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Abstract

Expressive writing as a self-help tool one year after the breast cancer diagnosis — results
from a Norwegian pilot study

The article presents findings from a pilot study on expressive writing, a therapeutic method
undescribed in a Norwegian scientific context. Objective: 1. Gain qualitative data on breast
cancer women’s experiences with expressive writing. 2. Evaluate the intervention’s
feasibility, based on participants’ experiences of the instruction, procedure, and
circumstances for writing. Method & design: The study has an exploratory descriptive design.
Data collection was achieved through in-depth interviews, followed by experiential thematic
analysis of transcripts. Results: Two women enrolled, participating in writing/interviews.
Analysis revealed three themes: “The experience of the writing process™, “Writing as
working through and work to clear the mind”, ““Strength and vulnerability in relation to
others”. Conclusion: Findings reveal that expressive writing was experienced as achievable
for two breast cancer women, one year after diagnosis. Writing provided an opportunity to
work through, and sort out, feelings and thoughts connected to participants’ lives and illness
experiences. The instruction was evaluated as easy to understand and inspiring. The women
became absorbed in electronic writing in their own homes. They both recommended
expressive writing for other women with breast cancer, especially in the period after initial
diagnosis.
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Innledning

Artikkelen presenterer resultater fra en pilotstudie pa ekspressiv skriving som egenterapeutisk
verktgy for norske brystkreftpasienter. Metoden er, sa vidt oss bekjent, ny i norsk
vitenskapelig sammenheng. Utvalget bestod av to deltakere. Deres skildringer gjennom
forskningsintervjuene var sa omfattende at vi mente det berettiget & publisere funnene.
Forfatterne bak artikkelen bestar av en kulturviter, en brystkreftkirurg, og en sykepleier.

Psykososiale utfordringer ved brystkreft

For norske kvinner er livstidsrisikoen for & utvikle brystkreft rundt 8%. 1 2010 var
prevalensen nar 40 000 (Kreftregisteret). Over 50% av brystkreftrammede fjerner hele
brystet, resten far brystbevarende behandling. For kvinnen er brystenes meninger ofte
sammensatte. Brystkreft rammer bade personlige og kulturelle forestillinger om den gode
femininitet, i og med at brystene blir betraktet som den synligste markgren for den kjgnnede
kvinnekroppen, og berer assossiasjoner til frodighet, seksualitet, og moderlighet (Gripsrud
2006, 2008).

Brystkreftoverlevere kan oppleve faglelsesmessige endringer lenge etter behandlingen, enten
pa grunn av fysiske sekveler (mastektomi, lymfadem, tidlig overgangsalder, infertilitet),
psykologiske seinvirkninger (frykt for tilbakefall, depresjon, angst, sorg), eller endringer i
sosiale forhold, som arbeid og familierelasjoner (Montazeri 2008). Det a fa brystkreft er
beskrevet av kvinner som en fysiologisk, psykologisk og eksistensiell krise (Langellier og
Sullivan 1998).

Mot dette bakteppet, introduseres nye Igsninger for kirurgisk kreftbehandling av denne
pasientgruppen i Norge, samtidig som det skorter pa evidensbasert og relevant rehabilitering.
Norske sykehus har gjennomgatt omstillingsprosesser for & fa bukt med gkende kostnader
innen offentlig sektor. Helseforetak-reformen pa begynnelsen av 2000-tallet, vektla
gkonomiske og juridiske faktorer: gkt effektivitet gjennom produksjons- og resultatkrav, samt
fokus pa pasientsikkerhet og dokumentasjon. Noen helsearbeidere opplever at verdidreiningen
utfordrer etablerte etiske prinsipper for pasientbehandling (Time 2012). Introduksjonen av
“fast track”, innebarer at kreftbehandling skal igangsettes i lgpet av 20 dager etter henvisning
til spesialisthelsetjenesten (Wilmore og Kehlet 2001). Et kondensert behandlingsforlgp anses
for & veere kostnadseffektivt og bra for pasientsikkerheten, men vi vet lite om hvordan disse
omstillingsprosessene pavirker norske brystkreftpasienters opplevelser. Internasjonal
forskning har vist at hurtighehandling er gunstig for noen, men ikke alle, og at disse
pasientene trenger ekstra veiledning og psykososial oppfalging (Greenslade, Elliott og
Mandville-Anstey 2010).

For brystkreftpasienten er det mye a ta stilling til i den preoperative perioden, spesielt knyttet
til valg av kirurgisk behandling (lumpektomi, mastektomi, rekonstruksjon). Innfgring av
dagkirurgi medfarer at pasienten blir mer lgsrevet fra, og far mindre kontaktflate med,
sykepleiere, leger, og medpasienter, som tidligere har veert viktige aktgrer for psykososial
stgtte i tiden rundt operasjonen. | 2009 ble det utgitt en rapport, pa oppdrag fra Helse Midt-
Norge, som konkluderte med at det er kritisk behov for forskning pa psykologisk
rehabilitering og intervensjoner for norske brystkreftpasienter (Juvet, Elsas, Leivseth et al.).
Rapporten identifiserer et underskudd av oppdaterte studier med utvalg som gjennomgar slik
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moderne medisinsk og kirurgisk behandling. Forfatterne papeker at framtidige studier bar
identifisere sub-grupper med serskilte behov for stattetiltak knyttet til behandling.

Eksisterende stattearenaer for brystkreftpasienter, er gjerne basert pa at pasienten skal ta
kontakt og be om hjelp. Dette kan innebere at de som er ressurssvake, mangler overskudd,
eller er i en krisesituasjon, faller utenfor. For disse er det viktig at tilbud om psykososial stette
blir gitt allerede i forbindelse med diagnose/operasjon, og at helsepersonale er falsomme
overfor signaler som gjer at man kan fange opp slike sarbare undergrupper tidlig.

Ekspressiv skriving

Ekspressiv skriving er en metode til bearbeiding av traumatiske eller vanskelige
livsopplevelser, utviklet av James W. Pennebaker pa 1980-tallet. Den krever verken
terapeutisk veiledning, eller forberedelse og etterarbeid for deltakeren. Alt man skal gjere er a
sette seg ned og skrive, og la de tankene, erindringene, og falelsene som kommer, nedtegne
seg pa papiret. Den generiske instruksjonen ber deltakere skrive i 15 minutter av gangen, fire
dager pa rad (Figur 1).

Figur 1: Generisk instruksjon for ekspressiv skriving (Pennebaker 2014).

Over the next four days, | want you to write about your deepest emotions and
thoughts about the most upsetting experience in your life. Really let go and
explore your feelings and thoughts about it. In your writing, you might tie this
experience to your childhood, your relationship with your parents, people you
have loved or love now, or even your career. How is this experience related to
who you would like to become, who you have been in the past, or who you are
now? Many people have not had a single traumatic experience but all of us
have had major conflicts or stressors in our lives and you can write about
them as well. You can write about the same issue every day or a series of
different issues. Whatever you choose to write about, however, it is critical
that you really let go and explore your very deepest emotions and thoughts.

Studier har vist at ekspressiv skriving er nyttig, bade for kliniske utvalg, og friske
populasjonsgrupper med forskjellig kulturell bakgrunn (Frisina, Borod og Lepore 2004;
Harris 2006; Pennebaker 1997; Pennebaker og Chung 2011). Skrivingen kan ha gunstig
innvirkning pa somatiske forhold som sarhelbredelse (Koschwanez, Kerse, Darragh et al.
2013), lungefunksjon, blodtrykk og immunfunksjon, samt egenoppfattelse av smerter,
sykdomssituasjon og helse (Frattaroli 2006; Lepore og Smith 2002; Smyth 1998). Det er
usikkert hvilke virksomme mekanismer som utlgser terapeutisk effekt. Bearbeidingen antas a
forega via ubevisste prosesser etter den aktive skriveperioden. Slike enkle skrivegvelser er
vist & kunne bidra til gkt livskvalitet hos kreftpasienter generelt, ved a tilrettelegge for
refleksjon i en uoversiktlig livssituasjon: man oppmuntres til & stoppe opp, tenke seg om, og
kjenne etter (Morgan, Graves, Poggi og Cheson 2008).

47



Nordisk Tidsskrift for Helseforskning, nr. 2-2014, 10 argang

Det er ogsa gjennomfart studier pa ekspressiv skriving og brystkreft. Stanton et al. (2002) fant
at skriving farte til signifikant nedgang i medisinske konsultasjoner for kreftrelatert sykdom,
ved tre-maneders oppfalging. Metoden er assosiert med bedre helsemessig utfall, og egner seg
som en stettestrategi for brystkreftpasienter med minoritetsbakgrunn (Lu, Zheng, Young,
Kagawa-Singer og Loh 2012). Deltakerne framstilte skrivingen som meningsfull. Den hadde
gunstig effekt pa deres livskvalitet, fatigue, posttraumatiske stress, og negative tankemgnstre.
En randomisert studie fra 2013 bekreftet disse funnene (Craft, Davis og Paulson). En dansk
RCT studie med 507 brystkreftkvinner viste at ekspressiv skriving hadde liten effekt pa
kreftrelatert distress, men at forsgkspersonene viste feerre depressive symptomer, og hgyere
nivaer av positivt stemningsleie ved tre-maneders oppfalging, enn de i kontrollgruppen
(Jensen-Johansen, Christensen, Valdimarsdottir et al. 2012).

Pilotstudien ble gjennomfert i forkant av hovedprosjektet *’I am not the same™, som sgker
kunnskap om kvinners erfaringer av brystkreft, tap av bryst og rekonstruksjon. Forskningen
bygger pa en forstaelse av at brystkreftdiagnosen kan utlgse et ras av tanker rundt helse og
kropp, tilknytninger til naere andre, framtid og overlevelse — en total livsomveltning som
kvinner har ulike forutsetninger for a takle. | sum, utsettes brystkreftpasienter for en
sammensatt pakjenning, som det i minskende grad er provisjon for & imgtekomme innenfor
kreftsomatikken, samtidig som tilbud med psykososial statte utenfor klinikken, kan variere fra
et helseforetak til et annet. En av hovedprosjektets delkomponenter, er derfor en
implementeringsstudie pa ekspressiv skriving som en lett gjennomfarbar stettestrategi for
brystkreftpasienter (Gripsrud, Summers, Kronowitz et al. 2014, under utarbeiding). Tidligere
studier pa metoden har tendert mot bruk av effektinstrumenter. | hovedstudien benyttes
metoden rent kvalitativt, ved at det innhentes data pa a) hvordan deltakere erfarer metoden, b)
hvordan de opplever a skrive om livet etter brystkreft, og c) hva de skriver om i tekstene sine.
Deltakernes tekster triangulerer intervjudataene, og gir innblikk i deres livsverdener, slik de
framstilles av informanten selv, far mgtet med forskerne finner sted.

Hensikt og forskningsspgrsmal

Hensikten med pilotstudien var a beskrive deltakernes opplevelser av ekspressiv skriving,
samtidig som vi gnsket deres evaluering av rammen rundt skriveprosessen, med henblikk pa
designet i hovedstudien. Pilotstudien utprgvde dessuten gjennomfgrbarheten av hovedstudien
for & identifisere malgrupper til utvalget; framgangsmate for inklusjon av deltakere i
klinikken; intervensjonens innhold og struktur (oppgaveteksten, skrivingens
lengde/frekvens/medium); metode for datainnsamling (deltakertekster, intervju); og analyse
(metode, verktay) (Conn, Algase, Rawl et al. 2010). Forskningsspgrsmalene var derfor:

1. hvordan beskriver brystkreftkvinner sine opplevelser av ekspressiv skriving?

2. hvordan evaluerer deltakerne instruksjonen for ekspressiv skriving, samt gitte prosedyrer for,

og praktiske omstendigheter rundt, skriveprosessen?

Metode

Pilotstudien har et eksplorativt og deskriptivt design (Braun og Clarke 2013): utpragving av
ekspressiv skriving, og innsamling av data som kan beskrive deltakernes opplevelser.
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Etiske hensyn

Hovedprosjektet er godkjent av Regional komite for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk
(REK Vest 2012/926), samt Institutional Review Board (IRB) ved University of Texas (2012-
0848). Skriftlig samtykke ble innhentet fra deltakerne. Deres identiteter er anonymiserte.

Datainnsamlingen

Pilotstudien fant sted ved et norsk sykehus, hgsten 2012. Inklusjonskriteriene var
brystkreftpasienter over 18 ar, som forstar og skriver norsk, med normal psykisk helse. Av
bekvemmelighetshensyn, ble to pasienter rekruttert av behandler pa etterkontrollen, ett ar etter
diagnosen. Randi (i 60-arene) hadde da gjennomgatt mastektomi og cellegift, etter farst & ha
fatt brystbevarende kirurgi ved en brystkreftdiagnose cirka ti ar tidligere. Solveig (i 50-arene)
hadde hatt brystbevarende operasjon, straling og cellegift. Solveig hadde hgyere utdanning og
jobbet som selvstendig naringsdrivende. Randi jobbet som sekreteer, for hun gikk av med
pensjon. Av hensyn til deres konfidensialitet, gnsker vi ikke a presentere personalia utover
dette.

Deltakerne fikk tilsendt informasjon om studien, og instruksjon for ekspressiv skriving, som
13 neert til Pennebakers klassiske mal (figur 1). Den inneholdt i tillegg stikkord rettet mot
brystkreft (Stanton og Danoff-Burg 2002). Deltakerne arbeidet i egeninitierte intervaller i eget
hjem, og valgte a skrive pa PC. Tre-fire uker etter skrivingen var avsluttet, ble de invitert til
forskningsintervju.

Det ble gjennomfart ett semistrukturert dybdeintervju per deltaker, med varighet pa ca. 1%
time, som fant sted ved forskernes arbeidsplass. Intervjuguiden inneholdt sparsmal om
informantenes opplevelser av brystkreft, samt den ekspressive skrivingen, fra de ble bedt om
a delta i studien og mottok instruksjonen, til tiden etter de var ferdige. Sisteforfatter forte
samtalen under intervjuet, farsteforfatter var noterende og deltakende observatar. Det ble
gjort digitale lydopptak, som ble transkribert ordrett av farsteforfatter. Tekstene som ble
skrevet, ble samlet inn og har betydelig potensiale for innholdsanalyse, men dette falt utenfor
formalet for pilotstudien.

Analyse og bearbeiding av data

Feltnotatene ble lest for & gjenkalle intervjusituasjonen, mens erfaringene fortsatt stod friskt i
minnet. De transkriberte intervjudataene ble gjennomlest, og bearbeidet via en erfaringsrettet
tematisk analyse, med fokus pa opplevelser av skrivingen (Braun og Clarke 2013).
Analyseprosessen fulgte en trinnvis prosedyre for narlesing av data, etterfulgt av deskriptiv
og tolkende koding, med endelig tematisering av datasettet ut ifra prosjektets formal og
forskningssparsmal. | trad med fenomenologisk forstaelse, ble informantenes enkeltuttalelser
koblet inn i en starre sammenheng — inntrykket man danner seg av deres livsverdener, slik de
utfolder seg gjennom intervjuet (Kvale og Brinkmann 2009). Vi har forsgkt a vise hvordan
deltakernes erfaringer med skrivingen henger sammen med andre aspekter ved deres
livsfortellinger. Bearbeidelsen farte til falgende kodeskjema: a skrive i eget hjem, skriving
som bearbeiding, skriving som mentalt ryddearbeid, vilje og motivasjon til gjennomfgring,
skriveglede- og kompetanse, mottakerbevissthet, flinke piker skriver ikke feil, relasjoner til
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familie og venner, pakjenninger ved adjuvant behandling, styrke og sarbarhet, samt
behandlere — pa godt og vondt. Tabell 1 viser hvordan meningskondenseringen tok form
gjennom analyseprosessen (Kvale og Brinkmann 2009):

Tabell 1: Eksempel pa analyseprogresjon tilknyttet temaet skriving som bearbeiding og
mentalt ryddearbeid

Ilustrerende utsagn Meningsbzrende enhet Overordnet
(naturlig enhet) (meningskondensering, tema
deskriptiv koding) (tolkende
koding)

"Dette var en god mulighet . e o . N\
for & f4 bearbeidet ting.” } Mulighet til a fa bearbeidet
"Det er jo terapi a skrive! Fatt ut det i Kte D4
Da hadde jeg fatt utav meg att ut det jeg tenkte pa
det som jeg tenkte pa.. og sa Skrivi
tenkte jeg at "bare ta det med rving
ro’.” som

. ] Fatt ryddet i tankene bearbeiding
”Jeg har fatt ryddet i
tankene mine.” > 09

. mentalt

”du far et slags [...] )
metaperspektiv pa deg selv Far et metaperspektiv ryddearbeid
nar du skriver pa den maten,
samtidig som en er midt inni
det.”
"da jeg hadde fatt skrevet
omdet [...], s& falte jeg at da Blitt ferdig med saken
var jeg ferdig med saken.” J

Verifisering av funnene

Det ble gjort refleksjonsnotater underveis, for & dokumentere forskernes situerte mgte med
metode, deltakere og data (Malterud 2001). Farsteforfatter har gjort hovedarbeidet bak
analysen. Medforfatterne har veert med pa a diskutere og etterprgve koding og tolkninger.
Deltakerne har hatt anledning til & lese og kommentere artikkelen, og har dermed kunnet
verifisere funnene (Sieber 1993).

Resultater

Kodeskjemaene ble kondensert ned til fglgende hovedtema: a) opplevelsen av
skriveprosessen, b) skriving som bearbeiding og mentalt ryddearbeid, c) styrke og sarbarhet i
relasjon til andre.
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Tema a) opplevelsen av skriveprosessen

Deltakernes respons da de mottok informasjon om studien, var positiv. Solveig tenkte at
skriveprosessen hgrtes tidkrevende ut, men at hun "ville vaere med likevel, for dette er viktig”.
Solveig sa verdien av ekspressiv skriving for andre kvinner med samme diagnose, og hentet
motivasjon derfra. Hun sa at ”’jeg skulle gnske at det hadde vert et opplegg da jeg var syk”.
Randis spontane reaksjon pa invitasjonen var at hun syntes det hartes kjekt ut:

Jeg liker & skrive, sa jeg syns det var Kjekt at jeg kunne fa lov &8 komme ut med det, de
tankene jeg hadde, det som bodde i meg, og det som jeg tenkte pa, og det som jeg
tenker skal skje med meg framover.

Instruksjonen vektla deltakernes autonomi i skriveprosessen. Solveig beskrev oppgaveteksten
som "veldig grei og enkel & forholde seg til. Og det var 6g en god frihet i det, altsa at det var
mange mater a skrive dette pd.” Hun syntes den ga rom for & utforske "helhetsopplevelsen
som det er & vaere syk”. Kvinnene opplevde instruksen som apen, samtidig som den ga
konkrete forslag til tema, slik at de ikke ble stdende i stampe. Begge opplevde at klokken
gikk fort da de satte i gang, og endte opp med a bruke lenger tid enn forespeilet.

Deltakerne uttrykte glede og trygghet over a skrive i eget hjem, og bestemme selv hvor og nar
skrivingen skulle forega. Hjemmet representerte et godt sted a veere for begge to. Solveig sa at
hun bestemte seg for nar hun ville gjere skrivingen, og at den skulle finne sted i lgpet av en
bestemt uke. Og da gjorde hun det. Mellom gktene ble tankene liggende i bakhodet og jobbe.
Randi la skrivingen inn i sin daglige rutine og skrev om morgenen, etter frokosten. De fglte
begge at barrieren for a delta ville vaert mer uoverstigelig dersom de hadde bli innkalt til en
laboratoriesetting, og at det ville vart en searlig belastning dersom dette var ett ar tidligere, i
den aktive sykdoms- og behandlingsfasen. Hjemmeskriving ble evaluert positivt fordi de
begge forbandt hjemmet med fred og ro, men de poengterte at kvinner i andre livssituasjoner
kunne ha behov for & skrive et annet sted, for & fa fokus pa seg selv og prosessen.

Det viste seg at bade Randi og Solveig hadde rettet pa skrivefeil underveis. Randi forklarte at
hun foretrakk a skrive pa PC fordi "skriver du feil sa er det bare a ga inn og sjekke det, og
rette, og skrive videre”. Solveig poengterte hvorfor det var vanskelig a levere fra seg en
ukorrigert ratekst, og illustrerte samtidig hvordan mottaker-perspektivet dukker opp i
skriveprosessen:

Det blir jo litt sann flink-pike og sann, [en] faler at en vil gjare ting skikkelig og [spar
seg selv] hvor systematisk er dette, og er det forstaelig, og har jeg skrevet noe som kan
state noen[.] En har jo lyst at ting skal se ordentlige ut.

Randi fortalte hvordan hun skummet gjennom instruksjonen, som hun oppfattet som lang, og
leste forslagene der, men tok lite hensyn til disse nar hun skulle skrive. Til & begynne med,
lurte hun pa hva forskerne ville at hun skulle skrive om. Hun var ogsa bevisst pa at tekstene
hadde en leser hun matte ta stilling til. Likevel landet hun fort pa at det vi var pa jakt etter, var
hennes stemme: ”nar de har valgt meg, sa far de ta det som jeg skriver”. Hun visste da selv
hva hun ville ta for seg:”[Jeg gikk] inn i dette her og tenkte at na skal jeg skrive det som jeg
tenker pa.”
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Solveig hadde rettet noen smafeil i teksten, men viste forstaelse for budskapet i instruksjonen:

[D]et er fint at det star i instruksen at du ikke skal tenke pa skrivefeil og punktum og
setninger og struktur og sanne ting for det gir 6g en starre frihet [.] Og spesielt for folk
som kanskije ikke er sa glad i det skriftlige...da kan det veere greit a vite at det ikke er
det som er fokuset her.

Randi hadde ogsa tenkt igjennom denne problemstillingen, og var opptatt av hvordan de som
ikke liker a skrive ville takle en slik oppgave. Dette ledet til en assosiativ tankerekke, hvor
hun fortalte at hun tidligere intuitivt har brukt skriving som ventilering:

[H]vis folk liker & skrive, sé er det en ypperlig ting & gjer. A skrive, enten du er med
pa noe eller ei. Egentlig sa burde [jeg] ha satt meg ned og skrevet litt om meg selv. For
det har jeg gjort tidligere i livet nar jeg har veert inne i...en darlig periode, sa har jeg
satt meg ned og skrevet. Og det...det hjelper.

Tema b) skriving som bearbeiding og mentalt ryddearbeid

Solveig fortalte at skrivingen hadde reaktivert falelser fra en periode i livet hvor mange ting
skjedde pa en gang. Samtidig, hadde den satt i gang en god prosess som virket styrkende for
henne:

Det har veert...bilder, sansinger, faglelser som har vert veldig sterke, 0g...som jeg bare
har lukket igjen pa et vis, for det var andre ting jeg skulle takle. Sa jeg har apnet opp
litt for 4...ga tilbake til det og kjenne pa det...og det var taft. Men samtidig sa ser jeg
jo at jeg taler det og. Og jeg fikk pa en mate lagt det litt ned, gjennom a skrive det. Sa
jeg falte meg lettere etter hver gang jeg hadde skrevet...Sann som det kjennes, sa er
det ikke noe jeg na er redd for & ga tilbake til. Sa det - det er godt. Ja.

Kvinnene opplevde at skrivingen endret forholdet til det de hadde gjennomgatt det siste aret.
Skrivingen ble et redskap for a bearbeide opplevelser knyttet til sykdom og behandling,
livskriser og usikkerhet. De skildret pa hver sin mate at de hadde fatt plassert tanker og
folelser, og kommet seg videre. Solveig sa at hun hadde “fatt ryddet i hodet” sitt, og fatt orden
pa ting som tidligere flgt rundt. Skrivingen apnet for a se seg selv gjennom et retrospektivt og
metaspektivt blikk, og skapte en fglelse av sunn distansering: "det blir en sann blandet
opplevelse der en far avstand og narhet pa en gang. Og det var veldig nyttig, kjenner jeg, for
nar en er midt oppi ting er en jo bare narsynt”.

Randi opplevde skrivingen som en slags renselse: ”jeg hadde fatt skrevet meg tom, rett og
slett!”. Hun fikk gjort seg ferdig med noe, og forklarte at det a skrive “far jo ting ut av
kroppen”. Dette var overraskende for henne, i og med at noen tema hadde kvernet i henne
over lenger tid. Dilemmaet knyttet til rekonstruksjon opplevdes som en fysisk byrde, eller uro,
I kroppen. Selv om skrivingen representerte en avslutning, ga opplevelsen mersmak for
Randi, som fortalte hva hun tenkte da hun var ferdig: "at, jo, jeg hadde lyst & fortsette &
skrive”.
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Tema c) styrke og sarbarhet i relasjon til andre

Solveig beskrev hvordan skriveprosessen “forsterket den opplevelsen jeg hadde [av sosialt
nettverk] far jeg begynte a skrive”. Bade hun og Randi fortalte hvordan de fikk satt ord pa
takknemlighet, sinne og frustrasjon overfor andre, enten det gjaldt naere relasjoner eller
kontakten med behandlerne.

Solveig ga uttrykk for hvordan hun matte beskytte sin neermeste familie mot a fortelle om
sykdomsrealiteten, og at venninnene derfor fikk en mer sentral betydning. Hun fglte at hun
matte framsta som sterk overfor sine gamle foreldre, og vise dem at hun var "det sterke barnet
deres...som klarer det.” Samtidig opplevde hun at andres forventninger til hennes
standhaftighet og flinkhet, gjorde at de fornektet hennes sykdomsrealitet: “’sa sier jo alle at "du
er sa sterk og du tenker positivt, sa dette gar bra’. Sa det som er godt ment blir kanskije et sant
mantra som ikke alltid er like sunt heller. I hvert fall ikke for oss flinke jenter”. Hun opplevde
seg likevel ivaretatt av andre da hun var pa det mest sarbare. Gjennom anerkjennelse av
sarbarheten kjente hun seg na sterkere, etter a ha vaert gjennom et sveert utfordrende ar:

Det styrker 6g denne skrivingen meg i...at jeg faktisk har mestret [...] det & veere svak
og ta imot, og mestret det a ikke mestre, for a si det sann [...] eller kanskije det blir
riktigere a si talt det & ikke mestre.

Randi fortalte at hun nok er blitt oppfattet av andre som tgff og hard, men at sarbarheten
ligger rett under overflaten. Ektefellen har veert en sentral stattespiller og omsorgsgiver for
henne i sykdomsperioden. Han var spesielt viktig for henne i kommunikasjonen med legene, i
situasjoner hvor hun selv opplevde & miste evnen til a stille kritiske sparsmal, eller kreve
utfyllende informasjon. Hun beskrev sin usikkerhet rundt hvordan familiemedlemmene tenkte
om hennes sykdom og framtid - de hadde ikke snakket noe saerlig om dette sammen. Da vi
spurte Randi om hvordan hun opplevde sine nare relasjoner, assosierte hun til datteren, som
hun mente hadde en mer engstelig personlighet, og i starre grad uttrykte falelser av frykt: "det
er jo min datter som er veldig bekymra...selvfglgelig for meg, men 6g for seg. For hun blir jo
redd for at dette her [brystkreft] er noe hun 6g skal fa.”

| kontrast til Solveigs beskrivelse av & "mestre det & ikke mestre”, framstilte Randi seg selv
som en som hadde taklet brystkreft nettopp fordi hun bevarte sin robuste personlighet.
Sarbarhet var ikke et sentralt tema i hennes betraktinger. Ikke at hun opplevde seg selv som
usarbar: under intervjuet sa hun, for eksempel, at hun hadde kjent pa frykt og den klamme
handen rundt hjertet”, men det varte aldri lenge av gangen. Frykten knyttet seg til tanker om
deden, og da sa hun ngkternt til seg selv: "vel, vel - vi skal alle dg en gang. Jeg har tross alt
levd [i over 60] ar, jeg skal vaere glad for de arene, og.. far sikkert noen til”. Hun ga inntrykk
av a ha en sterk kampand, en utholdende seighet, som gjorde henne i stand til a tale mye. For
henne var det vanskeligere a forholde seg til andre sine bekymringer, enn sine egne. Hvordan
skulle Randi imgtekomme sin datters emosjonelle sarbarhet, som ble forsterket av morens
sykdom?

Randi beskrev hvordan styrke var viktig for henne. Hun trente med vekter, og var opptatt av a
gjenvinne fysisk form og utseende etter behandlingen. Dette spilte inn i beslutning om
rekonstruksjon (et gjennomgaende tema i intervjuet), ettersom hun hadde innsett at hun ville
unnga inngrep som transplanterer muskelmasse fra ryggen. Hun var opptatt av a bygge opp
styrke, og bevare muskler, ikke fjerne dem, og var irritert over at hun ikke hadde protestert
tidligere pa legens anbefaling:
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Men jeg har jo fatt vite mer hvordan det er, hvordan det foregar og hva som skjer
etterpa. Og sa har jeg blitt veldig fraradet a ta den operasjonen. Sa tenkte jeg, jeg sa ja
der og da, men aldri i verden om jeg skal ta den operasjonen. Men nytt bryst vil jeg
ha!

Solveig assosierte til en sammenheng mellom skriving og relasjoner, nar det gjaldt det &
akseptere fysiske endringer, og gjenoppbygge kroppslig selvbilde etter brystkreftkirurgi og
adjuvant behandling. Dette kan veere en vanskelig prosess, bade for kvinnen og hennes
nermeste:

hvis en kan skrive i den prosessen...pa ett vis sa opplever en nok at i denne
sammenhengen er det nesten litt egoistisk a tenke pa noe som har med utseende [a
gjere]. Og da vil det veere lettere & snakke med de folkene som er tilgjengelige...hvis
en har fatt uttrykt det for seg selv pa papiret.

Diskusjon

Resultatene har avdekket 1) deltakernes positive erfaringer med ekspressiv skriving som
egenterapeutisk verktay, og 2) at de evaluerte instruksjonen, prosedyren, og omstendighetene
for skrivingen som handterbare.

1) Deltakernes erfaringer med ekspressiv skriving

Skriving som bearbeiding og mentalt ryddearbeid gjengir kvinnenes opplevelse av a ha
gjennomgatt vanskelige livshendelser det siste aret. Gjennom ekspressiv skriving, kjente de at
de hadde veert med pa noe som var godt og nyttig, en aktivitet som bade ga oversikt og skapte
distanse. Skrivingen er vist & kunne bidra til a skape forstaelse og sammenheng, gjennom det
a sette ord pa komplekse falelsesspekter (Lepore og Smith 2002; Pennebaker 1997).
Skrivingen aktiviserer kognitive egenskaper og prosesser. Det dreier seg om & omforme ratt
erfaringsmateriale: a symbolisere det som far var ordlgst, samt det & kunne se seg selv
gjennom teksten som om det var utenifra (Pennebaker og Chung 2011).

Begge kvinnene ga uttrykk for & ha hatt en imaginer leser da de skrev. Denne
mottakerbevisstheten utlgser sparsmalet om der kan vere en ubevisst overfaringsmekanisme i
skriveprosessen. Deltakeren kan oppleve at hun skriver for en reell eller innbilt ”noen”, og
ikke bare for seg selv. Denne faktoren vil pavirkes av hva deltakeren vet om det som skal skije
med teksten etter den er ferdig skrevet — om den skal samles inn til analyse, eller om
deltakeren selv tar vare pa den. Man mener a ha pavist effekt av ekspressiv skriving under
begge omstendigheter, noe som tyder pa at der kan veere andre, mer virksomme mekanismer
(Pennebaker og Chung 2011). Vi mener det er behov for mer forskning pa deltakeres
lesersensibilitet, ettersom overfaringseffekt antas & kunne oppsta gjennom skriving, selv uten
en eksplisitt mottaker.

Styrke og sarbarhet i relasjon til andre tolkes inn i en sammenheng med det a skrive som “en
kunnskapsutforsking der utforsking av seg selv alltid inneberer en kobling til andre” (Furnes,
2008). Under intervjuene snakket begge deltakerne om at skrivingen opplevdes klargjgrende
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fordi den tillot dem a ga tilbake til situasjoner med andre som hadde vart gode eller vonde,
eller hvor deres styrke og sarbarhet farte til relasjonell dissonans. Kreftpasienter unnviker ofte
a uttrykke ubehag overfor sine naermeste — det er vondt a se sine kjaere bekymre seg, og viktig
a framsta som sterk for a skane dem (Smith, Anderson-Hanley, Langrock og Compas 2005).
Kan ekspressiv skriving apne daren til et artikulasjonsrom som strekker seg fra det skrivende
individet og ut til dem som star rundt henne? Det er tidligere pavist at metoden kan pavirke
deltakeres sosiale relasjoner (Romero 2008; Slatcher og Pennebaker 2006; Wong og Rochlen
2009). De snakker gjerne med andre om det de har skrevet. Nar det indre falelsestrykket
letter, frigjares mental og emosjonell kapasitet til omgang med andre. Dette aspektet ved
skrivingen gjenstar a utforske i brystkreftsammenheng, hvor den bergrte kvinnen ofte er en
sentral omsorgsperson i sin nare krets.

Solveig hadde stgtte rundt seg, men ga uttrykk for at andre fornektet hennes
sykdomssarbarhet - de ville at hun skulle veere sterk og positiv, ”sa gar dette bra”. Hun
opplevde det som provoserende, heller enn opplgftende. Den kulturelle diskursen rundt
positivt tenkning (Ehrenreich 2010) er begrensende for kreftpasienters mulighet til & uttrykke
sin sykdomsopplevelse. Som Solveig poengterte, kan det veere direkte usunt for “flinke
jenter” & skulle leve opp til et slikt ideal, basert pa andres profetiske positivisme. Man kan
tenke seg at ekspressiv skriving oppleves som rensende for nettopp disse kvinnene, fordi den
gir tillatelse til & ta tak i tanker og falelser som utgar i kommunikasjon med andre, pa grunn
av selvsensur eller sosiale tabu: det som oppleves som skamfullt, enten det gjelder
forfengelighet og bekymringer for utseende, avmaktsfalelse, seksualitet og intimitet, eller
frykt for deden.

Randi snakket lite om sykdomsproblematikk med sine nermeste, samtidig som hun opplevde
skrivingen som katarsis. Tidligere forskning forklarer dette med at skrivingen apner for a
artikulere det som er dypt personlig, og dermed kan sette i gang bearbeidingsprosesser, ogsa
for dem som vegrer seg for a snakke om vanskelige tema (Pennebaker og Chung 2011). Det &
holde traumatiske livsopplevelser hemmelig fra det sosiale nettverket, gker risikoen for a
utvikle psykosomatiske symptomer (ibid.). Man har avdekket hvordan personer med
emosjonell tilbakeholdenhet som atferdstrekk, er mer disponerte for helseplager (Traue og
Pennebaker 1993). Mestring som knytter seg til fornekting, eller annen unnvikelsesorientert
atferd har, i en tidligere studie pa brystkreftpasienter, vist seg kunne a veere en prediktiv
indikator for hgyere distressniva etter kirurgisk behandling, noe som antyder at ekspressiv
skriving kan veere spesielt gunstig for denne sub-gruppen av pasienter (Carver, Pozo, Harris et
al. 1993; Stanton og Snider 1993).

Det er pavist at brystkreftkvinner som kan uttrykke sine falelser, eller aktivt aksepterer
situasjonen, har best helsemessig utfall (Smith et al. 2005). En psykososial
intervensjonsstudie (gruppeterapi) pa brystkreftpasienter med metastaser, viste at
intervensjonsgruppen (n=50) levde i gjennomsnitt 18 maneder lenger enn kontrollgruppen
(n=36) (Spiegel, Bloom, Kraemer og Gottheil 1989). Disse studiene gir en indikasjon pa
hvordan psykisk og fysisk helse pavirker hverandre gjensidig, og bar ses i sammenheng
(Traue og Pennebaker 1993). Det er derfor et poeng for helsearbeidere a ikke jobbe stykkevis
og delt, men ivareta hele pasienten gjennom behandlingslapet.
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2) Evaluering av intervensjonens praktiske rammer

Nar det gjaldt Opplevelsen av skriveprosessen, oppfattet kvinnene instruksjonen som lett &
forsta, og apen nok til & romme deres erfaringer. Dette er et viktig funn for hovedstudien.
Dersom man skal gjennomfgre metoden for spesifikke pasientgrupper, anbefales det at man
sgrger for apenhet i instruksjonen — og unngar a innsnevre den til “skriv om sykdommen din”
(Lepore og Smith 2002). Mennesker kan bli ulikt bergrt av samme diagnose og graden av
traumatisering vil variere. Alvorlig sykdom kan reaktivere andre traumer i pasientens
livshistorie (Aydin, Gulluoglu og Kuscu 2012). Ifglge Pennebaker og Chung (2011) kan den
terapeutiske effekten av ekspressiv skriving styrkes av en slik reaktivering. Anslagsvis 20%
av brystkreftpasienter opplever psykiske langtidsproblemer, ofte forsterket av tidligere
traumer (Griffin og Fentiman 2002). Det er altsa et poeng i seg selv & oppmuntre deltakere til
a trekke fra hele sin livserfaring nar de skal skrive, for & kunne romme slike assosiasjoner
mellom natid og fortid.

Frattarolis (2006) meta-analyse av ekspressiv skriving, viser at den psykologiske
helseeffekten er starre dersom skrivingen finner sted i et privat rom. Tradisjonelt har studiene
funnet sted i laboratoriesettinger, hvor deltakernes aktiviteter kan overvakes og tidsbruken
struktureres. Dette gir kontroll over skriveprosessen, og rammene blir standardiserte for alle
deltakerne, faktorer som er mindre sentrale for kvalitative applikasjoner av metoden. |
pilotstudien gnsket vi a la deltakerne skrive uforstyrret pa egen PC i hjemmet, uten spesielle
avtaler for gjennomfaringen. Dette medfarte tidsoverskridelser og korrigering av tekstene. Et
problematisk aspekt ved elektronisk skriving pa hjemmebasis, er behovet hos den enkelte for
a korrigere teksten, forskjenne den spraklig, strukturere eller tematisere den. Dette er
forstaelig, men slik egenkorrektur gar pa tvers av metodens anbefalinger, som er at man
fokuserer vekk fra kvalitetssensur og konsentrerer seg om a skrive seg ut. Overbearbeiding av
tekstene ved hjemmeskriving kan reguleres med en mer detaljert instruksjon, og/eller ved at
deltakerne skriver pa signal fra forskningsmedarbeider per telefon (Jensen-Johansen et al.
2012).

Solveig skulle gnske at skrivingen hadde veert et tilbud da hun ble syk. Klinisk erfaring tilsier
at brystkreftpasienter opplever tiden fra diagnosen til de farste ukene etter Kirurgisk
behandling, som spesielt vanskelig. Forskning bekrefter at falelsestrykket er starre hos
pasienter tidlig i behandlingsforlgpet (Landmark, Behler, Loberg og Wahl 2008). Innfgring av
hurtigbehandling har akselerert hendelsestempoet i denne fasen, hvor pasienten star noksa
alene, med begrenset oppfaelging av helsepersonell. Hun skal bearbeide sjokket over a ha fatt
kreft, og rehabilitere seg etter operasjon, samtidig som adjuvant behandling og prognose er
uavklarte. Brystkreftpasienter behandles na dagkirurgisk, og kan skrives ut fra sykehuset
samme dag som de har gjennomgatt mastektomi. De ma vaere sine egne ”"hjemmebehandlere”:
handtere smertelindring, temme dren, og overvake sartilhelingsprosessen - med varierende
grad av stgtteapparat som kan ivareta dem. En kan derfor tenke seg at ekspressiv skriving vil
oppleves som meningsfullt, ogsa kort tid etter kirurgisk primarbehandling.
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Begrensninger

Pilotstudier og deltakerantall

Pilotstudier kan gi indikasjoner pa hvorvidt intervensjoner holder mal, og hvilke
modifikasjoner som er pakrevd for videre studier. Til tross for at pilotstudier anses for a ha
begrenset vitenskapelig verdi, kan de veere interessante fordi de tillater fagfeller & vurdere
omstendighetene rundt implementering av intervensjoner for spesifikke malgrupper (Imrie og
Troop, 2012). Funn fra en pilotstudie pa ekspressiv skriving for terminale pasienter ble, for
eksempel, publisert i Palliative and Supportive Care (Conn, Algase, Rawl et al. 2010).

Starrelsen pa utvalget er en vurderingssak hvor datakvalitet veies opp mot formal,
forskningsmetode, og strategi for rekruttering av deltakere (Sandelowski 1995). Pilotstudien
skulle, i lgpet av kort tid, finne informanter som var motivert for a delta, og generere
detaljerte data, for & sikre optimal gjennomfaring av hovedstudien. Ettersom pilotstudiens
deltakerutvalg er lite, kan vi ikke si at funnene er representative for mangfoldet blant
brystkreftkvinner i Norge.

Seleksjon og motivasjon for a skrive

Det kan innvendes at kvinnene var selvsikre skrivere med en eksisterende egenoppfattelse om
at skriving er terapi, og at vi i sa mate har forkynt evangeliet til dem som allerede er troende.
Vi anerkjenner dette som en reell svakhet ved pilotstudien, med tanke pa at en terapeutisk
metode som tenkes implementert for en pasientgruppe ikke kan ngye seg med & kun appellere
til dem som er skriveglade i utgangspunktet. Den som liker a skrive er selvsagt mer motivert
for a delta i en slik studie, men skriveglede er ikke en forutsetning for a ha nytte av metoden.
Ekspressiv skriving er tidligere blitt utprevd av sammensatte utvalg, med forskjellig
utdanningsbakgrunn, og skriftlig kompetanse (Pennebaker 1997; 2011). Det er viktig at
framtidige inklusjoner gar bredt ut, og rekrutterer brystkreftkvinner som er mer avventende
overfor skriving. Samtidig skal man ikke undervurdere verdien av skrivekyndige deltakere, i
og med at deres ekspertise kan vaere med pa a belyse og artikulere erfaringer med metoden.

Timing av intervensjonen i sykdomsforlgpet

Pilotdeltakerne skrev ett ar etter diagnosen, i en periode hvor falelsesmessige reaksjoner pa
sykdommen trolig hadde avtatt. Samtidig vet man at brystkreftkvinner har psykososiale behov
utover det farste aret (Thewes, Butow, Girgis og Pendlebury 2004). Det er et karaktertrekk
ved brystkreft at den har seine residiver (Sgiland, Lende og Brauchoff 2012). Overlevere ma
leere & leve med framtidsusikkerhet. | denne fasen beskriver noen kvinner en fglelse av
isolasjon, en "overleverensomhet”, i det de tar fatt pa den symbolske rekonstruksjonen av sitt
skadede selv, re-etablerer relasjoner til andre, og omskriver sin identitet (Rosedale 2009).

Walker, Nail og Croyle (1999) indikerer hvor viktig det er a vurdere timingen av
skriveintervensjonen ut ifra den enkeltes behandlingsopplegg. Studien rapporterte liten effekt
av ekspressiv skriving for brystkreftpasienter som var i slutten av adjuvant stralebehandling.
Det er ogsa grunn til & frarade bruk av metoden som pre-operativt tiltak for mestring av stress
(de Moor, Moye, Low et al. 2008). Det trengs mer forskning for a kartlegge den mest gunstige
perioden for terapeutisk skriving i brystkreftforlgpet, justert ut ifra pasientens emosjonelle
behov, livssituasjon, og behandlingslgp.
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Det foreligger likevel nok internasjonale forskningsresultater til & anbefale forsgk med
ekspressiv skriving for kreftpasienter generelt (Morgan et al. 2008; Pennebaker og Chung
2011; Uitterhoeve et al. 2004), og for brystkreftpasienter spesielt, sa fremt man tar hensyn til
de modererende faktorene som er beskrevet ovenfor (Craft et al. 2013; Henry, Schlegel,
Talley, Molix og Bettencourt 2010; Jensen-Johansen et al. 2012; Laccetti 2007; Low, Stanton,
Bower og Gyllenhammer 2010; Low, Stanton og Danoff-Burg 2006; Lu, Young, Kagawa-
Singer og Loh 2012; Mosher et al. 2012; Smith et al. 2005).

Konklusjon

Til tross for studiens begrensninger, genererte intervjuene et heterogent datasett. Funnene har
troverdighet, fordi begge kvinnenes fortellinger var rike og omfattende i seg selv.

Pilotstudien har vist at ekspressiv skriving ble erfart som gjennomfarbart for to norske
brystkreftpasienter, ett ar etter diagnosen. | intervjuene ga de uttrykk for a ha fatt bearbeidet
falelser og ryddet mentalt: de hadde hatt en meningsfull opplevelse. Instruksjonen var grei a
forsta og inspirerende for deltakerne, som beskrev at det var lett a bli absorbert i
skriveprosessen pa PC i eget hjem. Begge anbefalte skriving for andre brystkreftkvinner,
spesielt i tiden etter initialdiagnosen.

Disse forelgpige funnene viser at metoden er interessant i norsk sammenheng. Ved noen
sykehus tilbys kreftpasienter skriving, i form av et veiledet terapeutisk tilbud. Ved de
helseforetakene hvor det psykososiale stotteapparatet er mindre utviklet, vil ekspressiv
skriving vaere enkelt & iverksette for helsepersonell som gnsker a tilby mer helhetlig omsorg,
men opplever at ressursmangel begrenser mulighetene for & ivareta pasientens hele.

Videre studier er pakrevd for a preve ut metoden tidligere i sykdomsforlgpet, med deltakere
som er mindre skrivekyndige, samt har forskjellig alder, sykdomsatferd, kulturell, og
sosiogkonomisk bakgrunn. Kvantitative metoder bgr tas i bruk for a evaluere effekt av en slik
intervensjon for stagrre deltakergrupper i Norge.
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