aktiv kontrollgrupp

Deltagarna som randomiserats till den aktiva kdigin@ppen bjods via ett e-
postmeddelande in till ett diskussionsforum parimag for att vid ett senare
tillfalle erbjudas att ta del av den individualisde Internetbaserade KBT-
behandlingen. Inbjudan innehdll information om Horumet fungerade samt
hur deltagarna skulle ga tillvaga for att erhabbaenord for att fa tillgang till

forumet. Deltagarna kunde sjalva valja anvandarnacim sdledes graden av
anonymitet. Varje vecka lades, av en av projektetsdlemmar, en ny

diskussionsfraga ut pa forumet, se Bilaga G. Diskunsforumet monitorerades
ocksa dagligen av samma person, som ocksd hadgenéfeter att ta bort
olampliga inlagg, om det skulle behdvas. Forumgindpe for inlagg den 20
september och stangde for inlagg den 28 novemli¥t. 20

Uppfdljningsintervjuer och eftermatning

Samtliga deltagare, aven de som hoppat av ellér maktiva, kontaktades via
e-post under vecka 46 och informerades da om efteinysforfarandet samt att
de skulle komma att kontaktas under vecka 47 f6t ladka in
uppféljningsintervjuer under vecka 48. Dessa intew genomfordes av de tre
Internetterapeuterna utan att dessa intervjuadegdek som de sjdlva hade
behandlat. Intervjuerna bestod av en deltagarskgttav forbattring eller
forsamring utifran CGI-l1 samt Oppna fragor kringnda skattning. Intervjun
avslutades med en bedémning av svarighetsgradgaiem samt eventuell
forbattring enligt CGI-S och CGI-I. 63 intervjueempmfordes under vecka 48
och ett slumpmassigt antal av dessa spelades in ljpdband. |
behandlingsgruppen deltog 31 i uppfoljningsintemvjul den aktiva
kontrollgruppen deltog 32.

Eftermatningen gjordes via Internet och omfattagdvskattningsformularen:
HADS, MADRS-S, BITS, QOLI, ISI, Benefit finding, EQ5 samt TIC-P, samt
en utvardering av behandlingen och nagra yttegidgaigor om den medicinska
cancerbehandlingen. Pa grund av tekniska probldesl&lADS och MADRS-S
upp for sig, darav de olika antalen deltagare syl if respektive formular.
Deltagarna hade vecka 47 pa sig att fylla i efténmgen. Deltagare som inte
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hade fyllt i eftermatningen den 25 november korad&s och pamindes per
telefon och e-mail. For att fa in s& mycket data sa6ijligt flyttades slutdatumet
fram till 2007-11-29 och deltagare som da inte hédi i efterméatningen
raknades till att borja med inte med i resultatdsehandlingsgruppen var det 29
deltagare som fyllde i eftermatningen. | den aktkaatrollgruppen fyllde 25
deltagare i eftermatningen.

Etiska 6vervaganden

Innan studien pabdrjades genomgick den en etikjmgvoch godkéndes av
Forskningsetiska kommittén vid Uppsala universiteé projektets hemsida
informerades  deltagarna  om  det humanistisk-sanvedidiaskapliga

forskningsradets forskningsetiska principer vilket korthet innebar att

deltagande i studien var frivilligt och att deltaga nar som helst kunde avbryta
sitt deltagande, att uppgifter som deltagarna uppgée skulle komma att

anvandas i kommersiella eller i ovetenskapligaesyfatt deltagandet inte heller
skulle komma att paverka mojlighet till annan véeint att resultaten i studien
skulle komma att behandlas i avidentifierad fornm @& medelvardesniva. Pa
hemsidan informerades ocksa om att personuppgsktetle hanteras enligt

personuppgiftslagen (PUL) och deltagarna uppmanatieskriva ut och skicka

in samtycke med avseende pa detta. Samtycke imfifasles ocksa infor de

bandade intervjuerna dar samtliga deltagare ftjHdes och godkande att
intervjuerna spelades in.

Datasakerhet. FOr att hantera deltagarnas eventuella oro infor
datasakerheten erbjods de mdjligheten att skaffa séker e-postadress
(www.hushmail.com) fér kommunikation med Internsfgeuten. Fyra
deltagare gjorde detta. All data som férmedlademiprojektgruppen skickades
iInom en saker server eller via l6senordsskyddabi. fSamtliga deltagare
tilldelades ett deltagar-ID. N&r enskilda deltagamdiskuterades pa
telefonkonferenser uppgavs endast detta ID.

Suicidrisk. Ett viktigt stallningstagande innan studiens hdrpgar hur
suicidpatienter skulle hanteras. Patienter med gi@ng eller hogre pa item nio
(livslust) pa MADRS-S exkluderades pa grund avdattbedomdes ha for svar
problematik for en behandlingsform med minimal penatkontakt. Patienterna
som exkluderades pa grund av detta kontaktades-p@st och uppmanades att
sOka akut vard pa sin hemort. Om misstankar onmidplaner vacktes bland de
patienter som inkluderats i studien, under behagdhs gang, fanns mojlighet
att kontakta projektledaren eller projektets angeaonkolog for konsultation.
Om en deltagare i korrespondensen uppvisade sldaaigipskulle denne fa hjalp
med att soka akut hjalp pa sin hemort, detta ifatdéf dock inte. Deltagarna i
studien erbjods modjligheten att vid en eventuellis kikontakta sin
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Internetterapeut och att fa svar inom 24 timmaenépa helgerna. Syftet med
detta var att fanga upp deltagare som eventueitivme akut hjalp.

Missnoje. FOr att minska risken for negativa reaktioner ‘exklusion
skickades personliga e-postmeddelanden till sam#ixkluderade. Beroende pa
exklusionsorsak rekommenderades alternativa tilgaggssatt for att séka en
mer, fér den unika individen, passande behandlorgsf Dessa skickades ut sa
snart exklusion var faststallt sd att deltagareunllskslippa g& och vanta pa
beskedet under en langre tid. FOr att minska riskennegativa reaktioner
gallande randomiseringen till de tva betingelsarijods deltagare i respektive
grupp att fa ta del av den andra typen av behampdlix manader senare.

Statistiska analyser

Statistiska analyser genomfordes med SPSS verssob Forst berdknades
resultaten for dem som genomfort eftermatningensei® hur mycket de tagit
del av behandlingen, sk intention to treat. Somkentroll beraknades ocksa
data utifran last observation carried forward dinfatningsvardet fordes fram
for de individer som inte fyllt i efterméatningentiFatt signifikansprova de bada
gruppernas demografiska data samt formatningsvaaterandes t-test for
oberoende matningar. Tvavags ANOVA 2 (tid, fore adter) x 2 (grupp,
behandlingsgrupp och aktiv kontrollgrupp) med mixiesign anvandes for att
se om det fanns signifikanta huvudeffekter och rakeonseffekter. For att
eftertesta de signifikanta interaktionerna anvandtesigen t-test. ANCOVA
anvandes for att berakna skillnaderna mellan gnap@a ett av formularen
som uppvisade signifikanta skillnader mellan gruppevid férméatningen. Vid
berakningar av CGI anvandes Mann-Whitney U-test o@filcoxons
teckenrangtest for att gora jamforelser mellanekspe inom grupperna.

Resultat

Resultaten presenteras med matt pa beroendevanabtADS, MADRS-S,
BITS, QOLI, ISI och Benefit finding. Resultaten piessa sjalvskattnings-
formular presenteras med medelvarden, standardaseik och effektstorlekar
(Cohens d) inom respektive mellan de olika betisgela, i Tabell 2, samt
huvudeffekter och interaktionseffekter i texten aedMatt pa CGI-S och CGI-|
presenteras ocksa foljt av matt pa foljsamhet ahdlingen. Slutligen redovisas
resultat pa utvarderingen av 1SIS-projektet. Kadilta inslag av resultaten tas
upp i diskussionen.
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Sjalvskattningsformular
Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

HADS-A. Oberoende t-test pa delskalan angest pavisadeingt
signifikanta skillnader fanns mellan grupperna Yiamatningen g=0.50,
p=.619). Variansanalys med upprepad matning (ANOV@dvisade en
signifikant huvudeffekt av tid (F~=33.35, p<.0001), samt en signifikant
interaktionseffekt av tid och grupp x(=13.03, p=.001). Ingen signifikant
huvudeffekt av grupp kunde pavisas; {E2.22, p=.143). Beroende t-test
pavisade att behandlingsgruppen forbattrades #ignif mellan for och
eftermétning ¢=7.54, p<.0001). Oberoende t-test pavisade ocksigeifikant
skillnad mellan grupperna vid eftermatningep=12.71, p=.009).

HADS-D. Pa delskalan depression fanns heller inga sigmifé skillnader
mellan grupperna vid férméatningengft-0.24, p=.810). Variansanalysen pavisar
en signifikant huvudeffekt av tid (F=27.66, p<.0001). Ingen huvudeffekt av
grupp (R 47=0.71, p=.403) eller interaktionseffekt av tid ogtupp (k47~=3.05,
p=.087) kunde pavisas. Eftertest genomférdes igig att inga signifikanta
interaktionseffekter kunde pavisas.

Montgomery Asberg Depression Rating Scale — Seleda(MADRS-S)

Inga signifikanta skillnader fanns mellan gruppevithformatningen g=-0.42,
p=.678). Variansanalysen pavisar en signifikantiu@ffekt av tid (F,~ 42.06,
p<.0001), samt en signifikant interaktionseffekt ta och grupp (F4+~=4.96,
p=.031). Ingen signifikant huvudeffekt av grupp #enpavisas (F~=2.96,
p=.092). Beroende t-test pavisade att bade bemgsdgliuppen och den aktiva
kontrollgruppen forbattrades signifikant mellan ish efterméatning £§=-2.40,
p<.0001 och£=2.62, p=.016). Oberoende t-test pavisade ockssiggifikant
skillnad mellan grupperna vid eftermatninges=12.40, p=.02).

Breast Impact of Treatment Scale (BITS)

Inga signifikanta skillnader fanns mellan gruppevithformatningen g=-0.54,
p=.594). Variansanalysen pavisar en signifikantudeffekt av tid (Fs=11.69,
p=.001), samt en signifikant interaktionseffekt @y och grupp (kFs~4.94,
p=.031). Ingen signifikant huvudeffekt av grupp #enpavisas (F=0.49,
p=.485). Beroende t-test pavisade att behandlinggpgn forbattrades
signifikant mellan for och efterméatning,4t3.93, p<.001). Oberoende t-test
pavisade ingen signifikant skillnad mellan grupgermid eftermatningen
(t=1.63, p=.11).

27



Quiality of Life Inventory (QOLI)

Inga signifikanta skillnader fanns mellan gruppevith férméatningen ¢=0.32,
p=.751). Variansanalysen pavisar inga signifikahtavudeffekter av grupp
(F15=0.15, p=.697) eller tid (z=4.04, p=.050), av tid finns dock en trend.
Variansanalysen pavisar ocksa en signifikant ikteraseffekt av tid och grupp
(F,5~5.35, p=.025). Beroende t-test pavisade att beingsgruppen
forbattrades signifikant mellan for och eftermatnir{t,s=-3.06, p=.005).
Oberoende t-test pavisade ingen signifikant skillmaellan grupperna vid
eftermatningen £=1.38, p=.17).

Insomnia Severity Index (I1SI)

Inga signifikanta skillnader fanns mellan gruppevidhférméatningen ¢=0.63,

p=.528). Variansanalysen pavisar en signifikantudeffekt for tid (7 5=6.07,

p<.0001), samt en signifikant interaktion for tidhogrupp (£s-=8.16, p=.006).
Ingen signifikant huvudeffekt fér grupp pavisadeB,;s=0.17, p=.698).
Beroende t-test pdavisade att bade behandlingsgnuppeh den aktiva
kontrollgruppen forbattrades signifikant mellan fich efterméatning £=8.07,

p<.0001 ochx=4.29, p<.001). Oberoende t-test pavisade docknisignifikant

skillnad mellan grupperna vid efterméatninge=10.80, p=.43).

Benefit finding

Oberoende t-test pavisade att det forelag en gignif skillnad mellan
grupperna vid formatningeng{2.15, p=.035). Darfér beraknades skillnaden
mellan grupperna i eftermatningen med en ANCOVA, fd@matningsvardet
lades in som kovariat. Skillnaden mellan grupperaa signifikant (ks,=4.8,
p=.032).

Last observation carried forward

Data raknades om med last observation carried forwastort sett kvarstod
resultatet, det vill sdga interaktionen grupp xua signifikant for HADS-A,

MADRS-S, BITS, QOLI och ISI. For HADS-D kunde intéigon signifikant
interaktion pavisas vid de forsta berdkningarna nieteraktionen blev
signifikant (R ¢=4.9, p=.03) efter analys med last observationiedrorward.

For benefit finding visade ANCOVAnN &aven en signdfik skillnad utifran last
observation carried forward.
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Tabell 2
Medelvarde (standardavvikelse) och effektstorlekam behandlingsgrupp och
aktiv kontrollgrupp samt effektstorlekar mellan gperna

Behandlings- n Aktiv Mellan-
grupp kontrollgrupp  grupp (d)

HADS-A
Fore 35 11.69 (3.03) 35 11.34 (2.70)
Efter 27 7.33 (2.96) 22 10.27 (4.59)
Inomgrupp (d) 1.46 0.28

0.76
HADS-D
Fore 35 6.86 (3.18) 35 7.06 (3.73)
Efter 27 4.30 (3.36) 22 5.77 (4.46)
Inomgrupp (d) 0.78 0.31

0.37
MADRS-S
Fore 35 17.31 (5.05) 35 17.89 (6.35)
Efter 27 9.11 (5.21) 22 13.65 (8.04)
Inomgrupp (d) 1.60 0.58

0.67
BITS
Fore 34 28.76 (21.32) 34 31.41 (19.35)
Efter 29 18.52 (14.78) 25  25.28 (15.77)
Inomgrupp (d) 0.56 0.35

0.44
QOLI
Fore 34 1.46 (1.46) 34 1.34 (1.72)
Efter 29 2.06 (1.41) 25 1.52 (1.48)
Inomgrupp (d) 0.41 0.1%¢

0.38
ISI
Fore 34 15.44 (5.57) 34 14.53 (6.28)
Efter 29 9.03 (5.28) 25 10.28 (6.20)
Inomgrupp (d) 1.18 0.67

0.22
Benefit finding
Fore 34 49.74 (13.82) 34  42.74 (13.00)
Efter 29 50.03 (14.10) 25 40.28 (12.49)
Inomgrupp (d) 0.02 0.19

0.73

Inverterad skala, dvs ett hogt varde betyder enedfekt
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Effektstorlekar

For att underlatta jamforelser med andra studigikmades effektstorlekar, antal
standardavvikelsers forbattring, med Cohens d.gE@bhen (1988) innebar en
effektstorlek pa 0.20 en liten effekt, 0.50 en nise effekt och 0.80 en stor
effekt. Har beréknades effektstorlekar inom gruppeoch mellan grupperna.
Beraknade effektstorlekar presenteras i Tabell @nagsnittlig effektstorlek
mellan de olika betingelserna var d=0.51. Genortignieffektstorlek inom
behandlingsgruppen var d=0.86, och inom den akiivdrollgruppen d=0.36.

CGl

Clinical Global Impression-Severity of lliness (CE&3)

CGI-S skattningar gjordes pa deltagarna vid forh @fterméatningen. Vid
formatningen skattades narmare 52 procent av bé&hgsedruppens deltagare
som personer med utpraglade eller allvarliga sefmanbdesvar i jamforelse med
den aktiva kontrollgruppens cirka 28 procent. Hiieldag en signifikant skillnad
mellan grupperna dg=2.47, p=.016) Vid eftermétningen skattades O prbe®
deltagarna i behandlingsgruppen att ha utpragldter allvarliga besvar.
Jamforelsevis skattades narmare 19 procent av Heva akontrollgruppens
deltagare att ha besvar som kunde klassas sonyglapedeller allvarliga. Vid
eftermatningen skattades drygt 90 procent av dmitegi behandlingsgruppen
som personer med lindriga till inga sekundara besaild (lindriga besvar, pa
gransen sekundara besvar eller inga sekundérarpesy@mforelse med den
aktiva kontrollgruppens knappt 44 procent. Wilcoxdackenrangtest pavisade
en signifikant forbattring for behandlingsgrupp&+{5.2, p<.0001). Grupperna
skilide sig aven at signifikant med Mann-Whitney=(2.8, p=.001). | Tabell 3
presenteras hur pass allvarliga sekundara besw@dstiagarna skattades att ha
vid for- och eftermatningen.
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Tabell 3

CGI-S (Clinical Global Impression — Severity ofn#bks). Antal (procent)
deltagare fordelat pa hur pass allvarliga sekundéesvar som deltagarna hade
fore och efter behandling

CGI-S Behandl_lngsgrupp Aktiv kon_trollgrupp
n=31 n=32

Fore Efter Fore Efter
Inga sekundara besvar 0 (0%) 10 (32.3%) 0 (0%) .224p
Pa gransen till 0 0 0 0
sekundira besvar 1 (3.2%) 6 (19.4%) 3 (9.4%) 5 (15.6%)
Lindriga besvéar 6 (19.4%) 12 (38.7%) 11 (34.4%) 27.9%)
Mattliga besvar 8 (16.1%) 3 (9.7%) 9 (28.1%) 12.%9%)
Utpraglade besvar 15 (48.4%) 0 (0%) 9 (28.1%) 560D
Allvarliga besvar 1 (3.2%) 0 (0%) 0 (0%) 1(3.1%)
Bland de absolut mest 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)

allvarliga besvar

Clinical Global Impression-Improvement (CGl-I)

CGl-I skattningar gjordes vid eftermatningen. | &etllingsgruppen hade drygt
90 procent forbattrats i nagon grad (lite, myckdéerevaldigt mycket), i
jdmforelse med den aktiva kontrollgruppen dar n&emdl procent hade
forbattrats i nagon grad. | den aktiva kontrollgrap skattades cirka 59 procent
som of6randrade eller forsamrade efter behandivelisa Jamforelsevis
skattades cirka 8 procent som oforandrade eller séfirade i
behandlingsgruppen. Grupperna skilide sig at skpnt med Mann-Whitney
(Z=-4.8, p=.001). | Tabell 4 presenteras resultggérgrad av forbattring eller
forsamring efter avslutad behandling. Mdjliga oesakakom forbattringar och
forsamringar tas upp i diskussionen.
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Tabell 4
CGl-I (Clinical Global Impression — Improvement)ntal (procent) deltagare
fordelat pa grad av forbattring eller forsamringef behandlingsavslut

Behandlingsgrupp Aktiv kontrollgrupp
CGlI-l _ _
n=31 n=32
Valdigt mycket forbattrad 3 (9.7%) 1 (3.1%)
Mycket forbattrad 19 (61.3%) 2 (6.3%)
Lite forbattrad 6 (19.4%) 10 (31.3%)
Of6randrad 2 (6.5%) 15 (46.9%)
Lite forsdmrad 1 (3.2%) 4 (12.5%)
Mycket forsamrad 0 (0%) 0 (0%)
Valdigt mycket férsamrad 0 (0%) 0 (0%)
Foéljsamhet

Foljsamhet i behandlingsgruppen

Behandlingen varade i tio veckor, mellan den 18tesaper och den 27
november ar 2007. De individuella behandlingsplaador deltagarna innehdll
mellan sju och tolv moduler (M=9.47, SD=1.54), alditagarna lade ner mellan
1 och 10 timmar pa sin behandling per vecka, i gemitt 2.87 timmar
(SD=3.03, Md=2.25).

Foljsamhet | behandlingen méattes med frekvens @bstia moduler inom den
tio veckor langa behandlingsperioden. Tre deltagéu® %) valde att hoppa av
behandlingen efter den forsta behandlingsveckah, toé deltagare (5.9 %)
valde att gora detsamma efter den andra behandénlgan, och fullféljde
darfor inte sina behandlingsplaner. Drygt 47 pro@endeltagarna slutforde alla
sina moduler under de tio veckorna, medan cirkprdtent hade en modul kvar
vid behandlingsavslut. Knappt 18 procent av delizgahade tva eller flera
moduler kvar att jobba med efter att de tio behagdlveckorna var slut. |
Tabell 5 presenteras hur manga moduler som deltadwde kvar att jobba med
efter behandlingsavslut. Vilka moduler som tilldk#a och slutférdes av
deltagarna presenteras i Tabell 6.
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Tabell 5

Antal deltagare (procent) fordelat pa hur manga mled som enligt den
ursprungliga individuella behandlingsplanen kvarstatt jobba med efter den
tio veckor langa behandlingsperioden, n=34

Kvarvarande moduler n (%)

Inga (hann med alla) 16 (47.1%)
1 modul kvar 7 (20.6%)
2 moduler kvar 3 (8.8%)

4 moduler kvar 2 (5.9%)

5 moduler kvar 1 (2.9%)
Inga (valde att hoppa av) 5 (14.7%)
Tabell 6

Antal tilldelade och slutférda moduler under deltiehandlingsveckorna, n=34

Tilldelade Slutforda

Modul moduler moduler
Introduktion 34 31
Introduktion till &ngest 19 18
Tankens kraft 1 30 28
Tankens kraft 2 27 26
Generaliserad oro 1 4 4
Generaliserad oro 2 4 4
Generaliserad oro 3 4 4
Paniksyndrom 1 4 4
Paniksyndrom 2 3 3
Agorafobi 1 1
Social angest 1 2 2
Social angest 2 2 2
Trauma 1 6 6
Trauma 2 6 6
Beteendeaktivering 1 13 12
Beteendeaktivering 2 13 12
Somn 20 18
Relationer, sex och samlevnad 1 8 8
Relationer, sex och samlevnad 2 3 3



Relationer, sex och samlevnad 3 3 3

Stresshantering 24 22
Avslappning 29 24
Avslutning och vidmakthallande 29 16

Foljsamhet i den aktiva kontrollgruppen

Forumet var Oppet for inlagg i tio veckor, mellaendl9 september och den 28
november ar 2007. Deltagarna lade ner mellan 01&B timmar per vecka
(M=1.36, SD=2.61, Md=1.00) pa sitt deltagande ufoet. Tva deltagare (5.9
%) valde att hoppa av under den forsta veckan2€n%) under den andra, och
ytterligare en (2.9 %) under den femte veckan.dadhhet mattes med antal
inlagg och svar under behandlingsperioden. Under fdesta veckan gjordes
totalt 31 inlagg av deltagarna i den aktiva komgmippen. | mitten av
behandlingsperioden gjordes 14 inlAgg och undéa sesckan gjordes 2 inlagg.
Antal svar pa inlaggen var oftast farre an anté#gg och de flesta inlagg
forblev utan svar. For detaljerade siffror pa aimkigg och svar for den aktiva
kontrollgruppen se Tabell 7. Antal inlAgg per parsar ojamnt fordelat mellan
0 och 34 inlagg under de tio veckorna. Genomggiitdintal inlagg, per person,
for de 34 deltagarna var 6.48 stycken (SD= 7.40=MdSex deltagare gjorde
inga inlagg alls.

Tabell 7
Antal inlagg och svar pa forumet for den aktiva tkoligruppen, n=34
Vecka Antalinlagg*  Antal svar Antal inlagg
med svar
1 31 18 8
2 14 14 3
3 13 11 4
4 15 17 3
S 14 10 6

* Av dessa stod moderatorn for ett inlagg per vecka
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Utvardering av behandlingen

Majoriteten av deltagarna i behandlingsgruppen appgutvarderingen att de
var ndjda eller mycket ndjda med behandlingenmfiielse med den aktiva
kontrollgruppen dar knappt halften uppgav detsanigoriteten av deltagarna
i behandlingsgruppen uppgav ocksa att behandligéipt dem nagot eller
valdigt mycket vilket motsvarar drygt en tredjedelv den aktiva

kontrollgruppen. Se Tabell 8 for resultat pa yitgnte utvarderingsfragor, med
tillhorande svarsalternativ. | Tabell 9 presentesaar pa utvarderingsfragor
specifika for behandlingsgruppen. Kvalitativa réstudyv utvarderingen tas upp i
diskussionen.

Tabell 8
Resultat pa deltagarnas svar (procent) pa utvamigsfragor stallda till
samtliga deltagare

Fragor och svarsalternativ Behandlingsgrupp  Aktiv kontrollgrupp

n=27 n=25
Hur n6jd ar du totalt sett med
behandlingen?
Mycket néjd 12 (44.4%) 1 (4.0%)
Huvudsakligen nojd 12 (44.4%) 10 (40.0%)
Likgiltig eller latt missndjd 3 (11.1%) 12 (48.0%)
Riktigt missnojd 0 (0%) 2 (8.0%)
Har behandlingen hjalpt dig till ett battre
forhallningssatt till dina problem?
Ja, den har hjalpt mig valdigt mycket 13 (48.1%) (8D2%)
Ja, den har hjalpt mig nagot 11 (40.7%) 7 (28.0%)
Nej, den har inte hjalpt mig 3(11.1%) 15 (60.0%)
Nej, den verkar snarare ha forvarrat situationen 0 (0%) 1 (4.0%)

Ett populart satt att mata vardet pa nagot
ar att uppskatta det i pengar. Hur mycket

skulle duo vara viII_i_gI a;;[_t__tl)etala for at}) . 2102 kr (2315) 593 kr (755)
genomgaodetta sjalvhjalpsprogram? Skriv 0-10 000 kr (1000} 0-3000 kr (500§
nu hur manga kronor du skulle kunna
tanka dig att betala fér programmet innan
du bérjade? M (SD), min-max (Md)

rogrammet varitvart eter it o sveiutar 3785 K1 @7y 105kazy
brog 0-15 000 (2000 0-500 (0)"

det. M (SD), min-max (Md)

2 n=22."n=24°n=209n=21
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Tabell 9
Resultat pa behandlingsgruppens svar (procent)tgarderingsfragor specifikt
inriktade pa den individuella behandlingen, n=15

Fragor och svarsalternativ n (%)
Hur n6jd ar du med behandlingens tempo
(programmets omfattning i relation till
dess langd)?
10 veckor var alldeles for kort tid 5 (33.3%)
10 veckor var lite for kort tid 5 (33.3%)
10 veckor var lagom 4 (26.7%)
10 veckor var lite foér lang tid 0 (0%)
10 veckor var alldeles for lang tid 1(6.7%)

Vad tycker du om kontakten med din
e-postterapeut?
Mycket néjd

12 (80.0%)

Huvudsakligen nojd 3 (20.0%)
Likgiltig eller latt missndjd 0 (0%)
Riktigt missnojd 0 (0%)

Vad tyckte du om textens lasbarhet?

Det var latt att forsta 8 (53.3%)
Det var mestadels latt att forsta 7 (46.7%)
Det var mestadels svart att forsta 0 (0%)
Det var svart att forsta 0 (0%)
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Diskussion

Sammanfattning av resultaten

Resultaten pa foreliggande studie pavisar signifikainteraktionseffekter pa
samtliga beroendevariabler. Resultaten pavisar doeks behandlingsgruppen
over tid forbattrats signifikant pad samtliga utéatiatt. PA HADS-A och
MADRS-S fanns ocksa signifikanta skillnader meltahandlingsgruppen och
den aktiva kontrollgruppen vid eftermatningen. Daktiva kontrollgruppen
pavisar ocksa signifikanta forbattringar pa MADR®&h 1ISI. Genomsnittlig
effektstorlek mellan betingelserna var d=0.51,dktsdga en medelstor effekt.
Inom behandlingsgruppen var den genomsnittligakefterleken d=0.86 vilket
kan betraktas som en stor effekt. FOr den aktivatrelgruppen var den
genomsnittliga effektstorleken d=0.36, det vill s&@mn liten till medelstor effekt.
Med andra ord pavisar resultaten att det individeshde och Internetbaserade
sjalvhjalpsprogrammet, med terapeutstdd, inte bamaskat de psykiska
symptomen samt Okat livskvaliteten och benefit ifuigd hos
behandlingsgruppens deltagare, utan behandlingeodksa gjort det i storre
utstrackning an den aktiva kontrollgruppens forum.

Resultatdiskussion

Da denna studie &r den forsta av sitt slag i varfades det inga liknande studier
att jamfora resultaten med. Av den anledningen kemdnskussionen att foras
kring jamforelser med cancerpopulationer som fatiam typ av behandling,
men aven med andra populationer som har motsvagsykeska symptom och
som genomgatt liknande behandlingar.

Grad av angest

Den forsta delen av den forsta hypotesen géllamdd gv angest far stod i

studiens resultat. Den signifikanta tidseffekten HHADS-A innebar att bada

grupperna forbattrats 6ver tid. En signifikant ratdionseffekt pavisades dock,
detta betyder att behandlingsgruppen i storre adkiing an den aktiva

kontrollgruppen minskat sina angestsymptom. Efsémiagen pavisade ocksa en
signifikant skillnad mellan grupperna vid efterméagen.

| Sheard och Maguires metaanalys fran 1999 understkd randomiserade
studier av psykosociala interventioner for cancéepter med angest-
problematik. Mellangruppseffekten for dessa studiar d=0.36, alltsa strax
under en medelstor effekt. For ISIS var effektstoeh mellan grupperna
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d=0.76, alltsa strax under en stor effekt. Har &a@n Tatrow och Montgomerys
metaanalys av KBT for brostcancerpatienter fran620@mnas. Tatrow och
Montgomery (2006) anvander sig av matt pa distressp omfattar bade

oro/angest, nedstamdhet/depression och somnsvmighen genomsnittliga

effektstorleken mellan grupperna i metaanalysengéltande distress, d=0.31. |
jamforelse med bada dessa metaanalyser av tragitioehandling ligger alltsa

foreliggande studies effektstorlek mellan gruppdetydligt hogre. En maijlig

forklaring till denna skillnad skulle kunna vara aeltagarna i ISIS | storre
utstrackning, &an deltagarna i de studier som nanowan, upplever

angestrelaterade problem. Nagot som talar for démkéaring ar en jamforelse

med férmatningsvardena pa HADS-A med Hidderley kolts studie fran 2004

(en av studierna i Tatrow & Montgomery, 2006). I$l&tagarnas

formatningsvarden ligger har hdgre (11.69 och 11&@4fort med 9.69 och

10.13). | jamférelse med ovan namna cancerstudidtesdet ocksa kunna vara
sa att ISIS lyckades erbjuda en behandling somadasdenna grupp béattre an
tidigare studerade interventioner i form av tilleexpel gruppbehandlingar
etcetera.

For att gora en jamforelse med andra Internetbdsesiudier anvands en
metaanalys av Internetbaserad KBT-behandling fprefsion och angest gjord
av Spek med flera (2007). Effektstorleken var h&0.86 for angest. | detta
sammanhang ar det vart att notera, att den popalabm ISIS-projektet vander
sig till i mycket stor utstrackning har kraftigavbrkningar av pagaende
medicinsk behandling mot cancer, vilka troligen grkar deltagarnas
mojligheter att uppna samma resultat som andrahm@ogena grupper, sett till
symptomen.

Grad av depression

Den andra delen av den forsta hypotesen, samt mdna &ypotesen, gallande
grad av depression far stod i studiens resultat.déin forsta analysen pavisades
dock ingen interaktionseffekt for HADS-D, men eften analys med last
observation carried forward pavisades en signifikameraktionseffekt. Pa
MADRS-S, som anses vara sarskilt kanslig for foraogd av
depressionssymptom, pavisades en signifikant fielsefoch eftertestningarna
pavisade att bada grupperna signifikant forbattraBen signifikanta
interaktionseffekten pavisade dock att behandlingsgens grad av
nedstamdhet minskat mer i jamforelse med den aktoarollgruppens och
eftertestningen pavisade att skillnaden mellan geupa vid eftermétningen var
signifikant.

Aven har kan Spek med fleras metaanalys fran 200aralas for att jamfora
ISIS resultat med andra Internetbaserade sjahdgélgier. FOor depression var
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effektstorleken liten (d=0.27 till d=0.32). | forgyande studie var
effektstorlekarna mellan grupperna hogre pa baddtemal Sheard och
Maguires metaanalys fran 1999 undersoktes inte lbarerpatienter med
angestproblematik utan ocksa 20 randomiserade estuav psykosociala
interventioner for cancerpatienter med depressiotdpmatik. Mellangrupps-
effekten for dessa studier var d=0.19. For ISIS eféektstorleken mellan de
bada betingelserna d=0.37 for HADS-D och d=0.6MA&DRS-S. Som namnts
ovan skulle denna skillnad kunna foérklaras meddattagarna i ISIS madde
samre i detta avseende an deltagarna i jamforandies Ett exempel som
stodjer detta resonemang ar Hidderley och Holtdistéran 2004. Dar ligger
formatningsvardena pa HADS-D pa 5.38 respektive3.4111SIS-studien |ag
formatningsvardena pa 6.86 respektive 7.06. Deltegdade alltsda mer att
vinna i ISIS-studien. Den stora effekten skulleldocksa kunna forklaras med
att behandlingen inom ramen for ISIS passade dbdtegare battre.

Gallande MADRS-S var det inte bara behandlingsgeapgom pavisade
signifikanta forbattringar mellan for- och eftermifigen utan ocksa den aktiva
kontrollgruppen. Detta skulle, forutom deltaganidtetrumet, kunna bero pa att
deltagande i formatningen i sig har en terapewdffdkt, eller att en hoppfullhet
vackts infor det framtida deltagandet i den indigtla KBT-behandlingen samt
att initiativet att soka till 1SIS-projektet ockg@verkat deltagarnas motivation
att sjalva paborja ett forandringsarbete. Dessakersskulle dven kunna forklara
de forbattringar som tidigare pavisats inom komgrolpperna, géllande just
MADRS-S, i KLARA-projektet mot depression (LenndhVernmark, 2004),
ORIGO-Projektet mot GAD (Almlof, 2007) och NOVA-pektet (Maurin &
Torngren, 2007) mot nedstamdhet och olika angetsstiar.

Livskvalitet

Studiens tredje hypotes gallande livskvalitet téids resultaten. En signifikant
interaktionseffekt pa QOLI pavisade att behandijngppen fatt oOkad
livskvalitet i storre utstrackning &an den aktiva nkollgruppen.
Behandlingsgruppens forbattring &r ocksa signifikamen eftertestningen
pavisar ingen skillnad mellan grupperna vid efteémmigen.

| en metaanalys av 37 studier (Rehse & Pukrop, RG8n undersokte
psykosociala interventioner och dess effekt pa klightet hos vuxna
cancerpatienter, uppgick den genomsnittiga effekieken mellan
experimentgrupp och kontrollgrupp till d=0.65. Hif&torleken, specifikt for
brostcancerpatienterna som utgjorde 38.7 procentraslet, var densamma,
d=0.65. ISIS-projektets mellangruppseffektstorler Magre, d=0.38, vilket
skulle kunna bero pa att den aktiva kontrollgrupp&siS erbjods att delta i ett
diskussionsforum, som i andra studier anvands somtervention. Detta skulle
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kunna resultera i en nagot lagre mellangruppseffiektien som presenteras i
Rehse och Pukrops (2001) metaanalys.

Livskvalitet ar en faktor som studerats i flera eimetbaserade KBT-
behandlingar tidigare, s& som i NOVA-projektet (Maw& Torngren, 2007) och
KLARA-projektet (Lenndin & Vernmark, 2004) dar rdésien i bada studierna
visar pa att deltagarna skattar hogre livskvalitdteftermatningen jamfort med
forméatningen. Det finns dock ingen signifikant &kald mellan de olika
behandlingsgrupperna inom projekten vid efterm&@f@m precis som i ISIS-
projektet, aven om behandlingsgruppen skattadeeho@tt i 1SIS-projektet
anvanda en aktiv kontrollgrupp som i andra studewvéants som en val
fungerande intervention, kan som sagt vara en aimgdill att det inom ramen
for denna studie inte gick att pavisa nagon siskistakerstalld skillnad mellan
grupperna vid efterméatningen. Dock kan resultatet bada grupperna dar
medelvardet for behandlingsgruppen pa QOLI var 266 motsvarande siffra
for den aktiva kontrollgruppen var 1.52, ses sotmpesitivt resultat, speciellt
om dessa resultat jamférs med det medelvarde fapemalpopulation pa QOLI
som presenterades i en studie av Paunovic och2084), vilket uppgavs vara
2.92. Med tanke pa de medicinska biverkningar s@nga upplever, det trauma
manga gar igenom samt det faktiska hot en canséeisjn kan utgora for en
individ, ses resultatet som positivt.

Grad av traumatisk stress

Den fjarde hypotesen far ocksd stod i studiensltetsuDen signifikanta
tidseffekten pa BITS innebar att bada gruppernddibrats Over tid. Den
signifikanta interaktionseffekten innebar dock lagthandlingsgruppen i storre
utstrackning an den aktiva kontrollgruppen mingkaden av traumatisk stress
orsakat av kroppslig forandring, och eftertestningévisade att forandringen ar
signifikant. Eftertestningen kunde dock inte pawisgra signifikanta skillnader
mellan grupperna vid eftermatningen.

En anledning till att behandlingsgruppen, i stoutstrackning an den aktiva
kontrollgruppen har forbattrats i detta avseenddlskkunna forklaras med att
fokus for BITS ligger pa tankar och beteenden,etilér just det som varit fokus
for behandlingen och saledes det deltagarna i lodihgsgruppen arbetat med
under den tio veckor langa KBT-behandlingen.

Jamforbara studier dar BITS anvénts visade sigt stéifinna. Men i Yurek,

Farrar och Andersens (2000) jamforelse av sexuahth traumatisk stress
orsakat av kroppslig forandring hos brostcanceepggir som genomgatt olika
sorters medicinsk behandling, kan medelvardenaninmehandling jamforas.
Medelvéardet for de 190 deltagarna i Yurek med flestadie (2000) lag pa 25.9,
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och samtliga deltagare i ISIS-studien 30.1, allg@ot hogre, vilket skulle
kunna vara en del av forklaringen till den medelstacnomgruppseffekten
(d=0.56).

Grad av sbmnsvarigheter

Studiens resultat stodjer den femte hypotesen.ighifikant tidseffekt pa IS
innebar att bada grupperna minskat sina sémns\aédglover tid. Eftertesten
pavisade ocksa att dessa forbattringar for badppgma var signifikanta. Den
signifikanta interaktionseffekten pavisar docklahandlingsgruppen forbattrats
| stdrre utstrackning an den aktiva kontrollgrupp€i eftertestningarna kunde
dock inga signifikanta skillnader mellan gruppepdaisas.

Studier pa icke-farmakologisk sémnbehandling fémoempatienter &ar svart att
finna. | en studie av KBT-behandling for kvinnor aneasomni sekundar till
bréstcancer (Quesnel, Savard, Simard, Ivers & M@d03), forbattrades de tio
deltagarna med effektstorlekar mellan d=0.73 ochlL. @3> pa de olika
utfallsmatten. Dock fanns inget matt pa effektgtornellan grupperna eftersom
studien endast hade en behandlingsgrupp, och kageroligrupp.

Trots signifikanta forbattringar hos behandlingggen pa Strém, Pettersson
och Anderssons Internetbaserade behandling av prinsdmni fran 2004,

erholls en effektstorlek mellan grupperna pa d=30ti0 d=0.35 pa de olika

utfallsmatten. De laga effekterna beror pa att tadlgruppen ocksa forbattrats.
Aven i ISIS ar effektstorleken mellan betingelsefiten (d=0.22) och beror

sannolikt aven i detta fall pa att den aktiva kolgruppen ocksa forbattrats
signifikant.

En mdjlig anledning till behandlingsgruppens storamgruppseffekt (d=1.18)
ar att en stor andel av deltagarna i behandlingggm, 58.8 procent, tilldelades
somnmodulen, och arbetade saledes aktivt med simmsvarigheter under
behandlingsperioden. Ett stort antal deltagare ojeftet uppgav vid

formatningen att de hade somnproblem, nagot maejeritkopplade ihop med
biverkningar av medicineringen. Resultatet vack&red intressant reflektion,
om huruvida behandlingen kan ge god effekt trosdtkya biverkningar.

For att vidare diskutera behandlingsgruppens stamngruppseffekt kan
behandlingsgruppens formatningsvarde, pa ISI, jémsfémed ett annat, och
betydligt storre, urval av bréstcancerpatienteGalvard, Savard, Simard och
Ivers kliniska validering av ISI frdn 2005 preseate ett medelvarde pa 8.7
(SD=6.8) for de 812 brdstcancerpatienter som ingickudien. Forfattarna
presenterar vidare en cut-off poang pa 8 for Ktinssgnifikanta somnstorningar.
ISIS-projektets behandlingsgrupp hade vid behagsdiitart ett medelvarde pa

41



15.44 (SD=5.57), alltsa betydligt hogre an 8. Deltaa hade saledes mer att
vinna pa behandlingen vilket skulle kunna forkldem stora effekten.

Anledningen till att deltagare i den aktiva konlgalippen ocksa rapporterade
minskade somnsvarigheter 6ver tid (d=0.67) skudlls #unna forklaras med en
rad icke behandlingsrelaterade orsaker som framkdrmtervjuerna i samband
med eftermatningen, sa som att vissa deltagare géatision, separerat, borjat
ett nytt arbete samt andrat medicinering etcetétrligare en orsak till den
uppskattade forbattringen i denna grupp skulle kuvara det stdd som oOvriga
deltagare i diskussionsforumet kunnat bidra medntsan viss eventuell
acceptans vid insikten om att denna biverkning §ckat vanlig och nagot
deltagarna kunde dela. Dessutom skulle det kuanmsé att vissa deltagare, pa
egen hand, tagit del av sjalvhjalpsbocker om somswievilket till viss del
skulle kunna vara en bidragande orsak till reseitafnledningen till detta
antagande ar dels att vissa deltagare berattaddetta vid intervjuerna men
framfor allt att dessa individer i stor utstrackaisjalva sokt upp 1SI1S-projektet
for att fa hjalp med sina besvar, vilket tyder es\drivkraft och intresse.

Positiva aspekter

Den sjatte hypotesen far stod i studiens resultaghandlingsgruppen har det
skett en liten forbattring, men den stbrsta ankeglen till den signifikanta

skillnaden beror pa att den aktiva kontrollgruppskattat lagre pa denna
variabel vid eftermatningen i jamférelse med fomiégen. Denna nedgang
skulle dels kunna bero pa att deltagandet och itdtiw i diskussionsforumet
var relativt lagt, vissa kanske upplevde en bessikedver att inte ha

radomiserats till behandlingsgruppen, vissa upp@an, i eftermatningen, att
stamningen pa diskussionsforumet, for deras dely Br svarmodig av den
anledningen att deltagarna var i olika skeden mbgistcancersjukdom.

Vid formatningen framkom olika erfarenheter betaiffe positiva aspekter av
cancersjukdomen s& som okad sjalvinsikt om egnadhsegingar, minskad
stress samt omprioriteringar i varderad riktniriy, ditt namna nagra. For att fa
en storre effekt inom behandlingsgruppen skullenewadit en utokning av tid
till behandling ha en positiv aspekt. Majoritetenv adeltagarna i
behandlingsgruppen arbetade mycket intensivt med besvar under en tio
veckors period, det kan vara sa att det ar svagjat se forandringarna under
den korta tiden. Detta kan eventuellt klargoragppf@ljningen av projektet.
Viktigt att notera i detta sammanhang &ar att deltag i behandlingsgruppen
serverades ett smorgasbord av evidensbaseradegeintiener som de, inom
ramen for behandlingens tid, arbetade med. Déareféerdet upp till varje
deltagare att arbeta vidare med de metoder ochygeslom fungerat bra for just
den individen
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Ytterligare en aspekt att ta hansyn till i en komaa uppféljningsstudie var att
endast 17.6 procent (6 deltagare) tilldelades deuteo, trauma-modulerna, som
specifikt inriktats mot benefit finding. Eftersomté fler beddmdes ha symptom
inom ramen for PTSD. Med ett beroendematt som litefiefling skulle
eventuellt samtliga deltagare kunna tilldela dessauler. Om detta ger battre
resultat ar nagot som framtida forskning far utvisa

Grad av sekundéra besvar

Resultaten pa CGI-S ger studiens sjunde hypotes Atidelen med utpraglade
eller allvarliga sekundara besvar sjonk i behamggigmuppen fran 51.6 procent
till 0 procent. | den aktiva kontrollgruppen sjontotsvarande andel fran 28.1
till 18.7 procent. Vid eftermatningen skattades49procent av deltagarna i
behandlingsgruppen som personer med lindrigantjiisekundara besvar alls, i
jamforelse med den aktiva kontrollgruppens 43.&@nb. Behandlingsgruppens
forbattring visade sig signifikant.

CGI-S har anvéants som ett komplement till deltagarsjalvskattningar. Dessa
skattningar baseras pa kliniska bedomningar gjorttder intervjuerna vid for-
och efterméatningen. Resultaten pa CGI-S aterspegidrandlingsgruppens
signifikanta forbattringar som redovisats pa sjghmingsformularen.

Grad av forbattring

Den attonde hypotesen far aven den stod i resnltgtd CGI-I. |
behandlingsgruppen hade 90.4 procent av deltagérbéttrats i nagon grad
(lite, mycket eller valdigt mycket), i jamforelseechden aktiva kontrollgruppen
dar 40.7 procent hade forbattrats i nagon gradanhfgrelse med andra
Internetbaserade sjalvhjalpsstudier ligger ISISupgefar samma niva, eller
nagot over, som till exempel NOVA:s 88.9 procenta(Mn & Térngren, 2007)
och ORIGO:s 86.8 procent (AImlov, 2007).

Vid efterméatningen anvandes deltagarnas egna skgdimav forbattring eller
forsamring som en utgangspunkt for diskussion. Wndessa intervjuer
framkom diverse anledningar till det forandrade nufet. Flertalet av deltagarna
I den aktiva kontrollgruppen, som inte aktivt dgitai forumet upplevde sig
andock vara forbattrade pa grund av olika orsakar sBamnts tidigare sa som
paborjat eller avslutat medicinering, borjat pangrarbetsplats, separerat fran en
partner eller gatt i pension. Vissa menade ocksadat blivit hjalpta av
deltagandet i diskussionsforumet, dock uppgav @mestmajoritet av deltagarna
att de inte ansag att forumet var nagot som passaae Ytterligare asikter om
forumet diskuteras under utvarderingen av behagelin men kort sagt kan
sagas att en rad faktorer kan ha bidragit till déitagare i den aktiva
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kontrollgruppen inte upplever en forbattring i samotstrackning som ovriga
deltagare.

Utvardering

Med tanke pa att samtliga deltagare, av olika amieghr, inte svarat pa
utvarderingen inom avsatt tid sa ar det viktigtmgtona att detta resonemang
bygger pa antaganden fran de inkomna svaren. Des #n risk att de som &ar
mest missnodjda valt att inte svara, ett visst htirheror dock pa tekniska
problem samt aterinsjuknande i cancersjukdom, dskeémal som i samband
med aterinsjuknade framkom fran individer om ateifylla i efterméatningen
och saledes inte utvarderingen, har respekterats.

Resultaten av utvarderingen visar att behandlingggen i storre utstrackning
an den aktiva kontrollgruppen uppger att de ar ad@tler mycket ndjda med
behandlingen, samt att de i storre utstrackninggapmtt behandlingen hjalpt
dem. Trots att det finns en tradition av effektinéernetbaserade stédgrupper
for denna patientgrupp (Gustafson et al., 2001; t&ssn et al., 1998;
Lieberman et al., 2003; Winzelberg et al., 2003, ISIS forum inte haft lika
positiv inverkan pa denna grupp. Exempelvis presantwWinzelberg med flera
(2003) en medelstor effektstorlek att jamfora meflSI d=0.36. Utbver
mdjligheten att behandlingen i sig hjalpte kvinreomstorre utstrackning an
diskussionsforumet, skulle detta kunna forklarasl rae forvantanseffekt. Nar
projektet marknadsfordes sa lag tyngden pa denvichdiliserade KBT-
behandlingen med terapeutstdod. Nar de presumtitagaena sedan tog del av
information pa hemsidan fick de veta att de kuraledomiseras till en annan
grupp. Dessutom framkom vid intervjuer med deltagaatt ett stort antal
kvinnor redan hade varit aktiva i forum for canamnter eller fortfarande var
det. Detta skulle kunna betyda att det dels fanmstérre férhoppning bland
deltagarna att fa ta del av behandlingen framfékulisionsforumet, dels att den
individualiserade behandlingen skulle kunna hjd@pen i stérre utstrackning an
ett deltagande i diskussionsforumet.

Ytterligare anledningar till att deltagarna i déttiaa kontrollgruppen inte var
lika ndjda som behandlingsgruppen kan vara ataviggplevde diskussionerna
pa forumet som valdigt dystra, och sa att de ugldeatt de madde samre av att
ta del av forumet an att inte géra det. Manga delgader intervjuerna, aven att
de tyckte att diskussionerna pa forumet uteblel,ait det snarare rérde sig om
monologer samt att inlaggen till stor del handlaxhe de initiala faserna av
brostcancersjukdomen sa som att fA beskedet sageraimga den initiala och
aggressiva inledningen av den mediciniska behagetinvilket for delar av den
aktiva kontrollgruppen intraffade for manga ar seda
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| utvarderingen ombads deltagarna ocksa att ptasdighandlingen, for att
vardera behandlingen, aterigen var skillnaden stellan behandlingsgruppen
och den aktiva kontrollgruppen, da behandlingsgenpp pengar varderade
behandlingen betydligt hogre &n 0Ovriga deltagareckDvar spridningen stor
inom grupperna. Vart att notera ar aven att de fadtrbehandling uppgav att de
var villiga att betala mer for behandlingen eftgslatad behandling &n innan,
medan den aktiva kontrollgruppen sénkte sitt budredeltagandet i forumet.
Aven detta kan tolkas som att deltagarna i behagsijruppen var mer nojda
med behandlingen a&n vad deltagarna i den aktivarditgruppen var med
diskussionsforumet. Observera att bada buden lafies att behandlings-
perioden var slut. Viktigt att poangtera i dettang@anhang ar dock att det inte
tagits hansyn till deltagarnas disponibla inkomaiket skulle kunna vara en
forklaring till den stora spridningen inom grupparibeltagarna har ocksa olika
erfarenheter av samtalsterapi och samtalskont&Ki, (gocent har erfarenhet av
tidigare psykologisk behandling, vilket aven detilekkunna paverka den stora
spridningen inom grupperna pa det viset att individarderar utifran olika
referensramar. Dock ar skillnaden mellan gruppetgdlig. Ytterligare
utvarderingsfragor direkt knutna till utformandet behandlingen kommer att
diskuteras under metoddiskussionen.

Metoddiskussion

Intern validitet

Det ar en studies validitet, intern och extern ditdt, som avgor i vilken
utstrackning det gar att lita pa slutsatserna feénundersokning (Borg &
Westerlund, 2006). Intern validitet handlar om aten studie kunna dra
slutsatser om ett orsakssamband, med andra ordeatér den oberoende
variabeln som paverkat beroendevariabeln och iageat, samt topografin pa
sambandet. Experiment har ofta mycket god intefiditet, kvasi-experiment
lite samre och den samsta interna validiteten finegresenterad i icke-
experiment. | slutsatsen av en studie finns de¢sse av att kunna uttala sig om
orsak och verkan, i detta avseende anses expedtmaoim kannetecknas av
studier med kontroll och randomisering, vara destdb&indersékningsmetoden
(Borg & Westerlund, 2006; Clark-Carter, 2004).

Genom att i denna studie tillféra en kontrollgruppjd sidan av
behandlingsgruppen, samt att deltagarna randondisgratill antingen
behandlingsgruppen eller den aktiva kontrollgruppmwvandes de tva faktorer
som enligt Borg och Westerlund (2006) samt Clarkt€®a(2004) minimerar
risken for brister i den interna validiteten. Derstadie anses darfér ha en god
intern validitet.
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Extern validitet

Bedoms en studie, som ISIS, ha en god intern veljdkan gangbarheten att
gora generaliseringar fran det samband som payisatdlan oberoende
variabeln och beroendevariablerna, undersdkas.aDedllas extern validitet
(Borg & Westerlund, 2006).

Den forsta generaliseringen gors fran stickproviit gopulationen som
stickprovet tagits ifran. | denna studie vaopulationen bréstcancerpatienter
med sekundéara psykiska besvéar. Fragan &r da orstidiegprov som anvants i
studien ar representativt for den populationenSifiojektets deltagare var alla
kvinnor vilket anses representativt eftersom dejevar insjuknar 7000 kvinnor
jamfort med 30 man (Cancerfonden, 2005a). Gallarbliédningsnivan i urvalet
hade majoriteten av deltagarna eftergymnasial dnlmg (77.1%). Enligt
Statistiska centralbyran (2002) har 82 procent aienska kvinnor i
aldersgruppen 25-64 atminstone gymnasial utbildnivayfor 1SIS-studiens
urval anses representativt.

Deltagarna var mellan 34 och 65 ar med en genotiigrddder pa 51.10 ar
(SD=7.78). Enligt Cancerfonden (2005a) ar hélfterala drabbade over 64 ar
nar de far diagnosen. Det ar tydligt att ISIS-pktge fangat upp fler deltagare i
yngre aldrar, da endast tre var 64 ar eller aldetta skulle kunna vara en
konsekvens awrvalskriteriet: tillgang till dator med Internesatning. Det
skulle ocksa kunna ha att géra med att de indivsten drabbas av brostcancer
med atféljande sekundara besvar ar yngre an denonumittliga
brostcancerpatienten. Rowland och Massie (199&kz#mtt det stadium i livet
som individen befinner sig i nar hon drabbas paaehkir hon reagerar. Stadium
i livet behover inte nodvandigtvis kopplas till étd men kan gora det. En
kvinna som drabbas av brostcancer innan hon Wedaitj] ar vanligtvis yngre an
en kvinna som redan har familj och darfor inte eppt de vanliga
klimakteriesymptomen (biverkningarna) som lika fiméde. Det kan alltsa vara
sa att urvalets representativitet har begransatan@mg av att deltagarna var
tvungna att ha tillgang till dator med Internetamsing, vilket i dagens Sverige
fortfarande ar betydligt mer vanligt bland yngre nmigkor, sarskilt nér det
galler kvinnor (Statistiska Centralbyran, 200Mgn det skulle ocksa kunna vara
sa att de individer som drabbas bade av brostcade’tfoljande sekundara
besvar ar yngre an den genomsnittliga brostcanttenpan och att ISIS urval
darfor ar representativt. Ytterligare forskning\Jgdor att kunna svara pa denna
fraga.

ISIS exklusionskriterier, som suicidalitet, misdsproblematik och annan
pagdende psykologisk behandling, skulle kunna Insgra urvalets

representativitet och darmed betraktas som ettrfaitden externa validiteten.
En annan viktig aspekt ar rekryteringsférfaranaeh skulle kunna innebéra att
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studien bara fatt deltagare som redan ar motiveithderandring, vilket inte ar
fallet i en Kklinisk population. | studien anvandedgock enbart
sjalvskattningsformuldr med gott empiriskt stodiféraden externa validiteten
kan anses vara relativt god.

Behandlingsprogrammets utformning

Det finns ett antal punkter att diskutera vad galletformandet av
behandlingsprogrammet for ISIS sa som tidsramebdtandlingen, innehallet i
modulerna, symptom och besvar som behandlas i [ISEamt
diskussionsforumet. Har kommer asikter fran foaiata att varvas med asikter
fran deltagarnas utvardering av behandlingen.

KBT-behandlingenPa de utvarderingsfragor som var specifikt inriktad
deltagarna i behandlingsgruppen framkom att en mbjo tyckte att
behandlingen var for kort. En mojlig orsak till tetar att majoriteten av
deltagarna i behandlingsgruppen (65.5 %) arbetagle dller deltid under
behandlingsprogrammets gang och tillsammans medjéimoch fritid inte
fick timmarna att ga ihop. Ytterligare en aspekt gpppmarksamma i detta
avseende ar att denna patientgrupp har en brostsmcdom som gemensam
namnare, i andra Internetbaserade KBT-studier bacentrala i behandlingen
varit ett tillstand sa som nedstamdhet och depressi KLARA-projektet
(Lenndin & Vernmark, 2004), det har varit angestipematik och nedstamdhet i
NOVA-projektet (Maurin och Térngren, 2007) eller GA ORIGO-projektet
(Almlév, 2007). Aven om NOVA-projektet precis sorBIS-projektet var en
skraddarsydd behandling dar samtliga deltagare todedel av exakt samma
moduler, som i 6vrigt namnda behandlingar, sa @gi$ for detta projekt pa
annu fler psykiska besvar. | praktiken kunde deteb#@ra att deltagarna i
behandlingen exempelvis arbetade med social f@vneliserad oro, sex- och
samlevnadsproblem, sémnproblem och nedstamdhet ded&o veckorna. De
fick saledes mojligheten att arbeta med manga oléanptom under
behandlingsperioden, vilket skulle kunna vara emlrdgande orsak till
uppfattningen att behandlingen var for kort tillillslad mot individer som
arbetar med depression eller med generaliseraifflera steg. Dessutom pagick
for en majoritet av kvinnorna (74.3 %) den medikansancerbehandlingen
under tiden for deltagandet i ISIS-projektet. Eor stel av deltagarna (60.0 %)
uppgav ocksa att de upplevde biverkningar av meelitigen vilket med stor
sannolikhet paverkat deras ork och férmaga. Myeketletta gor det svart att
jamfora denna patientgrupp och saledes studiensiltaesmed andra
Internetadministrerade behandlingar.

Med tanke pa att deltagarna fick en individuellforrnad behandling inom
ramen for 1SIS-projektet, kunde dock viss flextedi for tiden som skulle
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anvandas till varje modul anvandas. Flera deltagavad, under

behandlingsperiodens gang, om att fa anvandaigtesl en vecka for moduler
som upplevdes som extra relevanta. Infor framtitlalier skulle darfér en

langre behandlingsperiod eller farre moduler urglenma tidsperiod vara att
foredra for en patientgrupp med sa pass komplexrskk problematik som
denna.

Betraffande utvarderingen av materialet, modules#auppgav samtliga som
svarade pa utvarderingen att de ansag texterndattaaller mestadels latta att
forstd. En mojlig orsak till detta ar att modulerrempassats val till
patientgruppen. Samtliga som svarade pa utvardaringpgav ocksa att de inte
hade problem att forsta innehallet i modulernakdogmkom synpunkter pa att
visst material ytterligare kunde cancerspecificerast deltagarna forstar
materialet ar av storsta vikt da detta liggergiiind for hela behandlingen. For
att minimera risken att deltagare inte kunde arbe¢a sina moduler pa grund
av svarigheter att forsta innehallet fanns mojltgheatt dagligen under dessa tio
veckor fa svar pa fragor via e-post inom 24 timnietta stallde hoga krav pa
Internetterapeuternas tillganglighet pa vardagaglsdom helger. De snabba
svaren skulle dock kunna vara en mojlig anlednith@tt en majoritet (80.0 %)
av deltagarna uppgav att de var mycket ndjda nretiedniandlare.

Trots det positiva resultatet betraffande lasf@éise&n i modulernas innehall
noterades av samtliga behandlare under behandfingéng att modulerna
ytterligare skulle kunna anpassas till patientgaerppch dess symptom. Med
hjalp av tidigare forskning samt onkologisk erfdrenvaldes ett antal psykiska
sekundara besvar ut for behandling i studien, deksle dels kunna utdkas
men ocksa cancerspecificeras ytterligare, exempeldqtta ar ett tillagg av en
modul inriktad mot halsorelaterad oro och eventuelh med inriktning
smarthantering.

Den aktiva kontrollgruppen.Att anvanda en aktiv kontrollgrupp av det
slag som tidigare anvants som en effektiv inteneenfor denna patientgrupp
kan ses som att utsatta den individuella KBT-beliagen for ett svart test.
Anledningen till detta ar dock att Cancerfondere igbdkande anslag till en
studie med en inaktiv kontroligrupp. Manga av dgt@ma i den aktiva
kontrollgruppen var dock inaktiva. Asikter fran desom var aktiva omfattar
som sagt allt fran givande till att inlaggen i foret forvandlades till en
destruktiv monolog istéllet for en diskussion. Antdé&gg utan svar Oversteg
alltid antal inlagg med svar, sa nar som pa enaebletta skulle kunna vara ett
resultat av svarigheten att anpassa forumets dislasfragor till de varierande
deltagare vi vande oss till. Att finna gemensamnskubsionspunkter for en
deltagare som just avslutat sin stralningsbehagdich en som avslutat en helt
annorlunda typ av behandling och dessutom for mé@ngadan visade sig inte
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vara latt. Med ett smalare urval kanske detta lprabskulle kunna undvikas.
Alternativt att anvanda sig av en mer aktiv modaraom har ansvar for att
styra diskussionerna.

Begransningar med studien

De i manga fall kraftiga biverkningar denna patigapp ofta lider av under den
langvariga medicinska behandlingen, liknar mangadawsykiska sekundara
besvar som ocksa kan gora sig géallande. Detta &alketim som dels forsvarar
beddmningen av deltagarnas psykiska status och mEtandlingen av de
psykiska symptomen. Detta skulle kunna ses sonegriahsning med studien. |
ISIS-studien fanns inget krav pa att deltagarndleskha avslutat antikropps-
behandlingen eller den hormonella behandlingenul®gen pavisar dock att
aven dessa deltagare har forbattrats under behgedb gang.

Det skulle ocksa kunna ses som en begransningwattetii denna studie ar sa
heterogent, vilket kan gora det svart att jamf@éSI med andra studier med
smalare urval som till exempel studier dar allatadgre gatt igenom samma
medicinska behandling eller studier dar enbart ke med brdstcancer i

stadium 0-2 inkluderats. Ytterligare en begransmmed studien skulle kunna
vara att endast vissa symptom, som sedan tidigaré&anda som vanliga hos
denna patientgrupp, undersoktes och behandladasfiide en risk att vissa

besvar inte uppmarksammats och sdledes inte beltandNagot som

uppmarksammades men som inte specifikt behandlaateden halsorelaterade
oro samt svarigheter att acceptera fysiska begidgemnefter sjukdomen, som
endast kort berérdes i relationsmodulen. Dettad@gonatt beakta infor fortsatt
behandling av individer i denna patientgrupp. Samtaget skulle en ytterligare
anpassning av modulerna till patientgruppen samtigit utbkande av moduler
eventuellt kunna ha en ytterligare positiv inverkanresultatet.

Anvandning av resultaten samt framtida forskning

Eftersom denna studie ar den forsta i sitt slag)tsat resultaten pavisar en
forbattring for deltagare pa samtliga beroendemdses det viktigt att dels folja
upp dessa deltagare men ocksa utveckla ISIS-padjeltlare med hjalp av
resultat och erfarenheter fran denna studie. Etgel pa detta skulle vara att
ytterligare anpassa modulerna for patientgrupper meempelvis moduler
specifikt for smarta och hélsorelaterad oro samsngellt en acceptansinriktad
del d& cancersjukdomen och risken for spridningrelly cancer ar ett reellt hot
mot hélsan och i vissa fall livet. Det skulle dwera intressant att anvanda ett
diagnostiskt verktyg for att screena for psykiskikdomar bade i formatningen
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och i efterméatningen, eventuellt da ett mer omfatéadn Prime-MD, for att se i
vilken omfattning deltagarna blir diagnosfria. Inammen for denna studie
fanns det tyvarr inte utrymme for att understka diterer for
behandlingsutfallet, detta ar dock nagot som seaw saycket viktigt for
kommande forskning.

Under en relativt kort tid anmalde sig ett stotahimdivider till 1SIS-projektet.
Detta tyder pa att det finns ett stort behov avkpsgciala insatser for
brostcancerpatienter 1 Sverige. Under for- och refégningen framkom att
manga av deltagarna hade fatt erfara ett posithitzmdertagna under den mest
aggressiva delen av den medicinska behandlingen, attede sedan helt och
hallet lamnats at sig sjalva med sina psykiska md#ta besvar. Fortsatt
forskning inom detta omrade skulle kunna ledaatillmetoder utvecklas for att
hjalpa denna stora patientgrupp ocksa efter att oest akuta fasen av
sjukdomen &r 6ver. | detta sammanhang blir detdukgigt att uppmarksamma
ovriga cancersjukdomar och insjuknade individer sam exempelvis
prostatacancerdrabbade individer. Med tanke pdodiiya resultaten for dessa
bréstcancerpatienter skulle det vara intressansatbm en liknade insats for
andra cancergrupper skulle kunna fa liknade resubat skulle ocksa vara
intressant att se hur kostnadseffektiv denna bdimagnédr, med tanke pa att oron
for att aterinsjukna i cancersjukdom fér manga deale leder till upprepade
lakarbesok. Dessutom skulle det vara intressanpatsikt undersoka om en
behandling av detta slag kan hjalpa dessa indivitleaka till arbete snabbare
och i hdgre utstrackning.
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Slutord

Ett stort antal individer i Sverige, mestadels kain drabbas arligen av
brostcancer, och manga av dem drabbas ocksa awndsgkupsykiska besvar.
KBT-behandling mot de besvar som kvinnorna uppléaarvisat sig ha effekt,
dock ar tillgangen pa behandlare bristfallig. Inttbaserad behandling passar
kanske inte alla men som ett komplement till derd\sbm i dag erbjuds denna
patientgrupp har den en rad fordelar forutom Okbganglighet. Framfor allt
kan denna individualiserade behandling leda til #&r kvinnor far den
behandling de behover och oOnskar, det skulle kubinaett alternativ till
psykofarmaka som kanske i stor utstrackning aredefa alternativet i dag nar
terapeuterna ar for fa. Psykofarmaka kan ledaytitrligare biverkningar for
denna grupp, som redan ar hart drabbade av negitwaekvenser av
medicineringen mot cancern. Vidare kan den Int&asdrade behandlingen
eventuellt erbjuda behandling och stod i frAgor $@m vara extra kansliga sa
som sex- och samlevnadsproblem. Dessutom skullaadbahandling, utéver
den positiva effekt den haft for dessa kvinnor,rdkanna paverka kvinnornas
omgivning i positiv riktning.

Frisch (2002) menar att livskvalitet, s som attehapositiv upplevelse av sin
livssituation, kan bli sjalvforstarkande for indi@n. Att livskvaliteten okat for
deltagarna tyder pa, tillsammans med den motivatieruppvisat i sitt arbete
med ISIS och sig sjalva, att de har alla mojlighetdt fortsatta det
forandringsarbete de nu pabdrjat. Med anledningtavesultaten fran denna
studie ligger pa nivaer saval lite 6ver som litelemtraditionell behandling for
cancerpatienter samt tidigare Internetbehandlifiggaolika psykiska symptom
maste det anda finnas en 6dmjukhet i installningieessa mycket positiva
resultat, &aven om deltagarna generellt sett blesketybattre mar samtliga annu
inte bra, det finns med andra ord all anledningdés att ocksa fortsatta detta
forandringsarbete mot nya behandlingsformer.
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A. Screeningfragor exklusive sjalvskattningsformula

Nu foljer nagra fragor kopplat till din bréstcancer

27. Star du idag pa nagon medicinering eller fanéigon form av behandling for
brostcancer? Om ja, hur lange du har den, och uepthi nagra sarskilda bieffekter?

28. Far du idag nagon form av psykosocialt stocpkatiill cancern, eller har du tidigare fatt
det? Beskriv. (med psykosocialt stdd menar vi examp stodgrupper /samtalsgrupper,
kuratorskontakt, psykologsamtal etcetera)

29. Har du haft nagra aterfall i din bréstcancen? j@, var har du haft aterfall och vilken
behandling har du fatt?

30. Har du nu, eller har du tidigare hatt, fjarrdpmng i cancern? (om ja, vart och nar)

31. Nu féljer nagra fragor om den behandling duftiitdin brostcancer. Har du behandlats
med: operation.

Ja

Nej

32. Har du behandlats med: stralbehandling?
Ja
Nej

33. Har du behandlats med: cytostatikabehandling?
Ja
Nej

34. Har du behandlats med: antihormonell behandling
Ja
Nej

35. Har du behandlats med: antikroppsbehandling?
Ja
Nej

Nu foljer slutligen nagra fragor som din bakgrund. Dessa kommer endast att
presenteras som genomsnittsvarden for samtliga pesaer som ingar i studien.

37. Hur manga ar ar du?

38. Ar du man eller kvinna?

39. Har du nagonsin pabdorjat psykologisk behan@ling
Nej

Ja, men den ar avslutad nu
Ja, och den ar pagaende
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40. Om ja, beratta om din behandling! Vi &r satshkiresserade av:
- typ av behandling (psykodynamisk, KBT, hypnoédsamtal)

- nar behandlingen paborjades och om den idagsiutad

- problem som var i fokus for behandlingen

41. Har du nagonsin atit medicin mot psykiska bezva
Nej

Ja, men den &r avslutad nu

Ja, och ater just nu ocksa

42. Om ja, beratta om din medicinering! Vi ar sdtsktresserade av:
- typ av medicin

- anledningen till att du tar den

- nar du startade och om du idag ater medicin

43. Ar du sjukskriven just nu? Om ja, beréatta fadwch hur lange.
44. Det var sista ordinarie fragan, ar det nagotililégga till som inte tagits upp ordentligt?

Skriv det i sa fall nedan, om inte sa klicka paatsy for att spara dina svar och slutféra denna
enkat.
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B. Intervjufragor

Somn

Har du under den senaste manaden haft problem oneckes ? Ja Nej— UT
Har du haft svart att somna? Ja Nej

Har du ofta vaknat pa natterna? Ja Nej
Har du vaknat, for, tidigt pa mornarna? Ja Nej
Har du haft en kansla av att inte bli utsévd? Ja j Ne
Gor dina somnsvarigheter att du kanner dig trotiagarna? Ja Nej

Nar borjade de har somnsvarigheterna?

Upplever du dina sémnsvarigheter som ett problem? a J Negj

Relationer och sexliv

Lever du i en relation? Ja Nej
Anser du att du under den senaste manaden hafepraler

svarigheter med relationer? Ja Nej
Anser du att du under den senaste manaden hagsrbafem eller

svarigheter med ditt sexliv? Ja Nej

Om ja pa nagon av de tva ovanstaende fragornafgreen nej pa bada UT
Hur skulle du beskriva problemet/problemen?
Nar anser du att problemet/problemen borjade?

Stress
Har du under den senaste manaden ofta kant dggatie Ja Nej» UT
Skulle du s&aga att stress ar ett problem for dig? Ja Nej — UT

| vilka situationer kdnner du dig stressad?
Hur marker du av din stress? Hur paverkas dithlistressen?

Alkohol

Under den senaste manaden ....

...har du tankt pa att minska din alkoholkonsumtion? Ja Nej
Om Ja, varfor?

...har nagon klagat pa att du dricker for mycket? Ja Nej
Om Ja, varfor?

...har du haft skuldkanslor eller kant oro for dikaolkonsumtion Ja Nej
Om Ja, varfor?

...har du under nagon enskild dag druckit 5 ellardlas 6l, vin eller sprit? Ja Nej
Om Ja: Hur ofta har du druckit s& mycket underadmste 6 manaderna?

Har detta orsakat nagra problem?

Har du anvant nagon annan form av drog under dessse manaden? Om ja, vad och hur
ofta?

Slutligen...

Om du sjalv tanker pa hur ditt liv sdg ut innan safiter din cancerdiagnos, vad tycker du
sjalv ar det storsta problemet for dig, nu efter cancerdiagnos?
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C. Formatningsfragor exklusive sjalvskattningsformuar

215. Vilket ar ditt civilstand?
Gift/'sambo med barn
Gift/'sambo utan barn

Sarbo med barn

Sarbo utan barn
Ensamstaende med barn
Ensamstaende utan barn
Anka/ankeman med barn
Anka/ankeman utan barn
Bor hemma hos foralder/foraldrar
Annat boende

216. Vilken ar din hogsta utbildningsniva?
Grundskola / Ingen slutférd utbildning
Forgymnasial utbildning kortare &n 9 ar
Forgymnasial uthildning, 9 eller 10 ar
Folkskoleutbildning eller motsvarande
Gymnasial utbildning, hogst 2 ar
Gymnasial utbildning, 3 ar

Eftergymnasial utbildning, mindre &n 3 ar
Eftergymnasial utbildning, 3 ar eller mer

217. Vilken ar din nuvarande sysselsattning?

218. Har du tidigare varit med i nagon sjalvhjahogpgp? Om ja, beratta mer.
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D. Eftermatningsfragor exklusive sjalvskattningsfomular

Nu foljer nagra fragor om din installning till ISIS -programmet, om din datorvana
etcetera.

216. Hur stor var din datorvana innan du borjad84@ogrammet?

Stor (anvander datorn varje dag och anvander riibhslika program i min vardag)

Ganska stor (anvander datorn varje vecka och kesnala e-post- och
ordbehandlingsprogram)

Ganska liten (anvander datorn varje manad men hisiheséker pa hur programmen
fungerar)

Liten (anvander datorn sa sallan att jag har ssthsteta hur man skoter musen och Gppnar ett
dokument)

217. Har du stott pa tekniska svarigheter medmina sidor, logga in, ladda hem filer eller
liknande under behandlingen? (om ja: beratta, ojrskav nej)

218. Hur fick du (eller anhdrig till dig) informain om ISIS-projektet?
Cancerfondens hemsida

Brostcancerforeningarnas riksorganisations hen{88D)
Linkdpings universitets hemsida

Netdoctor

Artikel i Uppsala Nya Tidning

Artikel i Ostgotakorrespondenten

Artikel i Dagens Medicin

Annons i Dagens Nyheter

Affisch pa onkologklinik

Inbjudan i brevladan

Annat satt

219. Hur beskrivs din sysselséttning bast idag?
Arbetar (hel- eller deltid)

Arbetslos

Sjukskriven

Student

Pensionar

220. Om sjukskriven: Hur manga procent ar du sjri«sh pa?

221. Har du varit med i forumgruppen eller indivétla behandlingen?
222. Hur har du last modulerna?

Pdf-filerna, utskrivha

Pdf-filerna, lasta pa skarmen

Last bade utskrivet och pa skarmen

223. Vilken var den basta modulen?

224. Vilken var den samsta modulen?
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225. Vilket moment har du lart dig mest av?
226. Hur bedémer du kvaliteten pa modultexterna?

227. Hur ngjd ar du med behandlingens tempo (progrets omfattning i relation till dess
langd)?

10 veckor var alldeles fér kort tid

10 veckor var lite for kort tid

10 veckor var lagom

10 veckor var lite for lang tid

10 veckor var alldeles for lang tid

228. Vad tyckte du om textens lasbarhet?
Den var latt att forsta

Den var mestadels latt att forsta

Den var mestadels svar att forsta

Den var svar att forsta

229. Vad tyckte om kontakten med din e-postterdpeut
Mycket néjd

Huvudsakligen nojd

Likgiltig eller latt missndjd

Riktigt missnojd

230. Tycker du att du fick tillrackligt mycket fa

231. Tycker du att du fick tillrackligt mycket rad?

232. Tycker du att du fick tillrackligt mycket stéd

233. Tycker du att du fick tillrackligt mycket vagining?
234. Har du saknat nagot, isafall vad?

235. Hur ngjd &r du totalt sett med din behandling?
Mycket néjd

Huvudsakligen nojd

Likgiltig eller latt missndjd

Riktigt missnojd

236. Har behandlingen hjalpt dig till ett battrehféliningssatt till dina problem?
Ja, den har hjalpt mig valdigt mycket

Ja, den har hjalpt mig nagot

Nej, den har inte riktigt hjalpt mig

Nej, den verkar snarare ha férvarrat situationen

237. Har du borjat anvanda nagon medicin underrisdimgens gang? (om ja, beratta
vilken/vilka)

238. Har du sokt psykologisk hjalp pa annat hatlarrbehandlingens gang? (om ja, beratta)

239. Har det hant nagot sarskilt i ditt liv undehbndlingens gang som du tror har paverkat
ditt arbete med behandlingen? (om ja, beréatta)

64



240. Vad tyckte du om att fa hjalp pa detta sétinternet?

Det var tekniskt tillrackligt enkelt och kandedréickligt personligt
Det var tekniskt tillrackligt enkelt men kéndes @jersonligt

Det var tekniskt sett for svart men kandes tilltigtkpersonligt
Det var tekniskt sett for svart och kandes for epeligt

241. Ungefar hur mycket tid har du totalt lagt pé&mprogrammet per vecka?
242. Hur vardefull anser du att denna behandlimg f@& dig?

243. Ett populart satt att mata vardet pa nagattéarppskatta det i pengar. Hur mycket skulle

du skulle kunna téanka dig att betala fér programime&n du bérjade
244, Skriv nu hur manga kronor du tycker att progreet varit vart efter att du avslutat det
245. Det jag ar mest n6jd med i min behandling ar..

246. Det jag ar sarskilt missnojd med ar... (skad du ar sarskilt missndjd med, samt forslag
pa hur detta skulle kunnat forbattras)

247. Har du nagra 6vriga kommentarer pa behandiihge
248. Ar det nagot du vill lagga till, ndgot someiniagits upp ordentligt?
Nu foljer avslutningsvis nagra korta fragor kring din brostcancerbehandling

250. Nar fick du din bréstcancerdiagnos?
1995 eller tidigare

1996-1998

1999-2001

2002-2004

2005-2007

251. Om du opererats, hur lang tid har det gatrsegerationen?

252. Om du behandlats med stralning, hur langdiddet gatt sedan denna avslutades?
253. Om du behandlats med cytostatika, hur lanbdiddet gatt sedan denna behandling
avslutades?

254. Om du behandlats med antihormonbehandlingAngrtid har det gatt sedan denna
avslutades (om den ej ar pagaende)?

255. Om du behandlats med antikroppsbehandlingangrtid har det gatt sedan denna
avslutades (om den ej ar pagaende)?

Nu ar du fardig med alla fragorna, tack for din medverkan!

65



E. Sammanfattning av ISIS-projektets samtliga modugr

Introduktion, 19 sidor. | den férsta modulen gavs en kortfattad introduktitll
behandlingsprogrammets upplagg och innehall. Vidgaes en oversikt Over vanliga
sekundara besvar efter initial medicinsk behandéindrostcancer, samt en introduktion till
KBT och Internetbehandling. Modulen avslutades nmddrmation och 6évningar gallande
livsmal och behandlingsmal, samt en alliansframgaskiivuppgift. Denna modul tilldelades
samtliga deltagare.

Introduktion till angest, 9 sidorDenna modul inneholl en kort introduktion till asgye
bestadende av en Overblick av vanliga symptom, shirktlaringar till uppkomst och
behandling av angest. Modulen avslutades med skapan en angesthierarki. Denna modul
tilldelades 19 deltagare.

Tankens kraft del 1, 20 sidorl denna modul introducerades kognitiv terapi och
inleddes med en genomgang av automatiska tankandgntaganden och livsregler. En
introduktion till hur negativa automatiska tankaegistreras presenterades. Vidare
introducerades en kognitiv modell for angest saaktd kring hur angestproblematik
vidmakthalls. Denna modul tilldelades 30 deltagare.

Tankens kraft del 2, 28 sidorDenna modul innehéll information om hur individesink
forandra sitt tankande. Tolv vanliga tankefalloeggnterades, samt information om tankarnas
status. Instruktioner till registrering av sakedhetteenden samt strategier for att ifrdgasatta
negativa automatiska tankar presenterades. Dendaltilidelades 27 deltagare.

Beteendeaktivering del 1, 35 siddvled utgangspunkt i ett inlarningsperspektiv, och
begrepp som interaktioner, negativ forstarkningsifpo forstarkning, bel6ningar och
bestraffningar, presenterades i denna modul nedstgimDeltagarna fick borja satta samman
en aktivitetsplan med syftet att kartlAgga och jammt balansen mellan plus- och
minusaktiviteter. Denna modul tilldelades 13 dediag

Beteendeaktivering del 2, 18 siddvlodulen inleddes med ytterligare information om
minusaktiviteter och det negativa med att skjutg waker. Deltagarna uppmanades att
fortsatta arbetet med aktivitetsplanen som pabésadforra modulen. En utvardering av
denna plan genomfordes for att se hur arbetetagdttom eventuella justeringar behovdes
goras. Vikten av att belona sig papekades i denmduhoch deltagarna fick information om
hur de kan anvanda sig av en beloningsmeny ocltbadttningskontrakt. Denna modul
tilldelades 13 deltagare.

Somn, 24 sidorS6mnmodulen inleddes med psykoedukation om somnfaidbrer
som paverkar somnen. Vidare redogjordes for somiuimed och dess effekter. Sju strategier
for att skapa ett fungerande sovmonster introdaes,asamt information om hur deltagarna
kan forhalla sig till sina tankar i relation tilbsnsvarigheterna. Deltagarna uppmanades
ocksa att pabdrja anvandandet av en somndagbokialdegistrerade sina sovvanor och
raknade ut sin somneffektivitet. Deltagarna upprdaraatt fortsétta anvandandet av denna
somndagbok aven efter den aktuella modulveckant &enna modul tilldelades 20
deltagare.
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Stresshantering, 30 sidod. denna modul presenterades information om vadstée
och hur det kan ta sig uttryck. Till detta kopplad®s 6vning géllande stressorer unika for
deltagaren. Vidare presenterades vikten av atrdagen skapa balans mellan aktivitet och
aterhamtning, samt lustfyllda och kravfyllda aki@er. Deltagarna uppmanades att se over
sin aktivitetsniva och paborja arbetet att, medphgv en aktivitetsplan, skapa balans i
vardagen. Vidare introducerades rad infor att parsin tid och att borja motionera, samt
information om sjalvhavdelse. Denna modul tilldela@4 deltagare.

Avslappning, 24 sidor samt bifogad CDavslappningsmodulen presenterades séatt att
sanka den allmanna spanningsnivan samt verktydaatill vid stress, oro eller angest.
Tillampad avslappning introducerades och deltagéiokaprova pa progressiv avslappning,
det forsta steget till tillampad avslappning, mgilgav bilder i modulen och instruktioner pa
tilhorande CD. Deltagarna rekommenderades atséttd med tillAmpad avslappning aven
efter den aktuella modulveckans slut. Modulen ¢iidies 29 deltagare.

Trauma del 1, 13 sidorDenna modul inleddes med en presentation av vanliga
posttraumatiska symptom efter bréstcancersjukddoenyg@plevande och undvikande, och hur
det kommer sig att dessa symptom kan uppsta. Riirésgsmassig exponering introduceras
som behandlingsmetod. Deltagarna fick ta del av sknftlig exponeringsdvning och
uppmanades att under behandlingsveckan exponerdosiglen historia de skrivit och
registrera dessa exponeringstillfallen. Denna matdélades sex deltagare.

Trauma del 2, 4 sidorl denna modul presenterades den andra huvudkomigmen
KBT-behandling for posttraumatiska symptom, detsdiga den kognitiva omstruktureringen.
Deltagarna fick ta del av information om viktenaty 6ppna upp for alternativa tolkningar av
traumat och dess konsekvenser genom att till exetapgigon annans perspektiv. Modulen
avslutades med information om att dela med sigia& saumatiska upplevelser. Modulen
tilldelades sex deltagare.

Social angest del 1, 27 sidoRenna modul inleddes med en presentation av vanliga
symptom, problemsituationer och sakerhetsbeteenidesocial angest. Realitetstestning och
exponering presenterades som sétt att hanteracdéalasdngesten. Deltagarna instruerades
att gora sin egen angesthierarki samt att pabotja ptanera in och genomfora
exponeringsévningar. Information om hur deltagakaa konfrontera sina varsta radslor
presenterades ocksa. Denna modul tilldelades ttdgdee.

Social angest del 2, 22 sidoHar inleddes modulen med en kort repetition av den
kognitiva modellen for angest, for att sedan fokagea begreppen sjalvfokus, skiftande av
fokus, uppmarksamhet, perfektionism, sakerhetshdtee sjalvfortroende samt vikten av att
beléna sig. | modulen presenterades en koncemnisdtiming och en 6vning gallande
manipulation av séakerhetsbeteenden. Denna moltiditiles tva deltagare.

Paniksyndrom del 1, 33 sidorModulen innehdll information om orsaker samt
uppkomst av panikattacker och paniksyndrom. En débrav modulen dgnades at andning
och hyperventilering. Deltagarna guidades genom txé&randningsovningar. Vidare
presenterades tekniker for att avbryta hypervenite samt 6vningar pa magandning. Denna
modul tilldelades fyra deltagare.
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Paniksyndrom del 2, 33 sidoDenna modul handlade om exponering. Deltagarna fick
ta del av 18 interoceptiva 6vningar med syfte attja deltagarna vid kroppsliga sensationer
vanliga vid panikattacker. Deltagarna uppmanaddséatt ta reda pa vilka deras mest
centrala radslor ar och att utmana dessa. Dennalrtibdelades tre deltagare.

Agorafobi, 38 sidorModulen inleddes med psykoedukation om agorafobritdtktiga
och langsiktiga konsekvenser av undvikande sarotrimition om andra sékerhetsbeteenden
och dess konsekvenser presenterades. Behandliagoaafobi i form av in vivo exponering
introducerades. Deltagarna uppmanades, och erhélp hmed, att satta upp specifika
exponeringsmal samt att registrera sina exponesimgsgar. Denna modul tilldelades en
deltagare.

Generaliserad oro del 1, 12 siddrdenna modul beskrevs vad generaliserad angest ar
samt hur och varfér den kan uppstd. En genomgangprav och dess konsekvenser
presenterades ocksa. Deltagarna fick ta del aved@ebdeanalys av vad som hander vid
generaliserad angest samt lista sina orosdomarergom en oroshierarki. Denna modul
tilldelades fyra deltagare.

Generaliserad oro del 2, 11 sidoModulen introducerade tva tekniker for att avbryta
oroandet. Dessa tekniker var schemalagd orostidoousfria zoner. Vid schemalagd orostid
uppmanades deltagarna att planera in orostidentifiéea orosepisoder, skjuta upp oroandet
och anvanda orostiden. Deltagarna uppmanades attkgalja ut orosfria zoner dar de skulle
forsoka att inte oroa sig. Registrering av orosmges och anvandning av en orosdagbok
introducerades. Denna modul tilldelades fyra deltag

Generaliserad oro del 3, 15 sidofdar introducerades deltagarna for praktisk
problemlésning dar de uppmanades att tydliggérgpmreiblem, lista alla tdnkbara I6sningar,
valja en |6sning, planera in utférandet, testa otlirdera. Andra halvan av denna modul
handlade om orosexponering. Deltagarna fick harg#vatt stanna kvar i jobbiga situationer
utan att fly in i oroandet, samt att registreraasiexponeringsévningar. Denna modul
tilldelades fyra deltagare.

Relationer, sex och samlevnad del 1, 18 sidben forsta delen av denna modul
handlade om relationsproblem. Deltagarna fick taadenformation om sociala relationer och
mojligheten att férandra dessa genom praktisk pralilsning. Den andra delen riktade sig
till deltagare som har en partner och som tillsamsneill jobba med sexuella svarigheter.
Information om mdjliga anledningar till sexuelladsigheter, med specifikt fokus pa cancer
och cancerbehandling, presenterades. Vidare intesddes en sensationsfokuserad
behandlingsmetod med praktiska ©Ovningar. Deltagau@pmanades att genomfdra
berdringsdvningar varje dag och att registreraimgstillfallena. Denna modul tilldelades atta
deltagare.

Relationer, sex och samlevnad del 2, 5 siddwen denna modul riktade sig till
deltagaren och dennes partner. Att acceptera tamdarkanslor i samband med intimitet
introducerades och paret fick ta del av en 6vnipggiit. Vidare presenterades en fortsattning
pa den sensationsfokuserade behandlingsmetoderytteeigare bertringsévningar. Denna
modul tilldelades tre deltagare.
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Relationer, sex och samlevnad del 3, 5 sidbden sista modulen med detta tema
presenterades en sammanfattning av de tva tidigadulerna samt den sista delen av den
sensationsfokuserade behandlingsmetoden. Dennal tilotlades tre deltagare.

Avslutning och vidmakthallande, 17 sidoDen sista modulen dgnades at att utvardera
de behandlingsmal som deltagaren satt upp i inktimhsmodulen. Vidare
uppmarksammandes skillnader mellan bakslag ocliafitfench deltagarna forbereddes pa
eventuella bakslag genom att identifiera hdogrisigibner. Deltagarna fick sjalva
sammanfatta sin behandling och ur varje modul @od&t som varit mest relevant for just
dem. Utifran den sammanfattningen fick deltagarkepa ett vidmakthallandeprogram med
strategier och tekniker som de tankt fortsatta adadsig av under de kommande veckorna.
Deltagarna uppmanades ocksa att gora kontrakt aisafotraning. Denna modul tilldelades

samtliga deltagare.
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F. Samtycke enligt personuppgiftslagen

Linkdpings Universitet

Institutionen for Beteendevetenskap
Gerhard Andersson

58183, Linkdping

Tfn: 013-285840
Gerhard.Andersson@ibv.liu.se

Gerhard Anderssons forskargrupp for brostcancemgtitutionen for Psykologi vid Uppsala och
Linkopings Universitet, hadanefter kalfatskargruppenskulle vilja att du lAmnar vissa
uppgifter om dig sjalv till forskargruppen. Vi skeivilja behandla personuppgifter om dig for att
fa en bild av hur dina problem tar sig i uttrycleta for att i férlangningen kunna utvardera och i
framtiden utveckla och forfina behandlingen av ddsssvar.

De uppgifter vi avser att samla in och behandlaai@nn, alder, adress, civilstand, utbildning, samt
svar pa frageformular rérande oro, nedstamdhetieskvalitet. Du avgor sjalv om du vill lamna
nagra uppgifter till oss. Uppgifterna kommer enddsbehandlas av oss inom forskargruppen.
Resultatet fran undersokningen behandlas undeetssis; och ingen utomstaende kommer att
veta att du deltagit eller kunna se hur just duade. Svaren kommer att sammanstallas statistiskt
i avidentifierad form, och presenteras sa att éaalersoners svar inte kan sparas.

Du har enligt 26 § personuppgiftslagen (1998:2@#)att gratis, en gang per kalenderar, efter
skriftligt undertecknad ansokan stalld till ossph&sked om vilka personuppgifter om dig som vi
behandlar och hur vi behandlar dessa. Du har aéltsatt enligt 28 § personuppgiftslagen begara
rattelse i fraga om personuppgifter som vi beharatia dig.

Jag samtycker till att forskargruppen behandlasq@auppgifter om mig i enlighet med det
ovanstaende.

Internetstudiekod: |__ ||| | | | | | @3ABCD)
T 10> 11 0

Personnummer: | | L L | | I-L L | | |
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G. Diskussionsfragor for den aktiva kontrollgruppen

Vecka

Diskussionsfraga

10

Denna forsta vecka vill vi att du berattar lite a@ig sjalv. Syftet ar att du som
anvander dig av forumet ska lara kdnna de andtag#ha och att de i sin tur
ska lara kanna dig. Diskussionsfragor specifikaterade till cancer kommer i
resterande veckor.

Samma fraga som ovan.

Hur gick det till nar du upptéckte din tumér? Huypplevde du det och hur
hanterade du det? Skriv och beratta.

Den har veckan handlar diskussionsfragan om @raterfall. Paverkar tankar
och oro for aterfall dig i din vardag och hur brukia i sa fall gora for att hantera
dessa kéanslor? Skriv och beratta.

Manga personer som genomgatt cancerbehandlingaanmmatt en aspekt som
paverkade deras maende mycket var hur det gickétlde forst fick information
om sin sjukdom. Vissa upplever att de blivit fetinherade och fatt motstridig
information, vissa blir sjalva "experter" pa bad@kdomsforloppet och
behandlingsmojligheter, medan andra helst intetaiika pa det hela och forsoker
halla det pa avstand. Hur fick du information om sjukdom? Skriv och beratta.

Hur har din syn pa livet och doden forandratsliavsjukdom? Skriv och beratta.
Hur upplevde du den medicinska behandlingen Sict beratta.

Den har veckan handlar diskussionsfraigan om &&arsVé nedstamdhet och
hopploshet efter genomgangen bréstcancerbehantiangdu drabbats av denna
typ av kanslor? Skriv och berétta, och dela gared dig av bra tips pa hur du
hanterat detta om det uppkommit.

Relationer. En svar sjukdom som brostcancer medfia forandringar i
personliga relationer, bade till det battre ocH dkt samre. Saval under
diagnosstadiet som vid behandlingsskedet sa domaya relationer viktiga, och
manga kvinnor som har bréstcancer har uttryckt bdebwikelse dver anhorigas
reaktioner, och gladje Over att personer har visétl och omtanke utdver det
vantade. Skriv och beratta.

Nu gar vi in pa sista diskussionsfragan pa feturfiemat for denna gangen ar
vad du har fatt ut av deltagandet i det har forurB&tiv och beratta. Samtidigt
passar vi i ISIS-projektet pa att tacka for oss!
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