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Abstract
(Emil)

Objective: The objective of this thesis, is to research and find data, that explains whether, and how,
internet-based information seeking is included in the coping process of cancer patients. We aim towards
forming an understanding, on how internet-based information seeking, have an influence on cancer
patients’ coping and management of stress, worries and other complications, caused by a cancer
diagnosis, cancer treatment and/or other cancer related complications, a person with cancer may
experience. To gain an understanding as deep and nuanced as possible, we also seek data, that presents
the reason(s) behind using the internet as a source of information; which both includes data pointing at
the reason behind the choice of internet as a platform, but also why the patient(s) seek information
other than what the health care professionals can provide. We are interested in what types of internet-
based information is used by patients, as well as their view on source criticism, but the main focus is, to
find patterns that shows us how the given information functions as coping.

Methods: The empirical finds of this thesis, is grounded with a systematic literature review (Booth et al.,
2012), that has assisted us in forming an understanding of the research area. A voluminous literature
search, followed by an extensive screening process, left us with 15 articles, all concerning, cancer
patients, information seeking and coping. With a subsequent thematic

synthesis, several common themes was found, which not only added to the understanding of the subject
matter at hand, but also influenced the subsequent design and structure of a qualitative study. The
qualitative study, in form of several semi structured interviews (Brinkmann, 2014), was carried out, to
gain a present and Danish (due to the location of this thesis) perspective of the common themes of the
literature review, and to confirm, deny and discuss the finds compared between the two
aforementioned methods. The interviews, they were transcribed, and a thematic analysis was
performed (Braun & Clarke, 2006), to determine common thematics. The newfound themes were then
reflected upon, based on the literature review finds, as well as theory gathered concerning coping
processes, information needs and communities of practice.

Setting: The qualitative study is set in Jutland, Denmark, due to the participants we were able to recruit,
The literature review includes articles concerning western populations, to find those closest to the ones
we were able to get.

Participants: For this thesis, the focus have been on patients not younger than 18 years of age. In other
words, it has been a requirement for the patients to act out of their own agency, why the adult age of 18
was set as the minimum age. Other than age, it was required that the respondents had cancer, or had
had it. For the qualitative study (semi structured interviews), it was possible to recruit six participants:
two men and four women, the youngest being 25, the oldest being 58.

Results and conclusion: The finds of this thesis suggest that cancer patients tend to make use of online
based information seeking, as a substitute to the information, provided by healthcare professionals, if
the patient find the given information unsatisfactory. The self-found information then functions, as a
method of the seeker, taking the initiative of becoming an active part of handling their situation, which
often grants a sense of control, in an otherwise uncontrollable situation. The coping often come into
play, as covering possible knowledge-gaps in a satisfactory way, regardless of the information being
positive or negative. One of the main themes we have found, when it comes to goals of the patients, is
to be well informed, and if the doctors etc. cannot grant information that suitable for the patient to be
well informed, another way of information covering must be found. It is also found that patients often



take a liking to the internet, as a platform that allows them to avoid stigmatization, as they are able to
search for sensible topics, without the risk of losing face towards another human. Other than that,
seeking information online, from communities is also a popular coping-strategy, that allows patients to
read anecdotes, advice, and gain a network of and with people in situations that the given patient can
relate to.

This thesis presents a number of themes and patterns, found in data derived from a systematic
literature review, as well as a qualitative study, that grants a nuanced look at how information needs is
formed by cancer patients, what their means of satisfying these needs is, and how and/or if, the process
of information seeking functions as a coping-strategy.

(Jesper)

Objective: In this thesis the objective is to research and find data, that could explain how online
information is a part of cancer patients’ coping process. The objective is to form an understanding, on
how cancer patients cope through online information seeking and how it influence patients’
management of stress, quality of life, worries and other complications, caused by their cancer diagnosis,
treatment or other complications related to cancer. To understand online information as a coping-
strategy, we also seek the data that may be the reasons for using the internet as a source of
information; which includes locating the main reason why the patients’ seek to find information online
instead of using their health professionals information. We are also interested in location what types of
internet-based information is used by patients and which are avoided, but the mainly focus is to locate
the patterns that may show how information can improve cancer patients’ coping.

Methods: The foundation of this thesis, is built on a systematic literature review (Booth et al., 2012),
that have giving us the fundamental understand of the research area. A literature search including 5.623
articles from four different databases, which was followed up by a screening process, that resulted in 15
articles. The main content of these 15 articles are all concerning mainly cancer, information seeking and
coping. In these 15 articles there were located several common themes, which was a part of the
subsequent thematic synthesis. This literature review helped gained a larger understanding about the
research area before we started a qualitative study. The qualitative study was in form of several semi
structured interviews (Brinkmann, 2014), which was formed in compliance with the literature review,
information- and coping-theory. The qualitative study is meant to give a present and Danish perspective
to the common themes found in the thematic synthesis. All the interviews were transcribed and
afterwards coded, and a thematic analysis was performed (Brain & Clarke, 2006), to find the common
thematics.

Setting: The qualitative study is set in Jutland, Denmark, and the participants was recruited through the
convenience principal (Brinkmann, 2014).

Participants: Current or past cancer patients, 2 males and 4 females, all located in Denmark and an age
between 25-58.

Result and conclusion: The finds suggest that cancer patients tend to seek more information online the
less they trust their healthcare professionals. They use the self-found information as a substitute to the
information from their healthcare professionals and when they have a decision to make regarding their
treatment. We found that cancer patients found it a necessity to be well informed through their cancer
process to gain a sense of control. It is also found that patients often take a liking to the internet, as a
media that allows them to avoid stigmatization, as they can seek topics anonymously and keep their



concerns private. Furthermore, all the participants in this study have been seeking for an online social
community that allows patients to read anecdotes, advice, and gain a network of and with people in a
situation as them self, which is addressed as social comparison in this thesis. There were located a
number of themes and patterns in the thesis, that grants a nuanced look at how information needs is
formed by cancer patients, and how/or if they use this information as a part of their coping-strategy.
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1 Indledning

1.1 Introduktion (Emil)

Psykiske lidelser som depression og angst, er normale fglger af en kraeftdiagnose, og rammer op til 20%
af kraeftpatienter (Pitman et al., 2018, s. 1). Disse lidelser er ofte forsaget af patientens reaktion til e.g.
diagnose, behandling og livsudsigt, eller tabet af har, sex-lyst eller organer etc. (Pitman et al., 2018, s. 4).
Denne livstruende og ufrivillige livsstilseendring har altsa potentiale for at skabe stress hos mange
patienter, som tilmed finder sig selv i en situation, hvor deres vidensunivers eventuelt ikke laengere
dakker over de mange faktorer, som pludseligt har - eller kan have - en indflydelse pa éns liv. Vi ser
derfor en veerdi i at undersgge, hvor vidt det at sgge efter manglende viden kan have en lindrende
effekt, pa kraeftpatienters eventuelle stress og bekymringer, som fglge af en kraeftdiagnose. Grundet
internettets nutidige rolle, samt generelle tilgeengelighed for mange befolkningsgrupper, ser vi en vaerdi
i at fokusere pa selvstaendig internetbaseret informationssggning, som informationskilde, og i hvilken

grad kraeftpatienter handterer deres sygdom gennem dette.

Dette speciales emneomrade har rgdder i en samtale med organisationen Kraeftens Bekeempelse, forud
for dette speciales emnevalg. En repraesentant fra Kraeftens Bekaampelse, kunne fortzelle, at der var en
utilfredsstillende lav maengde data, omhandlende mandlige kraeftpatienters internetforbrug. Vi
anerkendte, at et studie omhandlende generel internetbrug ville vaere for omfangsrigt, hvorfor vi
begraensede det til kraeftrelateret informationssggning. Desuden valgte vi ogsa at inkludere kvindelige
patienter, da vi forventede at dette kunne give os flere respondenter, et bredere billede samt
muligheden for at distingvere mellem mand kontra kvinder, da der i dette tilfeelde ville vaere
modsaetninger. Til sidst besluttede vi os for at fokusere pa internetbaseret informationssggning, som

eventuel metode til at handtere stress og bekymringer, som fglge af en kraeftdiagnose.

Der findes mange studier, som har forsket i kraeftrelaterede handterings-metoder, savel som
informationssggning, dog har vi i vores sggen efter litteratur, observeret at stgrstedelen af den
tilgeengelige litteratur, stammer fra fgr det seneste artusindeskifte. Vi ser derfor en vaerdi i at fokusere
pa et internetbaseret perspektiv, nar det kommer til informationssggning. Et amerikansk studie
refererer til en undersggelse fra 2005, hvor 39% af studiets respondenter, kraeftpatienter, havde
benyttet sig af internettet for medicinsk information. Mellem 2006 og 2007, var dette tal steget til 83%
(Ebel et al., 201743, s. 503). Disse iagttagelser peger p3, at internetbaseret adfaerd, ligesom teknologi,
udvikler sig drastisk fra ar til ar, hvorfor vi finder det relevant at forske i emnet, ud fra et nutidigt

perspektiv, da det lader til at forskning omhandlende dette emne, hurtigt bliver foraldet.



Et systematisk litteraturstudie vil laegge empirisk grundlag for dette speciale, ud fra hvilket vi vil danne
en basisforstaelse for tematikker og faktorer indenfor emnet. Litteraturstudiets fund, skal dernaest
bidrage til produktionen af et kvalitativt interview-design, med hvilket vi gnsker at undersgge hvor vidt
internetbaseret informationssggnings indgar i handteringen af danske kreeftpatienters sygdomsforlgb,
og derved opna et nutidigt perspektiv. Ved hjzelp af litteraturstudiet haber vi pa at kunne identificere
eventuelle forskningshuller, hvilke vi far muligheden for at daekke, ved hjzelp af vores kvalitative studie.
Ved at basere vores interview pa litteraturstudiets fund, giver det os tilmed muligheden for at

sammenligne resultaterne, og derved identificere eventuelle afvigelser eller unikke fund.

1.2 Problemformulering (Fzelles)

Hvordan indgar online informationssggning i kraeftpatienters handtering af deres kraeftforlgb?

1.3 Specialets formal og afgraensning (Emil)

Formalet med dette speciale er at danne en forstaelse for, hvilken indflydelse internetbaseret
informationssggning kan have pa kraeftpatienters handtering af stress, bekymringer eller andre
komplikationer forsaget af en kraeftsygdom. Dette inkluderer ogsa forstaelser for hvilke faktorer der far
patienterne til at benytte sig af internetsggning (frem for andre informationskilder som laeger, bgger
etc.), hvilke typer informationer der sgges, og hvordan informationssggning bliver tolket som
handtering.

Derudover ser vi tilmed en veerdi i at undersgge hvilke faktorer der ligger bag de patienter, som valger
ikke at benytte sig af internetsggning, hvilket kan skabe kontraster mellem disse to standpunkter, og

forhabentligt identificere faktorer som er sigende omhandlende dem som s@ger pa internettet.

Vi haber at dette studies fund kan bidrage til en dybere forstaelse af kraeftpatienters informationsbehov
savel som de faktorer der er afggrende for hvorfor de sgger, hvad de sgger og eventuelt emotionelle og
psykologiske faktorer som driver dem.

Vi formoder at fund som disse kan bidrage til lignende forskning bade omhandlende informationsbehov,
-behandling, savel som sundhedsfaglige studier, omhandlende kraeftpatienter og deres bekymringer.
Ligeledes ser vi potentiale for at vores fund, kan bidrage til professionelle udbydere af information for
kraeftpatienter. Disse professionelle har mulighed for at identificere de temaer der bliver sggt efter, og
derved formidle det for udbydere som Sundhed.dk eller Kreeftens Bekeempelse, og derved minimere
risikoen for at patienter ender pa tvivisomme sider, men netop far saglig information fra en palidelig

kilde.



Dette speciales fund vil til dels blive baseret pa et systematisk litteraturstudie. Litteraturstudiet vil
afgraenses til at inkludere artikler fra ar 2000 og ldre, grundet det faktum at internettet stadig er nyt,
samt vores gnske om at inkludere artikler, som har sa bred en befolkning som muligt, da vi forventer at
internettet ikke rakte ud til en bred befolkning i dets spaede start.

Dette speciales fund vil ligeledes blive baseret pa en kvalitativ undersggelse, hvilket blev valgt da vi
vurderede at det kunne blive en udfordring at finde en mangde respondenter, der ville veere passende
til at udfgre et kvantitativt studie, men ogsa da vi var mere interesserede af de forskellige nuancer der
kan veere i spil, frem for e.g. statistikker. Med de afslag vi har faet fra potentielle interviewpersoner,
forventes det heller ikke, at vi ender med en maengde af interviewpersoner der ggr at vi kan danne
konklusioner af vores kvalitative fund, hvorfor vi gnsker at praesentere tendenser og tematikker.
Ligeledes vil det kvalitative studie afgraenses til kun at inkludere danske patienter, modsat
litteraturstudiet. Selvom vi med vores begraensede sproglige feerdigheder ogsa kunne have valgt at finde
engelsktalende respondenter, valgte vi at fokusere pa danskere, da vores fund ville vaere mere
konsistente da de alle ville have Danmark som faelles bundlinje, samt landets sundhedsvaesen og anden

kultur.

1.4 Begrebsafklaring

1.4.1 Coping (Emil)

Vi har indtil dette afsnit talt om "handtering’, vi finder dog det engelske udtryk ‘coping’ mere passende,
da det er en bredere betegnelse, og vi vil derfor primeert benytte det begreb i dette speciale; Coping
defineres som, “det at kunne klare eller overkomme”, samt, “det at handtere noget ubehageligt eller
anstrengende, fx en smertefuld sygdom, en psykisk belastning eller en traengt livssituation” (Den Danske
Ordbog, u.a.).

Coping er et engelsk udtryk, som ikke har en direkte dansk overszettelse, hvorfor dette udtryk vil blive
brugt i sin engelske form, for at undga ungdvendigt lange saetninger og forklaringer.

Vi anerkender at coping kan vaere subjektiv fra person til person. Mange vil eventuelt taenke pa coping
som en aktivitet, til at distrahere sig selv fra en stresskilde. Disse distraktioner kan eventuelt vaere
sunde, som f.eks. meditation, motion, humor etc. Dog er der ogsa distraktioner, som man kan
klassificere som usunde, eksempeltvist overspisning, selvskade etc. Man kan derfor distingvere mellem
coping der kan fgre til et bedre velbefindende, men ogsa coping der kan fgre til gvrige skader og endda

selvmord.
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1.4.2 Kreeftforlgb (Emil)

| dette speciale vil vi behandle data draget fra mennesker som er i, eller har veeret i, et kraeftforlgb.
Altsa, er det afggrende at de givne individer har faet en kraeftdiagnose, efterfulgt af et igangvaerende,
eller afsluttet behandlingsforlgb. Behandlingsforlgb lader vi det enkelte individ definere, da dette bade

kan veere laegelig behandling, eller alternativ behandling.

1.4.3 Selvsteendig online informationssggning (Emil)

Dette speciale har saerligt fokus pa kraeftpatienter som benytter sig af selvstaendig online
informationssggning. Med dette, fokuserer vi pa informationssggning, som, som udgangspunkt, er
udfgrt af den kreeft-ramte, uden hjaelp fra andre e.g. familie eller venner. Med ’online’, forstas det, at
informationen skal stamme fra en kilde pa internettet. Vi har dog ingen afgraesninger nar det kommer til
systemer eller kilder; informationen ma komme fra alt fra PC’er til smartphones etc., og besta af alt fra
videnskabelige medicinske databaser, til fora og sider om new age alternativ medicin etc. Sa laenge det
givne individ fgler at vedkommende har modtaget information, godtages det, sa leenge det er sggt efter

pa internettet.
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2 Teori (Feelles)

| dette kapitel vil vi gennemga de teoretiske emner der vil danne grundlag for specialet, og vil blive brugt
til grund for emneomradet. Formalet med vores sggte teori, er at finde faktorer, som skal kunne
beskrive de emneomrader savel som metoder vi befinder os i, og derved skabe en grundforstaelse som
kan fungere som supplement i vores videns-dannelse i Igbet af dette speciale. Derudover ser vi en vaerdi
i at undersgge tidlige forskning for at danne eventuelle hypoteser omhandlende vores

forskningsomrades faenomener.

2.1 Informationsbehov (Emil)

| dette afsnit vil vi redeggre for dette speciales udvalgte teorier, ud fra hvilke vi forsgger at danne en
forstaelse for, og redeggre for begrebet informationsbehov, og hvordan det har indflydelse pa brugere.
Derigennem danner vi ogsa en forstaelse for, hvilke faktorer der er veerd at vaere opmaerksomme p3, i

vores egen forskning.

Belkin, Oddy & Brooks fremsaetter 'ASK hypotesen’, som gar ud pa, at informationsbehov opstar, nar der
opstar en anerkendelse af en anormalitet, i en brugers videnstilstand, omhandlende et emne eller en
situation, for hvilken brugeren ikke er i stand til at udpege en Igsning til (Belkin et al., 1982). Belkin
fortseetter, og forklarer, at informationssystemer (tilbage i start 80’erne) antog, at den sggende allerede

vidste hvad vedkommende gnskede, hvilket kan ggre det svaert for én, der undersgger et nyt emne.

Kuhlthau (1991, s. 361) beskriver, at angst og usikkerhed er en integreret del af en
informationssggningsproces, isar i de begyndende faser. Det er netop ud fra denne kontekst, at
informationssggning er opfattet som en menings-dannende proces for brugeren, til at forme sit
personlige synspunkt (Kuhlthau, 1991, s. 361). Kuhlthau fortsaetter, og forklarer, at det sggende individ
selv tager aktivt del i at finde en mening, som stemmer overens med hvad hun/han allerede ved, hvilket
ikke ngdvendigvis er det samme for alle, men netop en personlig referenceramme (Kuhlthau, 1991, s.

361).

Baseret pa dialoger mellem brugere og bibliotekarer pa offentlige biblioteker, har Ingwersen
identificeret tre typer af informationsbehov (Ingwersen, 2000, s. 164-165):

Forst er der det verificerende informationsbehov (verificative information need), med hvilket den
spgende gnsker at verificere information af kendte ikke- emneafgraenset data, som forfatternavne,
citationer og generelle fakta. Dette informationsbehov er karakteriseret ved at veere veldefineret og

stabilt.
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Det andet informationsbehov er det ‘bevidst aktuelle’ behov (conscious topical information need), med
hvilket brugeren gnsker at afklare, gennemga eller eftersgge emneafgranset information indenfor et
kendt emne eller domane, som data om vilkar, koncepter, etc. Informationsbehov som dette er
karakteriseret som vaerende veldefineret, men samtidigt ogsa mere varierende end det fgrstnaevnte
informationsbehov.

Til sidst tales der om brugere med “forvirrende emneafgranset informationsbehov” (muddled topical
information need) udforsker nye koncepter og relationer udenfor et kendt vidensomrade. Dette
informationsbehov er karakteriseret som veerende kritisk defineret i brugerens bevidsthed, hvilket kan

resultere i hgj usikkerhed.

Ud fra disse teorier, og med hjzelp fra dem, har vi forsggt at leegge en grund for de faktorer der kan
indga i den psykologiske og personlige process, der kan forega nar en kraeftpatient (i dette speciales
tilfaelde) danner et informationsbehov. Vi anerkender, at vejen fra et underbevidst behov og frem til
eksekvering af informationssggningen, kan vare en langvarig, personlig og kompleks proces, som oftest
varierer fra person til person. Vi finder det interessant at danne en forstaelse for disse
informationsbehov-dannende faktorer, for at identificere pa eventuelle korrelationer mellem dem, og
andre mgnstre i vores studie. Vi har valgt netop disse teorier, da de i vores sggen, kunne bidrage med
indsigt i informationsbehovet, hvilket har dannet os en nuanceret forstaelse, som vi ser som en vardi i

dette speciales forskningsomrade.

2.2 Coping teori (Jesper)

| dette afsnit bliver der set neermere pa de etablerede coping-teorier som har lagt til grund for vores
semistruktureret interviews, og senere brugt til en teoretisk gennemgang af den kvalitative data.
Coping-teorien favner bredt, hvorved der i dette speciale hovedsagelig vil blive fokuseret pa coping i
forbindelse med online informationssggning. Coping-teori er et stort studieomrade hvoraf to af de

ferende teoretikere pa omradet er Richard S. Lazarus & Susan Folkman (1979).

Coping-teori klassificeres henholdsvis i to uafhaengige parametre; ‘fokusorienterede teorier — Egenskab

og tilstand (Trait and state)’ og 'tilgangsorienterede teorier’.

Den fokusorienterede tilstand om coping anerkender at en person har interne ressourcer og den
mentale kapacitet til at evaluere, hvor godt man kan tilpasse sig en situation som vil blive beskrevet i de

tre punkter nedenfor.
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1. Undertrykkelsessensibilisering (Repression-sensitization)

Denne teori forklarer, at coping sker via en bipolaer dimension med undertrykkelse i den ene ende og
sensibilisering i den anden. Mennesker, der handterer undertrykkelse, har tendens til at benaegte eller
ignorere tilstedeveerelsen af en stressfaktor for at minimere dens virkning. P& bagsiden reagerer
sensibiliserende med ekstreme tanker, bekymringsfulde og tvangsmaessige impulser til at klare det

pludselige mgde (Folkman & Lazarus, 1979).
2. Overvagning og afstumpnings teori (Monitoring and Blunting Theory)

Denne teori forklarer, at man kan reducere virkningen af en stressende stimulus ved at bruge kognitive
processer. Stumpmekanismer som benagtelse, omstrukturering og distraktion hjeelper med at overse
midlertidige stressfaktorer. Overvagningsstrategier, herunder informationsbehandling og fglelsesmaessig

styring, er mere nyttige til at handtere Igbende negativ stress og @&ngstelse (Folkman & Lazarus, 1979).
3. Model for coping-metoder (Model of Coping Modes)

Denne teori er en udvidelse af den overvagnings-afstumpende teorien og har forbindelser til repression-
sensibiliseringsteorien. Det udvider konceptet kognitiv undgaelse og antyder, at vi naturligt er tilbgjelige

til at undga en stressende situation og opfatter den som tvetydig (Folkman & Lazarus, 1979).

Tilgangsorienterede teorier handler om hvor konkrete eller abstrakte coping strategier er. Lazarus &
Folkmans model skriver, at vellykkede coping strategi afhaenger af de fglelsesmaessige funktioner, der er
relateret til problemet. Lazarus klassificerede de fglgende otte funktioner, som ofte bliver brugt til at

cope aktivt (Folkman & Lazarus, 1979).

1. Selvkontrol - hvor vi prgver at kontrollere vores fglelser som respons pa stress.

2. Konfrontation - hvor vi star over for presset og gengalder for at sendre situationen og bringe
den tilbage til vores fordel.

3. Social stgtte - hvor vi snakker med andre og ser efter sociale forbindelser for at hjeelpe os med
at overleve en vanskelig tid.

4. Fglelsesmaessig afstand - hvor vi forbliver ligeglade med hvad der foregar omkring og forhindrer
ngd fra at kontrollere vores handlinger.

5. Flugt og undgaelse - hvor vi benaegter eksistensen af stress.

6. Radikal accept - hvor man tyr til ubetinget selvaccept for at tilpasse sig modgang.

7. Positiv omvurdering - hvor vi sgger at finde svaret i kampen og vokse ud af det.
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8. Strategisk problemlgsning - hvor viimplementerer specifikke |@gsningsfokuserede strategier for

at komme igennem den harde tid og omdirigere vores handlinger i overensstemmelse.

| 1984 udviklede Lazarus & Folkman den Transaktionelle teori (Cooper & Quick, 2018 s. 352), med denne
teori om stress og coping, vurderer personer konstant stimuli i deres miljg. Denne vurderingsproces
genererer fglelser, og nar stimuli vurderes som truende, udfordrende eller skadelige (f.eks.
stressfaktorer), resulterer det i copingstrategier for at styre fglelser eller at adressere stressfaktorer
direkte. De forskellige copingprocesser giver resultater som kan vurderes som gunstige, ugunstige eller
ulgste. Gunstige copingprocesser kan fremkalde positive fglelser, mens ulgste eller ugunstige lgsninger
fremkalder ngd og provokerer den enkelte til at overveje yderligere muligheder for at handtere
stressfaktorer. | henhold til dette perspektiv, defineres stress som eksponering for stimuli, vurderet som
skadelig, truende eller udfordrende, der overskrider individets evne til at cope.

Transaktionel teorien fokuserer pa to forskellige coping-former; Problem-fokuseret- (PFC) og emotionel-
fokuseret coping (EFC) (Cooper & Quick, 2018, s. 353). Indenfor denne teori, sigter copingstrategier mod
enten at direkte styre stressen ved at reagere fgr den opstar (PFC), eller regulere fglelser, der opstar

som en konsekvens af det stressende mgde (EFC) (Cooper & Quick, 2018, s. 353).

PFC var generelt forbundet med forbedret psykologisk velveere, selvpleje og sund livskvalitet, mens EFC
var forbundet med darligere psykologisk trivsel, usund livskvalitet og en hgjere risiko for dgdelighed.
Eksempelvis beskrives EFC generelt som at udgve adaptive effekt pa kort sigt, nar vurderinger skaber
intens fglelsesmaessig n@d, nar stressfaktorer vurderes som ukontrollerbare, og nar eksisterende
ressourcer er utilstreekkelige til at understgtte PFC-strategier. Den kortvarige brug af EFC kan derfor
veere tilpasningsdygtig, nar stressfaktorer vurderes som at vaere ukontrollerbar, og nar der ikke er
tilstraekkelige ressourcer, sa individer kan samle de ressourcer, der kreeves for at deltage i fremtidige

PFC-strategier.

Resultatet af coping-indsatsen, ledsaget af ny information fra miljget, resulterer i en proces med
kognitiv revurdering, hvorved situationen genvurderes til at bestemme hvorvidt coping indsatsen har
veeret vellykket, eller at afg@re, om situationens art har aendret sig fra stressende til irrelevant eller
godartet-positiv (Cooper & Quick, 2018, s. 353). Positiv pavirkning kan forekomme som et resultat af
vellykket tilpasning, og mislykket tilpasning kan igangsaette yderligere coping strategier, med fortsat
fiasko, hvilket resulterer i negativ pavirkning og fysiologiske forstyrrelser. Generelt set, understreger

Lazarus & Folkmans (1984) stress- og coping-teori, at stressprocessen er en kontinuerlig cyklus af
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transaktioner mellem individet og miljget, opleves som forstyrrelser i ligevaegt og coping-processer

vedtaget for at Igse denne ulighed (Cooper & Quick, 2018, s. 354).

Som tidligere naevnt er coping-teori meget bred i forhold til problemstillingen der undersgges i dette
speciale. Fgrst og fremmest danner denne teori en forstaelse for coping som bliver brugt til at udforme
spgrgsmalene i det semistruktureret interview, heriblandt den tilstandsorienterede teori som satter de
otte coping-strategier op. Den fokusorienterede teori seetter fokus pa, hvordan problemet kan blive
forbedret eller forvaerret. Derfor vaelges der ogsa at blive lagt veegt pa undertrykkelsessensibilisering,
om end dette ikke ngdvendigvis har noget at ggre med at sgge information online, er det noget der kan
udvikle coping i en negativ retning, hvorved der copes pa andre mader som at blive velinformeret for at
oprette en balance i éns coping-strategi. Den transaktionelle teori om problem og emotionel-fokuseret
coping, giver et indblik i coping-processerne og er med til at definere hvornar coping-behovet opstar og
hvordan man kan handtere det med enten langsigtet eller kortsigtet plan og hvordan man tilpasser sig

stimuli i omverdnen.

2.3 Litteraturstudie (Emil)

For at danne grundlag for et kvalitativt studie, omhandlende et omfangsrigt emne som kreaeft, er det
ngdvendigt at danne en relevant forstaelse, gennem eksisterende litteratur. Vi vender blikket mod
litteraturstudiet som metode til at basere viden pa en begraenset maengde litteratur, som kan

reprasentere vores forskningsomrade pa en fyldestggrende made.

Webster & Watson (2002, s. 13—14) forklarer, at et effektivt litteraturstudie, kan skabe et stabilt
grundlag for at fremme viden. Ved at udelukke visse omrader, i hvilke der i forvejen findes en
eksorbitant maengde forskning, abner litteraturstudiet samtidigt op for forskningsomrader, hvor der er
plads til yderligere forskning. Derved giver litteraturstudiet ikke blot en daekkende forstaelse for et

givent emne, men kan derfor ogsa benyttes som et veerktgj, til at udvaelge forskningsomrader.

Ved at ggre litteraturstudiet systematisk, forventes den bedst mulige litteratur som resultatet. Mulrow
(1994, s. 94) argumenterer, at det systematiske litteraturstudie er en sggen for den fulde sandhed inde
for et emne, ikke blot en begraenset del. Dette muligggres ved at ggre brug for en specifik og
reproducerbar metode til gavn for at identificere, udvaelge og vurdere eksisterende studier. Vi har
derved mulighed for at udpege tematikker, og derved fastsla hvor vidt de littersere fund er konsistente,

og hvor vidt disse kan generaliseres pa tveers af befolkninger, kulturer, etc.
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Mulrow (1994, s. 94) kritiserer de traditionelle (ikke-systematiske) litteraturstudier, for at have vaeret
arbitraere i deres udfgrsler, samt influeret af bias, angiveligt stammende fra individuelle forskeres
forforstaelser. Disse farer forventes vaesentligt reduceret i et systematisk litteraturstudie, da der i dette
anvendes eksplicitte videnskabelige principper, til det formal at reducere arbitraere og systematiske

bias-situationer.

Ud fra disse teorier, forventer vi at kunne benytte litteraturstudiet, til at danne forstaelse, og
bevaeggrund i vores forskningsomrade, som i forvejen er et omrade, der er flittigt forsket i. Vi ser en
veerdi i, at forskere som Mulrow (1994), distingverer mellem almene litteraturstudier, og systematiske
litteraturstudier, som en metode, der er mere givende, nar det kommer til at mindske risici for bias.
Derudover, forventer vi ogsa at litteraturstudiet assisterer os i navigationen i et omfangsrigt litteraert

omrade.

2.4 Wenger - Praksisfeellesskaber (Jesper)

Praksisfeellesskaber vil i dette speciale bruges til at se, hvordan de adspurgte kraeftpatientener benytter
sig af faellesskaber til fordel for informationssggning og laering deraf. Generelt set skaber
praksisfeellesskaber lzering, mening og identitet. Leering, mening og identitet har relationer til coping-

teorien samt -strategien.

Wenger definerer, at deltagelse i et praksisfaelleskab skaber lzering. Praksisfaellesskaber er til dels noget
alle mennesker deltager i, dette kan veere arbejdsmaessige relationer, familie, venner eller en gruppe af
mennesker der har en faellesnaevner. | dette speciale vil der blive set neermere ind i de
praksisfaellesskaber som omhandler mennesker der har faellesnaevneren kraeft. Personer kan varetage
forskellige roller i disse forskellige praksisfaellesskaber, men hvilken rolle er forskelligt mellem
praksisfaellesskaber. | nogle praksisfaellesskaber spiller man en central rolle, mens man i andre har en

mere perifer position (Wenger, 2019).

Begrebet praksis er centralt for Wenger og daekker over den sociale proces hvormed en person oplever
verden og forsgger at skabe mening for hverdagen. Denne mening skabes ved meningsforhandling. Det
er vigtigt at understrege, at meningsforhandling ikke skal forstas som opnaelse af enighed, men kan
omhandle tale, handlinger, tanker, problemlgsninger eller dagdrgmmeri. Meningsforhandling
kendetegnes ved to processer: deltagelse og tingsligggrelse (Wenger, 2019, s. 69). Wegner (2019)
kommer ligeledes med tre dimensioner der skal veere til stede for at et feellesskab kan kategoriseres som

et praksisfaellesskab.
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Deltagelse

Udtrykket deltagelse ligger inden for almindelig sprogbrug. Det er derfor vigtigt at begynde med
Wengers definition af ordet: ”At have eller tage del i eller veere faelles med andre om en eller anden
aktivitet, virksomhed, etc.” Deltagelse refererer bade til en deltagelsesproces og de relationer til andre,
der afspejler denne proces (Wenger, 2019, s. 70). Udtrykket deltagelse bliver derfor brugt til at beskrive
den sociale oplevelse af at leve i verden som medlemskab i sociale faellesskaber og aktivt engagement i
sociale foretagender. Deltagelse er i den forstand bade personlig og social. Det er en kompleks proces,
der kombinerer handling, samtale, taenkning, fglelse og tilhgrsforhold. Deltagelse omfatter hele vores
person, krop, bevidsthed, fglelser og sociale relationer (Wenger, 2019, s. 70). Deltagelse betyder
ngdvendigvis ikke at samarbejde og behgves ikke at vaere forbundet med noget positivt. Deltagelse
karakteriseres ved gensidig genkendelse som eksempelvis kunne veere en sygdom. Nar man deltagerien

samtale med andre, former man gennem samtalen en oplevelse af verden omkring os.
Tingsligggrelse

Wengers definition af ordet tingsligggrelse er: ”At behandle en abstraktion som virkeligt eksisterende
eller som et konkret materielt objekt”. Ordet tingsligggrelse — reifikation — betyder etymologisk “at ggre
til en ting”. Dets brug har imidlertid en betydningsfuld drejning: det bruges til at udtrykke den tanke, at
det, der ggres til et konkret, materielt objekt, egentlig ikke er et konkret, materielt objekt (Wenger,
2019, s. 72).

Tingsligggrelse betyder, at man projicerer mening ud i verden, hvormed denne far sit eget liv.
Tingsligggrelse er saledes fysiske konstruktioner. Et eksempel pa en tingsligggrelse er et Facebook
opslag, mail eller en Messenger besked. Man kan forsta denne tingsligggrelse som bade produkt og
proces. Eksempelvis vil et Facebook opslag vaere en proces af bagvedliggende tanker og refleksioner.

Tingsligggrelse som produkt er selve opslaget (Wenger, 2019, s. 74).
Faellesskab

| forbindelse med at kombinere praksis og feellesskab beskriver Wenger tre dimensioner af den relation
hvorigennem praksis er kilden til ssmmenhang i et faellesskab. De tre dimensioner bestar af (Wenger,

2019, s. 89):

1. Gensidigt engagement
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Det fgrste kendetegn ved praksis som kilden til sammenhangen i et feellesskab er deltagernes gensidige
engagement. Praksis eksisterer ikke abstrakt. Den eksisterer, fordi mennesker er engageret i handlinger,

hvis mening de forhandler indbyrdes (Wenger, 2019, s. 90).
2. Felles virksomhed

Det andet kendetegn ved praksis som kilde til feellesskabssammenhaeng, er forhandlingen af en falles
virksomhed. Faelles virksomhed indbefatter, at vi foretager os noget sammen. Det er under udgvelsen af
selve virksomheden eller handlingen, at denne fzelles virksomhed defineres. Det er altsa noget, vi
forhandler. Wenger papeger tre punkter vedrgrende en virksomhed som holder et praksisfzelleskab

sammen:

e En kollektiv forhandlingsproces der afspejler det gensidige engagements fulde kompleksitet.

e Virksomheden defineres af deltagerne i forbindelse med udgvelsen deraf. Den bestar af deres
forhandlende reaktion pa deres situation og er derfor i en dybtliggende forstand deres ejendom
til trods for alle de kraefter og pavirkning, de ikke har kontrol over.

e Den falles virksomhed er ikke blot et mal, men skaber relationer blandt deltagerne gennem

gensidig ansvarlighed som er en integrerende del af praksis (Wenger, 2019, s. 95).

3. Feelles repertoire

Det tredje kendetegn ved praksis som kilde til feellesskabssammenhaeng er udviklingen af et faelles
repertoire. Den faelles udgvelse af en virksomhed skaber med tiden ressourcer til meningsforhandling.
Fzelles repertoire deekker over faelles mader at taenke, handle og tale pa. Det er med andre ord et
faellesskabs faelles ressourcer. Centralt for feelles repertoire er desuden, at det enkelte individ definerer

og opfatter sig som vaerende en del af fallesskaber (Wenger, 2019, s. 101).

Praksisfeellesskaber i denne sammenhaeng skal bruges til at forsta processerne i online faellesskaber som
kraeftpatienterne deltager i, og hvordan leeringen opstar, samt hvordan det er med til at udvikle deres

meninger og fa en nyfunden identitet som kraeftpatient.

2.5 Opsamling af teori (Feelles)

| dette kapitel har vi gennemgaet informationsbehov, hvor vi har praesenteret teorier omhandlende
informationsbehovets opstaen, de faktorer der typisk ggr sig geeldende samt de forskellige
informationsbehov, der er under indflydelse af den sggendes viden, og har indflydelse pa

informationssggningens udkom.
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Derudover har vi preesenteret en reekke teorier omhandlende coping, primaert influeret af Folkman &
Lazarus, fra hvilke, vi har praesenteret de fokus- og tilgangsorienterede coping teorier, savel som den
transakutelle teori, omhandlende problem- og emotionelt-fokuserende copingstrategier. Folkman &
Lazarus danner altsa en grundforstaelse for hvad coping er og hvordan det kan benyttes, hvilket vi
forventer kan give os raderum til, at forsta coping bedre, i forhold til vores tidligere forforstaelser.
Ligeledes har vi praesenteret forskellige teoretiske synspunkter omhandlende det systematiske
litteraturstudie, henholdsvis fra Mulrow samt Webster & Watson, for at redeggre for litteraturstudiets
relevans for dette studie.

Til sidst, har vi gennemgaet Wengers praksisfaellesskaber, for hvilke vi finder det relevant, at sidestille

informationssggning med lzering, for at danne et perspektiv for hvor vidt kreeft-ramte danner

information fra feellesskaber (med fokus pa online faellesskaber). Dette ser vi iseer relevant, safremt der

er data der peger pa, at patienter sgger information for at lzere.
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3 Metoder

3.1 Systematisk litteraturstudie (Emil)
Dette speciale er teoretisk funderet i et systematisk litteraturstudie, som skal skabe en fallesforstaelse
der kan drive vores empiriske undersggelse. Derudover gnsker vi at benytte os af litteraturstudiet til at

give os et forskningsspgrgsmal der behandler emnet pa en mere eller mindre ubergrt made.

Det fgrste trin er at definere studiets rammer (scoping, som det hedder pa engelsk), noget som Booth
forklarer, iszer er vigtigt for et systematisk litteraturstudie (Booth et al., 2012, s. 84). Fgr vi satte studiets
rammer, fokuserede vi meget pa forskningssp@grgsmalet, sa det eksplicit indeholdte information om
studiets emner, heriblandt studiets mal. At seette rammerne, er ikke alene hjelpsomt for eventuelle
leesere, men ogsa for forfatteren selv, da vedkommende senere i studiet kan lzene sig op af dette, nar
der skal in- og ekskluderes artikler etc.

Vi har valgt at strukturere rammerne, ved hjzalp af PICO rammesaetningen (Booth et al., 2012, s. 86).
Med PICO, uddyber man forskningsspgrgsmal, med henhold til Population; den befolkning man
undersgger, Intervention; hvad bliver befolkningen udsat for, Comparison; hvad vil dataene blive
sammenlignet med, og Outcome; hvilket udkom forventes der. | dette speciale har vi valgt at fravaelge
comparison-delen, da vi ikke gnsker at sammenligne med noget. Gennemgangen af vores PICO, kan
leeses i afsnit 5.1, om litteraturstudiets planlaegning.

Efter Booths anbefaling valgte vi, i forleengelse med rammesaetningen, at udfgre Studieprotokollen, sa
man kan fglge den i forlgbets gang (Booth et al., 2012, s. 99). Studieprotokollen indeholder elementer
som, studiets baggrund, forskningsspgrgsmal, forskellige strategier etc. Protokollen tjener det formal at

holde studieprocessen transparant og beskytter derved for bias (dette studies protokol kan ses i bilag 1).

Nar det kommer til sggningen, har vi valgt, at udfgre en rammesggning, for at fokusere pa og
identificere eksisterende tekster, hvilket kan give en indikation om hvad der findes indenfor emnet
(Booth et al., 2012, s. 111). En sadan s@gning er ogsa vaere behjalpelig til at finde de databaser der
passer bedst, til at fa inspirationer til hvilke slags sggeord der skal bruges og hvilke slags artikler der kan

sgges efter.

Til den reelle sggning, benytter dette speciale sig af den boolske logik, som kan bruges pa diverse
databaser, ved at adskille forskellige spgetermer med operatorerne AND, OR og NOT (Booth et al., 2012,
s. 118). | dette speciale vil der blive sggt efter sggetermer for tre forskellige kategorier; Kraeft,

informationssggningsadfaerd og coping, samt synonymer for hver respektive kategori. OR-operatorerne

21



bruges mellem de forskellige synonymer i en given kategori, og derved er muligheden for at spge efter
en raekke termer der kan opsta i en teksts titel og/eller abstract. Denne type s@ggning kaldes en
fritekstsggning (Booth et al., 2012, s. 116). Med fritekstsggninger er det ogsa muligt at bruge andre
operatorer, e.g. trunkering; som sikrer at et ord bliver medtaget i sggningen pa tvaers af stavemader
(Booth et al., 2012, s. 118), men ogsa neerhedsoperatorer, som sikrer at den markerede sggesaetnings
ord, ikke opstar laengere fra hinanden, end angivet (Booth et al., 2012, s. 119). NOT-operatoren fungerer
saledes, at ordet der efterfglgende opstar, ikke vil blive medtaget i sggningen. AND indsaettes mellem
kategorierne, og samler derved alle sggekategorier.

Foruden fritekstsggninger, benyttes der ogsa kontrollerede sggeord, som er et fastsat sggevokabular,
som den givende database benytter sig af, for at kategorisere tilgaengeligt litteratur (Booth et al., 2012,

s. 116).

Nar litteratursggningen er udfgrt, begynder udveelgelsesprocessen. Ud fra Booths (et al) argument, for
effektiviteten i at screene artiklernes titel og abstract (Booth et al., 2012, s. 143), har vi valgt at ggre
dette i udveelgelsesvaerktgjet, Covidence, hvor hver deltager i udvaelgelsesprocessen har muligheden for
at stemme ja eller nej til artikler, ud fra titler og abstract. Nar eventuelle konflikter er blevet Igst i
samarbejde, kan man vaelge at vurdere de resterende artiklers relevans ud fra en vurdering baseret pa
den fulde tekst. Vi har ogsa valgt at notere grundene til udelukkelse af hver undersggelse, af hensyn til

gennemsigtighed og efterfglgende rapportering (se bilag 2) (Booth et al., 2012, s. 143).

Det fgrste trin, nar det kommer til at kvalitetsvurdere de valgte artikler, er at fa en grundlaeggende
forstdelse af hver artikel. Dette kan ggres ved at udfgre et dataudtaek (Booth et al., 2012, s. 145). Ved
hjeelp af et dataudtraek-skema (se bilag 3), har vi i dette speciale lavet en overskuelig oversigt for hver
artikel, og deres unikke attributter (mal, studiedesign, resultater etc.).

Herefter har vi valgt at benytte en kvalitetsvurdering, for at vurdere validiteten af artiklens metode og
resultater (Booth et al., 2012, s. 148). | dette speciale er der blevet gjort brug af veerktgjet Mixed
Method Appraisal Tool (MMAT), udviklet af Hong et al. MMAT-veerktgjet giver os muligheden for at
vurdere teksterne, ved at svare ‘ja’, ‘nej’, eller ‘ikke sikker’ (yes, no og can’t tell), til en raekke screening-
spgrgsmal. Safremt der bliver svaret ‘nej’ eller ‘ikke sikker’ til flere spgrgsmal, skal man vurdere om den
givne artikel lever op til studiets standarder, da der i dette tilfeelde kan veere risiko for bias (Hong et al.,

2018), vi fandt dog ikke alarmerende tegn pa, at en sadan risiko var aktuel i vores artikler.

Syntesen er det trin i et litteraturstudie, som bringer studiets resultater sammen (Booth et al., 2012, s.

171). Som Booth et al (2012, s. 171-172) beskriver det, har den studerende har derved mulighed for at
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sammenstille de individuelle artikler for at identificere de forskellige funds retninger, samt faellestemaer,
og derved integrere resultaterne i en samlet bundlinje.

| dette speciale benyttes den tematiske syntese, som har den fordel at kunne anvendes til at identificere
en reekke faktorer, der er vigtige for at forsta et bestemt faenomen (Booth et al., 2012, s. 226). Dernaest
vil viinddele disse faktorer i temaer, der viser de vaesentlige fellestraek, der findes gennem det givne
litteraturstudie (Booth et al., 2012, s. 227).

Booth et al (2012, s. 227), beskriver at den tematiske syntese isaer bliver anvendt, ift. spgrgsmal om
menneskers oplevelser og perspektiver, som kan relatere til et bestemt program eller intervention,
hvorfor vi finder denne metode yderst relevant, da vi gnsker en nuanceret forstaelse for personers
oplevelser og perspektiver med information, i forhold til den intervention der i dette tilfeelde er en

kraeftdiagnose.

3.2 Kvalitative interviews (feelles)

Den kvalitative metode s@ger i dybden. Her forsgges at opna en dybere forstaelse af de forhold den
interviewede udtaler sig om. Den sgger ikke generaliserende viden, men forsgger i hgjere grad at fa de
specielle og saerlige forhold frem (Brinkmann, 2014, s. s. 21).

Det kvalitative interview er kendetegnende ved at forsta verden fra informantens synspunkt. | det
kvalitative interview har fortaellingen forrang, hvilket betyder at intervieweren hele tiden skal spge de
nuancerede beskrivelser. Det gaelder om at fa informanten til at give flere beskrivelser. Det ggres ved
konstant at spgrge ind til oplevelsen. Det er vigtigt at intervieweren ikke forfalder til et teoretisk eller
teknisk sprog, men giver plads til hverdagsbeskrivelser og hverdagssproget. Det er en dyd i interviewet
at blive ved beskrivelsesniveauet: at forsgge at komme veek fra holdningssnakken og ‘'man ggr’ og ‘andre

siger (Brinkmann, 2014).

De kvalitative interviews af seks personer omhandlende deres oplevelser af deres coping i forbindelse
med deres kraeftforlgb og deres beskrivelser ved hjalp af analyse kan fgre til interessante svar til
forskningsspgrgsmalet.

Vi spgte at fa en dybere forstaelse af kreeftpatienternes livsverdener. Vi gjorde derfor ikke noget forsgg
pa at designe en undersggelse, hvor resultaterne fra en repraesentativ stikprgve kunne generaliseres til
en stgrre population, eller for at praesentere statistikker, da dette tilmed ville kreeve flere respondenter,
og da vi finder stgrre veerdi i individuelle nuancer af patienters praeferencer, hvilket er svaert at fa fra et
kvantitativt studie, da man som undersgger, ikke kan stille uddybende spgrgsmal. En passende metode

til udfgrelse af brugerperspektivundersggelser er det kvalitative interview.
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Undersggelsens data blev derfor indsamlet via semistrukturerede dybdeinterview med patienterne.
Rekrutteringen af patienterne var baseret pa en bekvemmelighedsstikprgve (Brinkmann, 2014, s. 129—
130) i Danmark. Rekrutteringen til undersggelsen skete pa tre mader. Dels gennem den lokale kraeftens
bekaempelse, hvor de satte os i kontakt med personer der kunne vaere interesseret i at interviewes.
Derudover blev der delt opslag pa sociale netveaerk for at komme i kontakt med tilfaeldelige patienter.
Den sidste rekrutteringsmade var at appellere til vores egne netvaerk, henholdsvis ved at kontakte

nuvaerende og tidligere kraeftpatienter i vores netvaerk.

Undersggelsens fokus pa kreeftpatienters coping gennem informationssggning online for at bearbejde
deres sygdom kriterierne for, hvem der kunne deltage. Voksne (18+ ar) nuvaerende og tidligere kraeft-

ramte som har haft adgang internettet under deres forlgb, blev saledes inddraget i undersggelse.

Seks personer blev rekrutteret til undersggelse, hvoraf der var 2 maend og 4 kvinder. Interviewene blev
gennemfgrt af Emil Petersen [medforfatter] i foraret 2020. Emil Petersen blev valgt som interviewer for
at undga bias, da Jesper Jensen [medforfatter] selv var tidligere kraeftsyg og kendte flere af interview
personerne. Hvert af interview blev optaget og transskriberet. Interviewenes varighed var cirka 45 min
til 1% time. Det var i fgrste omgang vigtigt for os, at holde alle interviews i deres egne hjem, men da
COVID-19 epidemien (Sundhedsstyrelsen, u.a.-a) skete, blev vi ngdsaget til at lave interview over

telefonen.

Interviewguiden (se bilag 4) inkluderede en raekke specifikke emner der relaterer til den periode i deres
liv: handtering af sygdommen, online informationssggning, online coping, coping strategier, frygt for
sygdommen. Der blev gennem hele interviewet stillet abne spgrgsmal, som lagde op til reflekterende,
deskriptive og udfgrlige svar. Desuden var der opstillet opfglgende spgrgsmal og emner, for at kunne

felge op pa interviewpersonens fortallinger.

Eftersom interviewmediet matte andres fra face to face, til telefoninterviews vurderede vi at, eftersom
vi ikke kunne supplere interviewet med noter om interviewpersonens kropssprog, var det ikke
ngdvendigt at transskriberingen var af den detaljerede eller ordrette stil. Valget faldt pa

den rekonstruerende transskriberingsmetode, som har den fordel, at den transskriberende har
muligheden for at skabe orden i seetninger som kan veere rodede eller indeholde

gentagelser (Brinkmann, 2014, s. 87). Valget er baseret pa en forventning om,

at interviewpersonerne eventuelt far brug for tid og refleksioner til at udtrykke deres oplevelser.

Den rekonstruerende transskriberingsmetode, er altsa ikke valgt fordi det blot gnskes at

transskribere de fragmenter af interviewet som vi finder relevante, men tveert imod, at fravaelge de
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elementer der ikke har relevans, e.g. emner der ikke er relevante for interviewdesignet, gentagelser,
interviewerens supplerende ord for at udtrykke interesse (eg. 'Ja’, ‘aha’ etc.) og beskrivelser af stgj
(hosten, baggrundsstgj, etc.). Derudover er de gnskede udkom og fund, ikke baseret pa de finere
samtalemekanismer i samtalen, men de personlige oplevelser som de individerne har haft, som

ikke ngdvendigvis behgver at veere ordrette for at praesentere essensen.

Et eksempel pa et element der blev fravalgt, var en forklaring pa hvordan prostatakraeft males, som
varede i flere minutter. Dette blev frasorteret, da det ikke kunne supplere til data

omhandlende individets informationssggning, coping eller lignende.

Transskriberingerne foregik ved hjzelp af transskriberings-softwaren ’Express Scribe’, med hvilken det er
overkommeligt at spole og pause i lydoptagelsen, savel som at tilfgje tidsangivelser, og
skrivetransskriberingen, i en og samme software. For at kunne distingvere mellem interviewets parter,

” |II

bliver intervieweren angivet som ”1” og interviewpersonen som ”ip”. Sdfremt en linje ikke er angivet
med en af de fgrnaevnte initialer, betyder det blot, at det er den senest naevnte part der fortsat taler.
Studiets data vil blive behandlet ud fra principperne for tematisk analyse, prasenteret af Braun & Clarke
(Braun & Clarke, 2006). Den tematiske analyse bliver beskrevet som en fundamental analytisk metode,
som blandt andet har den fordel at veere mere fleksibel, ssmmenlignet med andre kvalitative analyser
(Braun & Clarke, 2006, s. 78). Ifglge Braun & Clark, har denne fleksibilitet dog ogsa vaeret et kritikpunkt,
da der i mange tematiske analyser har haft en betydelig mangel pa klare og konsistente retningslinjer,
hvorfor Braun & Clarke har udformet principperne i deres artikel (Braun & Clarke, 2006, s. 78).

Vi anerkender at Braun & Clarkes artikel giver det umiddelbare udtryk at deres principper er rettet mod
psykologiske studier. Dog har vi, gennem grundig gennemlasning, vurderet at principperne nemt kan
benyttes i vores studie, da der ikke naevnes principper med eksplicit fokus pa noget psykologisk.
Desuden, drager vi inspiration fra et af studie fra vores litteraturstudie (Gibbons & Groarke, 2018), som
benytter sig af Braun & Clarkes principper, og undersgger copingstrategier for kvindelige kemopatienter,
hvoraf studiet (pa samme made som vores studie) ikke eksplicit bergrer psykologisk teori.
Interviewenes transskriptioner laeses grundigt, to eller flere gange, for at opna en generel familiarisering
for hvert interview, hvilket kan suppleres ved at tage noter ud fra udtalelser der appellerer til studiets
interessepunkter, som er defineret ud fra relevante temaer af mgnstre fra litteraturstudiet.

Dernaest udarbejdes koder, for at identificere elementer af dataene som fremstar attraktive, i forhold
tilkommende brug i tematiseringen. Nar koderne er defineret, og tilegnet en farve, vil tekstens
elementer der lever op til koderne, blive angivet ud fra kodernes farve-angivelse, ved hjzelp af Microsoft
Words overstregnings-funktion.
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Nar koderne er blevet grundigt uddelt pa den indsamlede data, begyndes der at sammensaette ligheder,
for at spge efter feelles tematikker. Nar de rette temasaet er fundet og grundigt overvejet, kan

resultaterne formidles og praesenteres.
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4. Videnskabsteori (Jesper)

Dette studie bygger pa et induktivt grundlag, som tager udgangspunkt i data fundet gennem et
litteraturstudie. Studiet tager herefter afszet i, hvad der viser sig i det fundne materiale. Disse fund bliver
herefter tematiseret til faelles forstaelse inden for emnet, som efterfglgende behandles og undersgges

teoretisk og metodisk.

Informations- og litteratursggning udger en helt central rolle i forbindelse med produktion af
systematiske litteraturstudier. Inden for det evidensbaserede paradigme er dette i hgjere grad

formaliseret og betragtet som en vaesentlig del af den videnskabelige metodelzere (Booth et al., 2012).

Litteraturstudiet er udformet ud fra en systematisk tilgang, hvor sggeprocessen er struktureret og
sggningen er tilrettelagt pa forhand. Seégeord, valg af databaser, brug af forskellige sggemetoder samt

refleksioner over sggeresultaterne, skal derfor grundig overvejes (Booth et al., 2012).

Den systematiske tilgang er valgt for at undga skavheder og bias, samt for at lokalisere huller i den
eksisterende viden. Denne viden produceres iszer i form af tidsskriftsartikler, afhandlinger, rapporter
m.v. Dermed minimeres risikoen for at reproducere allerede eksisterende forskning. Det er derfor vigtigt

at dokumentere sggningerne undervejs, saledes sggningerne i princippet er reproducerbare.

Litteraturstudiets artikler bliver kvalitetssikret gennem et Mixed Methods Appraisal Tool (MMAT) (Hong
et al., 2018). MMAT er beregnet til at blive brugt som en tjekliste til samtidig vurdering og/eller
beskrivelse af undersggelser inkluderet i systematiske undersggelser af blandede studier. Dette skema
er designet til systematiske oversigter, der inkluderer kvalitative, kvantitative og blandede

metodestudier.

For at sikre kvaliteten af litteraturstudiet, vil vaerktgjet Amstar (AMSTAR - Assessing the Methodological
Quality of Systematic Reviews, 2020.) blive benyttet, som fungerer som en tjekliste, for at sikre at selve
studiet lever op til de essentielle krav for et litteraturstudie, og ses i bilag 5. Amstar bliver dog ofte brugt
til stgrre medicinvidenskabelige, finansierede studier, hvorfor det bgr anerkendes, at Amstar kan give en

forholdsvis skaev vurdering til vores litteraturstudie.

Konsekvenserne af et litteraturstudie kan indebaere en tolkning af de forskellige studier, som kan vaere

subjektiv, selvom intentionen bag litteraturstudiet er at vaere sa objektiv som mulig.

Litteraturstudiet ligger her op til den resterende del af dette speciale, hvilket tager afszet i

litteraturstudiets fund samt teorien fra informationsbehov og coping til at skabe et semistrukturerede
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interview guide. Herefter fortages der en planlagt analysestrategi (tematisk analyse) for at undersgge de
forskellige temaer i den fundne data som herefter inddeles i tematiske kategorier som er draget fra
litteraturstudiet, som er med til at papege de egenskaber og sammenhaeng der er relevante for

problemstillingen.

| den kvalitativ forskning er malet at forsta et faanomen baseret pa individernes udtrykte oplevelser eller
livsverden. Som i det faanomenologisk-hermeneutiske design anerkendes det ligeledes, at tidligere
erfaringer, viden og kulturel og historisk kontekst, kan have indflydelse pa de interviewedes forstaelse
og tolkning af emnet (Brinkmann, 2014). Det er desuden vigtigt at forholde sig aben overfor dataene, for
at undga bias. | forbindelse med deltagernes fortaellinger far man som forsker nye indsigter, der kan

udvide horisonten og eendre eller berige den samlede forstaelse af et fenomen (Lie et al., 2018a).

Det er helt almindeligt at skelne mellem strukturerede, semistrukturerede og ustrukturerede interview.
Dette skal dog opfattes som en fortseettelse fra relativt strukturerede- til relativt ustrukturerede
formater. | dette speciale bliver der benyttet semistrukturerede interview, da det befinder sig et sted i
midten som standardtilgangen til kvalitative interview. Sammenlignet med strukturerede interview kan
semistrukturerede interview bedre udnytte dialogens videns-producerende potentialer, ved at give
mere mulighed for opfelgning pa de vinkler, interviewpersonen finder vigtige.

Ved det semistrukturerede interview er det derfor vigtigt at interviewer ikke er alt for malrettet efter
den viden der sgges efter, da dette kan vaere med til at fabrikere eller manipulere viden fra

interviewpersonen (Brinkmann, 2014 s. 30-).

Semistrukturerede interview giver ogsa intervieweren en stgrre chance for at blive synlig som videns-
producerende deltager, frem for at skjule sig bag en udarbejdet interviewguide (Brinkmann, 2014, s. 38).
Det defineres som et interview, der har til formal at indhente beskrivelser af den interviewedes

livsverden med henblik pa at meningsfortolke de beskrevne faenomener.
Problemstillinger vedrgrende informationsbehov (Emil)

Vi anerkender at informationsbehov er et koncept der forventes at variere mellem individer, og
eftersom vores interviewpersoner forventes at reflektere pa fglelser og situationer, der hgrer fortiden
til, for at beskrive deres informationsbehov under deres sygdomsperiode, forventes det at det kan vaere
en udfordring at male disse behov. Sarkar et al forklarer, at det er en udfordring at male
informationsbehov, da disse kan veere internt eller eksternt baseret pa individets situation, hvilken er

informationsbehovet startpunkt (Sarkar et al., 2020, s. 2—3). Alts3, ligger informationsbehovet
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bundfaestet til situationen som den sggende finder et videns-hul i, hvilket i vores tilfeelde er
kraeftdiagnosen, hvilket betyder, at vores interviewpersoners erindring vedrgrende dette hul, kan vaere

besveerligt at genfortzelle efter nogen tid.

Cole argumenterer, at ulig andre basale menneskelige behov, som mad og husly; er grunden til
informationsbehovet ofte ukendt hos det givne individ. Cole fortsaetter og argumenterer, at det kan
diskuteres hvor vidt informationsbehov overhovedet er et primaert menneskeligt behov, men nok
snarere et sekundaert behov, og skal derfor kontekstualiseres ud fra brugerens egen situation, for at

vaere meningsfuld (Cole, 2011, s. 1216).

Ud fra disse fgrnaevnte pointer, ser vi det som en fordel, at vi i dette speciale gnsker at lave en
tematisering ud fra den data vi indsamler, og ikke en konkluderende maling i form af, f.eks. en statistisk
analyse. | og med, at de fgrnaevnte studier peger pa, at informationsbehov er personlige, abstrakte,
udviklende og besvaerlige at beskrive, og derfor besveerlige at male, ser vi en stgrre vaerdi i at tematisere
og reflektere over interviewpersoners erindringer vedrgrende deres informationsbehov, som en

grundsten til deres coping-valg og -udfgrelse.
Problemstillinger vedrgrende coping (Jesper)

En hyppig diskussion indenfor coping, er den komparative effektivitet af Problem fokuserede- (PFC) og
Emotionelle fokuserede copingstrategier (EFC). Oftest betragtes EFC som ineffektivt med forskning, der
forbinder EFC med negative resultater, mens de er mindre konsistente, omend generelt positive effekter
er blevet forbundet med PFC gennemfgrt en systematisk gennemgang af sammenhangen mellem
coping og sundhedsrelaterede resultater. PFC var generelt forbundet med forbedret psykologisk
velvaere, selvpleje og sundhedsrelateret livskvalitet, mens EFC var forbundet med darligere psykologisk
trivsel og sundhedsrelateret livskvalitet samt en hgjere risiko for dgdelighed (Cooper & Quick, 2018, s.
354).

Psykologer er enige om, at copingstrategier varierer mellem personer og tid. Ingen mennesker ville
bruge eksakt samme strategier for at komme over en situation. Selv den samme person kan bruge to
helt forskellige coping strategier for at tilpasse sig lignende stressfaktorer pa forskellige tidspunkter i
livet. De otte funktioner fra Lazarus danner basis for aktiv fglelsesmaessig coping og ligger i kernen i

vores opfg@rsel, mens vi oplever stress (Folkman & Lazarus, 1979).

Tendensen indenfor coping-studier viser, at det kan veere kompliceret at male hvorledes coping hjalper

folk med at genvinde kontrol i en sveer situation da det er noget der foregar i den enkelte persons
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bevidsthed/underbevidsthed og fungerer som en forsvarsmekanisme (Freud et al., 1926), men det kan
til nogen grad males gennem coping-tests, sdsom spgrgeskemaer.

Mennesker har dog en tendens til ikke at svare helt arligt pa disse test, for at fgle sig bedre med sig
selv. Derudover kan mennesker have svaert ved at skelne mellem, hvornar deres adfzerd er coping,
hvilket g@r begrebet relativt fra person til person. Derfor ses det ofte at mennesker ikke kategoriserer
deres adfaerd som coping. Dette betyder, at det ikke forventes at patienterne udtrykker eksplicit,
hvornar der copes og deres kategorisering af coping kan veere anderledes end undersggerens. Coping
skal derfor kategoriseres og vurderes ud fra de forskellige definitioner som dette speciale har opsat, hvis

ikke interviewpersonen eksplicit udtrykker en handterings-/coping-vurdering.
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5. Litteraturstudiet (Faelles)

Formalet med dette litteraturstudie er fgrst og fremmest at skabe et videnskabeligt fundament, for
vores speciale som helhed. Nar det kommer til emner som kraeft, findes der en eksorbitant maengde
information. Siden interessen faldt pa at skrive et speciale omhandlende informationssggning blandt
kreeftpatienter, stod det klart, at et litteraturstudie som metode, var ngdvendigt for et studie af dette
omfang.

Med et systematisk litteraturstudie, kan man danne en forstaelse af hele emnet, og ikke blot en mindre
del af det. Pa denne made, kan man sikre at man far en betydelig forstaelse for emnet, hvilke tendenser
der viser sig, samt den forskning der er blevet udfgrt (Booth et al., 2012, s. 11). Ved at undersgge hvilke
studier der er blevet udfgrt, hvilke problemstillinger og forskningsspgrgsmal der fgrhen er blevet
benyttet, kan man ogsa danne sig et overblik over omrader, i hvilke der er plads eller relevans for ny
forskning, og derved finde et passende forskningsomrade, hvilket er vores intention.

Udover at finde et passende forskningsomrade, ses det at opna en basisforstaelse for emnet, ved netop
at forske i artikler, tilmed som et vaerdifuldt supplement til designprocessen, nar det kommer til den

kvalitative dataindsamling, som dette litteraturstudie vil ligge fundament til.

5.1 Planlzegning (Emil)

For at danne en generel forstaelse for de generelle faktorer der ville ggre sig geeldende i vores
litteraturstudie, blev der benyttet en PICO-stuktur. Med en PICO-struktur, kan man danne et overblik
ved at beskrive de elementer der bgr indga i et forskningsspgrgsmal, og derved fa en mere omfattende
forstdelse for et givent forskningsomrade. Med en PICO-struktur, beskrives Population; den befolkning
man undersgger, Intervention; hvad bliver befolkningen udsat for, Comparison; hvad vil den fundne
blive sammenlignet med, og Outcome; hvilket udkom forventes der (Booth et al., 2012, s. 86). | dette
speciale har vi fravalgt comparison-delen, da denne del ikke er obligatorisk, og da vi ikke finder den

relevant.

Population

Kraeftramte mennesker af alle kgn inkluderes, savel som kurerede kreeftpatienter, sa laenge
vedkommende refererer til deres ageren under deres kraeftforlgb.

Vi prioriterer tekster der udtrykker at kreeftsygdommen er primargrund til coping og/eller
informationssggning. Anden grund til coping kan f.eks. veere gkonomisk stress, og tekster der fokuserer

pa andre stressformer vil blive ekskluderet, med mindre kraeftrelateret stress bliver vaegtet lige sa hgjt,
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eller hgjere. Vi sgger kun data baseret pa myndige, voksne kraeftpatienter (18 ar og =ldre), da vi er

interesserede i mennesker der agerer ud fra egen vilje.

Intervention

Aktiv informationssggning i.e. informationssggning opnaet af kraeftpatienten selv — hvis informationen
bliver efterspurgt af patienten, og opnas via en anden person, e.g. en laege eller et familiemedlem, vil
teksten blive ekskluderet.

Internetbaseret informationss@gning er af hgjeste prioritet, men artikler der beskriver/rapporterer
anden informationssggning (e.g. bgger, pamfletter etc.) kan accepteres, safremt der stadig bliver udtrykt

en grund til informationssggningen.

Outcome

Vi gnsker at finde indikationer pa hvor vidt kraeftpatienterne far en fornemmelse af coping (eller ej),
gennem informationssggning, og hvad informationssggning betyder for kraeftpatienter.

Udtrykker en artikel stressaflastning, distrahering eller blot en handling der hjzlper personer med at
handtere stress (bade pa godt og ondt,) forarsaget af informationssggning, identificerer vi dette som
coping, baseret pa coping-definitionen i begraebsafklaringen (afsnit 1.4.1). Vi ser en vaerdi i at fa et
nuanceret billede af hvordan patienter oplever informationssggning. For at undga ensidig bias, gnsker vi

ogsa at medtage data der beskriver et fravalg af informationssggning, hvis dette findes.

Ved hjaelp af PICO-strukturen har vi dannet fglgende undersggelsesspgrgsmal:

"Coper kraeftpatienter gennem internetbaseret informationssggning, hvorfor netop benytte sig af det,
og hvilken effekt har det pa patienterne?”

Vaer dog opmaerksom pa3, at der ikke er tale om hele specialets undersggelsesspgrgsmal, men netop

litteraturstudiets.

5.2 Segeprofil (Emil)

For at finde den bedst anvendelige forskning inden for det gnskede forskningsfelt, er der blevet
udarbejdet en sggeprofil. En sadan sggeprofil, skal assistere som planlaegning, inden den endelige
sggning finder sted.

Med afsaet i specialets forskningsomrade, savel som den udformede PICO-struktur, bliver der nedenfor
udformet en et afsnit, samt en liste, med in- og eksklusionskriterier samt de sggeord, der skulle hjzlpe
med at identificere relevant forskning bade til den teoretiske del, samt viden der kan danne grund for,

og bidrage til specialets videre undersggelse.
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5.2.1 In- og eksklusionskriterier (Emil)

For at udfgre et systematiske review, er det ngdvendigt f@rst og fremmest at udveelge databaser, der er
relevante i forhold til det givne emne der arbejdes med. Efter ngje gennemgang af forskellige databaser,
fandt vi frem til fire databaser; Scopus, Cinahl, Embase og Medline, baseret pa resultater i
prevesggninger, samt omtale i Booths bog om systematiske litteraturstudier (Booth et al., 2012). Men
0gsa at det er databaser der har fokus pa medicinske studier. Et af de f@rste inkluderingskriterier er
derfor, at den litteratur som vi gnsker at benytte os af, f@rst og fremmest skal kunne findes i disse
databaser. Grundet vores kollektive sprogfaerdigheder, har vi truffet den beslutning at afgraense
litteraturens sprog til dansk eller engelsk. Derudover ekskluderes litteratur der eksplicit bergrer
mennesker der ikke er voksne, da vores interessegruppe bergrer voksne mennesker, hvilke vi betegner
som mennesker over 18 ar. Studier der omhandler mennesker under 18 ar er fravalgt, da vi har den
forstaelse, baseret pa tidlige s@geresultater, at bgrn og unge ofte ikke agerer efter egen autonomi, men
ofte er under foraeldres eller vaergers indflydelse.

Aldersafgraensning kan dog ikke udfgres i litteratursggning, da det ville ekskludere litteratur der ikke
eksplicit naevner alder. Fravaelgelsen sker derfor sorteringen af litteratur, efter sggeresultaterne er
blevet eksporteret.

Segningerne bliver begraenset til kun at inkludere artikler der er udgivet de sidste 20 ar (mellem 2000-
2020). Da dette studie fokuserer pa coping gennem online informationssggningsadfaerd, tages der hgjde
for at internettet, samt dets brugere, har vaeret under indflydelse af accelererende andringer siden
internettets oprindelse. Havde dette studie inkluderet ldre artikler, ville risici veere, at artiklerne ville
bzre praeg af internettets teknikkyndige firstmovere, og derved ekskludere et bredere demografisk
perspektiv. Alle de studier der findes til litteraturstudiet, skal indeholde henholdsvis noget om kraeft,
informationsggningsadfaerd og coping, hvilket er obligatorisk for studierne. En af de udfordringer der er
ved at sgge tekster der omhandler coping er, som naevnt i videnskabsteori, at mennesker ikke altid er
klar over, hvornar de coper, hvorfor coping vurderes ud fra specialets definition. Det ses derfor ofte at
coping er noget man skal lede efter, hvor det er udtrykt implicit i de forskellige materialer, da det
ngdvendigvis ikke er noget der bliver udtrykt eksplicit. Derfor er det ngdvendigt at vaere kreativ nar
blokken til coping skal sammensaettes, derfor har det vaeret ngdvendigt at finde ord som omhandler den

goren der kan sammenlignes med coping som det ses i coping-kategorien i figur 1.

| vores udveelgelse af artikler, efter resultaterne er blevet eksporteret, gnsker vi kun at acceptere tekster

der indeholder fglgende attributter:
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e Titel og/eller abstract skal eksplicit udtrykke ord der star overens med vores tre blokke. Artikler
der ikke bergrer emner fra én af blokkene, kan medtages, hvis de vurderes brugbare.

e Cancer som den faktor der har indflydelse pa vores interessegruppe. Visse artikler kan eventuelt
perspektivere og/eller bergre andre sygdomme. | tilfeelde som det fgrnaevnte, gnsker vi kun
inkludere artiklen, safremt cancer bliver behandlet i samme grad, eller mere, i forhold til gvrigt
bergrte sygdomme.

e Voksne mennesker (18+/myndige) der agerer ud fra egen autonomi, som de personer som
studiet tager udgangspunkt i. Tekster der behandler voksne mennesker der er umyndiggjort,
eller af anden grund ikke agerer ved egen autonomi, vil blive ekskluderet.

e Coping og/eller informationssggning som hovedsubjekternes formal. Vi inkluderer altsa tekster
der handler om hovedsubjekternes copingprocesser i forhold til deres kreeftsygdom. Med andre
ord, sgger vi litteratur, der viser subjekternes made at overkomme, leve med, beherske etc. de
personlige konflikter, stressfaktorer etc. der kan vaere i en kraeftsygdom.

e Ord fra kraeft-blokken skal medvirke i sggeresultaterne, i hvilke der ogsa skal indeholde ord fra

mindst en af de gvrige blokke, dog er ord fra begge foretraekkeligt.
Herunder praesenteres de kriterier der kan resultere i frasortering:

e Der ses kritisk pa de aeldre artikler, da faktorer som internettet og brugen af dette har sendret
sig betydeligt siden ar 2000. Safremt teksten er fra starten af 2000’erne, inkluderer vi dem kun
hvis emneordene fra bloksggningen fremtraeder i en sadan grad, at teksten stadig virker
relevant.

e Tekster der omhandler en aldersdiversitet der indeholder for mange et stgrre spaend under 18.
Eksempelvis 12-22 ar.

o Tekster med Hovedfokus pa samlevere eller pargrende, fremfor den individuelle patient.

e Tekster der omhandler information fundet gennem en andenhands kilde. Eksempelvis, patient
der efterspgrger information gennem en helbredsprofessionel, pargrende etc. Patienten skal
altsa tage aktivt del i informationssggningen.

e Tekster med fokus pa forfatterens/forskerens perspektiv omhandlende informationskildernes
kvalitet, da vi sgger patienternes perspektiv.

o Tekster med fokus pa effektivisering af sundhedsprofessionelle og/eller deres arbejdsmiljg,

uden patienters perspektiv.
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5.2.2 Sggeord (Jesper)

Inden sggningen kunne foretages ud fra de opstillede in- og eksklusionskriterier, definerede vi
sggeordene, der skulle afdaekke vores undersggelsesfelt. Dette gjorde vi i tre spgekategorier, som
dermed skulle vaere med til at sikre et vedvarende overblik over sggningen. De sggeord, der vurderedes
mest relevante for specialets omdrejningspunkt, blev struktureret under “Ngglebegreber”, dernaest kom
de “Overordnede” ord, som ogsa var vigtige i sggningen. Endeligt blev de “Underordnede” ord opstillet.
Disse ord brugte vi for at specificere sggningen yderligere. Ved hjalp af den Boolske logik som er
beskrevet af Booth (Booth et al., 2012, s. 116-119), er det muligt at sammenszaette de tre
spgekategorierne med de tre operatorer OG (AND), ELLER (OR) og IKKE (NOT).

Efter at have fundet en tilstraekkelig meengde emneord, der passede hver sggekategori, blev de
defineret som friteksts@gning, hvorfor det var relevant at finde synonymer for ordene (Booth et al.,
2012, s. 116). Fritekstsggningen giver ogsa mulighed for at sgge efter ord pa forskellige stavemader, pa
tveers af de mange engelske sprog. For at sikre resultater for et ords forskellige grammatiske stavelser,
er det muligt at benytte trunkering, ved tilegne et ord, den givne databases trunkerings-tegn (ofte *)
(Booth et al., 2012, s. 116), hvorfor man i vores fritekstsggning kan se ordstillingen ‘cancer*’, hvilket
blandt andet vil spge efter ord som “cancers’. Derudover blev hver kategori tildelt kontrollerede
emneord (ogsa kendt som thesaurus termer), hvilke er faste termer, tildelt af databaserne for at

kategorisere tekster (Booth et al., 2012, s. 116).

Desuden blev der brugt naerhedsoperatorer, for at sikre at sammensatte ord, vil dukke op i sggningen i
sammenhaeng (Booth et al., 2012, s. 118-119). Dette sikrer, at en sggning af f.eks. “information
seeking”, vil inkludere de to sammensatte ord i naerheden af hinanden, afhaengigt af det tal der angives i
naerhedsoperatoren. Eksempelvis, med ”“Information adj3 seeking”, vil der maksimalt veere tre ord
mellem ordene.

Til sidst benyttes begraensninger (eller, “additionals limits”), for at tilpasse sggningen til at vise de mest
relevante resultater i forhold til studiets kriterier (Booth et al., 2012, s. 119). Foruden de generelle
begraensninger fravaelges "conference abstracts” og “ediatorials”, artikler pa andre sprog end dansk og

engelsk samt artikler efter ar 2000. Eksempel pa en sggning, inklusive sggeresultater kan ses i Figur 1.
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# A Searches
1 exp Neoplasms/
2 exp Information Seeking Behavior/
3 exp Adaptation, Physiological/
4 exp self care/
5  exp Disease Management/
6 exp Motivation/
7 exp "Activities of Daily Living"/
8  exp "Quality of Life"/
9  exp Behavioral Symptoms/

10 (cancer” or ((cancer adj3 patient) or tumor®) or tumour® or cyst® or neoplasm* or neoplasi* or cacinoma* or (cell* adj3 growth®) or (malignant adj3 neoplasm*) or malign® or
oncology or neurcfibromas).mp. [mp=title, abstract, criginal title, name of substance word, subject heading word, floating sub-heading word, keyword heading word,
organism supplementary concept word, protocol supplementary concept word, rare disease supplementary concept word, unique identifier, synonyms]

11 1or10

12 {(Information™ ad)1 seek®) or (Information® adj1 need”) or (Information™ adj1 source™) or (information ad)1 search®) or (obtain® ad)1 infermation®) or (locat® ad)1
information™) or {information® adj1 retriev®) or (information® adj1 behav*) or (Information*® adj1 need®) or (Information* adj1 us*) or (Information* adj1 util*) or (Access adj1
information®)) mp. [mp=title, abstract, ariginal title, name of substance word, subject heading word, floating sub-heading word, keyword heading word, organism
supplementary concept word, protocol supplementary concept word, rare disease supplementary concept word, unigue identifier, synonyms]

13 2or12

14 (cope* or Coping™ or adapt* or Quality of life or (Behavioral adj3 symptoms) or (activities adj3 of adj3 daily adj3 living) or "Self-Efficacy” or (Self adj2 Care) or (Self adj3
Administration) or (Self adj3 Assessment) or (self adj3 concept) or (attitude adj3 to adj3 heath) or (Disease adj3 Management) or ((Motivation or self) adj3 care) or (self
ad)3 management) or selfmanagement or (problem® adj3 sclv®)).mp. [mp=title, abstract, criginal title, name of substance word, subject heading word, floating sub-heading
word, keyword heading word, organism supplementary concept word, protocol supplementary concept word, rare disease supplementary concept word, unique identifier,
synonyms]

15 3ord4orS5or6or7or8or9ori4

16 11and 13 and 15

Figur 1 Spgeresultater og eksempel pG s@geblokke i brug

5.3 Litteratursggningens fremgangsmade (Feelles)

| de fglgende afsnit praesenteres selve sggeprocessen som den fandt sted efter planleegningen og

spgeordsdefinitionerne var blevet valgt.

5.3.1 Sggning i Embase, Medline, CINAHL og SCOPUS (Jesper)

| spgningsprocessen i databaserne Embase og Medline blev der fgrst sat en sggning i gang for at finde
de forskellige emneord som associeres med de tre kategorier som naevnt i afsnit 5.2.2 om sggeord. Her
var der fgrst fokus pa emneordet for cancer, hvor det kontrollerede emneord neoplasms medtog
cancerrelaterede emner i sggningerne. Alle kontrollerede emneord er valgt ved at afkrydse ’Subject
heading link’ for at inkludere alle underbegreber der er mere generelle og specifikke inden for det valgte
ord. Derudover afkrydses feltet Explode, med hvilket resultater i at bruge det valgte kontrollerede

emneord, samt alle dets mere specifikke termer. Denne procedure er ligeledes brugt for at finde
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kontrollerede emneord indenfor informationsggningsadfaerd, hvortil emnefrasen var Information
seeking behaviour. Til sidst skulle der findes et emneord for coping, hvor det var ngdvendigt at finde
flere forskellige ord, da coping ikke har et direkte emneord. Derfor blev der fundet et review ”Self
management programmes for quality of life in people with strokes” (Fryer et al., 2016). som benyttede
sig af coping i forbindelse slagtilfeelde. Dette review blev benyttet til at finde emneord samt fritekst, der
associerede sig med coping. Derved blev der fundet fglgende emneord ”Adaptation, physiological”,
"self care”, ”"Disease management”, ”Motivation” og ”Quality of life” alle disse kan kategoriseres som
coping. Dette review blev benyttede til at finde inspiration til at finde emneord samt fritekst der
associere sig med coping.

Da Medline og Embase begge er baseret i samme databaseplatform, var sggeprocessen nar identisk,
foruden fa begraensninger. CINAHL derimod, er baseret i en anden platform, hvorfor sggeprocessen
afvigende en smule. Forskellen er, at CINAHLs kontrollerede emneord skal angives som MeSH termer.
MeSH er en forkortelse for Medical Sub Headings, og er emneord som er tilegnet artikler i databaser e.g.
CINAHL (Booth et al., 2012, s. 116). Derved blev de kontrollerede emneord defineret som MeSH termer,
e.g (MH "neoplasms”), og efterfglgende sammensat med fritekstsggningerne samt begransninger.
Litteratursggning i Scopus afviger fra de resterende sggedatabaser ved hverken at benytte kontrollerede
emneord eller MeSH termer. Her benyttes der udelukkende fritekstsggning, dog supplementzeres denne
fritekst med TITLE-ABS-KEY - med hvilke der sgges som standard i titler, abstracts og emneord
(scopus.pdf, u.a.).(scopus.pdf, u.a.). Dette er med til at definere, hvor Scopus skal sgge i artiklerne.
Scopus adskiller sig fra de resterende databaser ved at man benytter disse tags. Scopus finder derved
emneord ved hjzelp af friteksten, derfor skal friteksten praeciseres yderligt for at give. Derudover
benytter Scopus sig af W/n som fungere pa samme made som naerhedsoperatoren ‘adj’ navnt i Medline

og Embase.
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5.3.2 Resultater for litteratursggningen (Emil)

| tabellen herunder, vises resultaterne for henholdsvis for hver blok/sggekategori, samt spgeresultater

for den samlede s@ggning, i hver database. Grundet begransninger for artiklens alder og sprog, vil

spgeresultaterne i alt, fremsta vaesentligt faerre, end de enkelte bloksggninger.

Sggeresultater — antal artikler

Database Blok 1 - Kraeft Blok 2 — Blok 3 - Coping Sggeresultater i
Informations- alt
sggningsadfaerd

Embase 6.254.184 96.308 4.209.910 2.813

Medline 4.472.045 48.148 1.596.109 1.170

CINAHL 737.751 45.677 473.175 1.350

Scopus 9.767.582 10.822 8.223.621 1.850

Tabel 1 Sggeresultater pd tveers af databaser

5.3.4 Fjernelse af dubletter (Jesper)

Resultanterne fra de fire databaser bliver herefter eksporteret til Endnote (EndNote | Clarivate
Analytics, u.a.). Dette resulterede i en import af sammenlagt 7.179 artikler til Endnote, hvilket giver et
gennemsnit pa 1.795 artikler pr. database. Herefter blev Endnote benyttet til at fjerne dubletter,
hvorefter antallet af artikler endte pa 5.623. Dette betyder, at der var et samlet antal af 1.560 dubletter.

Grunden til dette er formentligt, at mange artikler bliver udgivet pa flere databaser.

5.3.5 Resultater og sortering af litteratur (Jesper)

Efter at have fjernet dubletterne i Endnote blev maengden af artiklerne eksporteret til online-veerktgjet
Covidence (Covidence lets you create and maintain Systematic Reviews online., u.a.). Organisationen
Cochrane - som er et internationalt netveaerk af forskere som bl.a. arbejder med systematiske studier —
anbefaler Covidence, som et stremlinet vaerktgj til systematiske studier, i screeningprocessen af artikler,
for teams (Covidence (Cochrane.Org), 2020). Veerktgjet simplificerer altsa processen med udvaelgelsen
af artiklerne, nar et litteraturstudie udfgres af mere end én person. Covidence fandt endda yderligere

292 dubletter, hvilket resulterede i 5.491 resterende artikler.

| den fgrste del af sorteringen screenes de 5.491 artikler ud fra overskrifter og abstracts. Her bliver der
hovedsageligt fokuseret pa hvor vidt vores in- og eksklusionskriterier fremstar. For at effektivisere
denne process, tillader Covidence forskeren at angive nggleord, som vil blive fremhaevet for at
synligggre ord.

Nar screeningen er pabegyndt, kan den enkelte forsker, til- eller fravaelge artikler baseret pa, hvor vidt
forskeren vurderer at artiklen lever op til inklusionskriterierne.
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Efter fgrste screening var der 270 konflikter, altsa artikler, som vi var uenige om hvor vidt de skulle
medtages. Efter disse tekster blev diskuteret, endte antallet af artikler pa 40 som der levede op til in- og

eksklusionskriterierne. Hele denne proces er illustreret i et prisma flow-diagram som ses i figur 2.
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Figur 2 PRISMA flow diagram
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Prisma flow-diagrammet er anbefalet af Cochrane, til at benytte til sundhedsfaglige litteraturstudier,
hvor vigtigheden for gennemsigtighed og forbedring af kvaliteten af studiet. Prisma flow-diagrammet

giver mulighed for at:

e Forsta kontekst af rapportering af undersggelsen

e Overskueligggre frasorteringsprocessen til afrapportering (Covidence (Cochrane.Org), 2020).

De 40 artikler gik derfor videre til en fuldtekst-screening (Booth et al., 2012, s. 143), i en fuldtekst-
screening laeses alle artikler grundigt. Det var i denne screening af artikler, vigtigt at opretholde fokus pa
case-orienterede artikler. De case-orienterede artikler bidrager til at tilfgje empiri til specialet, i form af

kvantitative- kvalitative data og undersggelser af patienter samt kategorisering heraf.

| gennemgangen af de tilbagevaerende 40 artikler blev endnu 25 artikler frasorteret, da en grundig
gennemlaesning viste, at de ikke havde den forngdne relevans for specialets problemstillinger. Efter
Booth et als anbefaling, blev grundende til de givne artiklers frasortering noteret (Booth et al., 2012, s.
143), hvilke findes i bilag 2. Sorteringen af de artikler, som litteraturstudiet frembragte, resulterede

dermed i 15 endelige artikler.

5.4 Citationsggning (Emil)

Efter de 15 artikler blev udvalgt, blev der foretaget en citationssggning for hver af de 15 artikler, i
databasen Scopus. Med citationssggningen kan man fa et bredere perspektiv for forskningsomradet, ved
at finde artikler som har citeret de allerede fundne artikler (Booth et al., 2012, s. 121). Safremt
citationssggningen ville resultere i en eksorbitant maengde artikler, som ikke ville vise sig som dubletter,
burde litteraturstudiets design genovervejes. Dette var dog ikke tilfaeldet. Sggningen resulterede i 211
artikler, som blev eksporteret til Covidence, hvor den samlede maenge s@geresultater litteratursggning
befandt sig. Det viste sig at 51 af de nyfundne artikler, var duplikationer som allerede befandt sig i
Covidence, hvilket efterlod os med 160 nye artikler. Dernaest blev der fortaget en titel og abstract
screening af disse artikler, hvoraf ingen blev fundet relevante for dette studie. Citationsggningens
resultater kan findes i bilag 6.

Da disse aktiviteter var fuldfgrt, fik vi muligheden for at behandle litteraturstudiets data, hvilket leder os

til naeste afsnit.
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5.5 Oversigt over litteraturstudiets inkluderede artikler (Jesper)

| de fire kommende tabeller forefindes oversigt-skemaer, er litteraturstudiets artikler inkluderet, og delt
op i forskellige indholdsmaessige temaer, til fordel for at danne overblik over de enkelte artikler, deres
forskningsomrade, metoder, fund etc., pa en overskuelig made, som kan anvendes som referencepunkt i

resten af dette kapitel, eller specialet som helhed.

42



Artikler

Understanding the role of health
information in patients' experiences
secondary analysis of qualitative
narrative interviews with people
diagnosed with cancer in Germany
(Blodt et al., 2018)

Uncertainty Management and Information
Seeking in Cancer Survivorship
(Miller, 2014)

The experiences of unpartnered men with
prostate cancer: a qualitative analysis
(Kazer et al., 2011)

Coping with chemotherapy for breast cancer:
Asking women what works (Gibbons & Groarke,
2018)

Artiklens
undersggelse
felt

Fokus pa informationsbehov, samt
information som redskab til coping

Hvordan coping gennem online
informationssggning hjaelper med at
bearbejde sygdommen og sgger erfaringer
fra andre patienter online.

Ombhandler, hvordan enlige maend far
deres information og support.

At udforske coping-strategier, som kvinder bruger
til at tackle bivirkningerne og lidelser ved
kemoterapi.

Resultater Informationernes betydning og rolle | Enkelte personer handterede usikkerhed Denne undersggelse giver information om En kombination af copingstrategier blev brugt til at
i sygdomsforlgbet var klart gennem en raekke oplysningsadministratorer | single mands prostatakrzeft oplevelser. handtere bivirkningerne af kemoterapi.
forbundet med at fa kontrol i en og beskrev, at de oplever en raekke Denne information hjzelper Copingstrategier som vedligeholdelse af aktiviteter
tilsyneladende ukontrollerbar udfordringer i at handtere usikkerhed sundhedspersonale med at imgdekomme blev brugt til at genvinde en fglelse af kontrol.
situation. Information hjalp gennem information. behovene hos ikke-partneret mere Kvinder, der blev diagnosticeret gennem
patienter til at genvinde en fglelse af effektivt og hjeelpe dem med at hjlpe screeningsprogrammet, var mindre tilbgjelige til at
kontrol efter en kraeftdiagnose. Der maend, nar de tilpasser sig at leve med sgge behandlingsinformation eller fa adgang til
var dog altid en fin linje mellem denne kroniske sygdom. kraeftstgttetjenester.
informationssggning og at blive
overvaeldet af information.

Metode Dette er en sekundzer analyse af En-til-en interviews Semi-struktureret interviews Kvalitativ, semistruktureret
data fra en ansigt til ansigt-interviews om deres
kvalitativt interviewstudie inklusive mestringsstrategier.
narrative interviews.
Data blev indsamlet fra 2016-2019

Population 127 deltagere. 60 deltagere 17 deltagere 20 deltagere

Geografi Tyskland USA —rekrutteret i midt vest byer USA United kingdom

Participanter

Mand og kvinder
+18
Nuvaerende kraeftpatienter

Maend og kvinder +18, kraeftoverlevende

Single Maend + 18
Kreeftoverlende

Kvinder med brystkraeft, der modtog kemoterapi

Tabel 2 - Kvalitativt dataudtrek del 1




Artikler

Coping with changes and uncertainty: A qualitative study of
young adult cancer patients’ challenges and coping
strategies during treatment uncertainty (Lie, Larsen, &
Hauken, 2018)

Unmet information needs of men with breast cancer and
health professionals (Bootsma et al., 2020)

Cancer patients' information needs and information
seeking behaviour: in depth interview study (Leydon, 2000)

Artiklens
undersggelse
felt

Formalet med denne undersggelse var at undersgge, hvilke
udfordringer unge voksne cancerpatienter oplever under
deres behandling, og hvilke copingstrategier de anvendte

Har et stort fokus pa informationsbehovet ved maend og
mangel pa information

At undersgge, hvorfor kraeftpatienter ikke ggr det
gnsker eller sgge information om deres tilstand
ud over det til tider frivilligt af deres laeger

under deres sygdom.

Resultater Unge kraeftpatienter opfattede forskellige og vedvarende | tre fokusgrupper med patienter blev de fglgende ikke- Mens alle patienter gnskede grundlaeggende information
udfordringer under hele deres behandling, hvor handtering | opdaterede informationstemaer identificeret: Patienternes om diagnose og behandling, gnskede ikke alle yderligere
af &endringer og usikkerhed syntes at skildre et overordnet oplevelser / fotografier, symptomer, (forsinkelse af) information pa alle stadier af deres sygdom. Tre
emne. diagnose, behandlinger, bivirkninger, opfglgning , overordnede holdninger til deres styring af

psykologisk pavirkning / mestring, genetik og familie, kraeftbegraensede patienters gnske om og efterfglgende

forskning og bevidstggrelse bestraebelser for at opna yderligere information: tro, hab
og velggrenhed. Trods deres laeges medicinske ekspertise
udelukkede dette, for at patienter kunne sgge yderligere
information.

Metode Kvalitativ Mixed-methode Kvalitativt studie med dybdegdende interviews
Semistrukturet interviews Interviews

spprgeskema
Fokusgrupper

Population 18 deltagere 77 patient deltager 17 Patienter

Geografi Norge Holland England

Participanter | Mand og kvinder Mand Maend og kvinder
18-35 18+ +18

Nuvaerende kraeftsyge

Nuvaerende og tidligere kraeftpatienter
Data indsamlet i 2019

Diagnosticeret inden for 6 maneder
Data blev indsamlet i 1998-1999

Tabel 3 Kvalitativt dataudtraek del 2
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Artikler

Social comparison and patient
information:

what do cancer patients
want?(Bennenbroek et al., 2002)

Symptoms of Anxiety and Depression Are
Associated With Satisfaction With Information
Provision and Internet Use Among 3080 Cancer
Survivors(Beekers et al., 2015)

Information Processing and Negative
Affect: Evidence From the 2003
Health Information National Trends Survey

Cancer Patients and the Internet: a Survey
Among German Cancer Patients(Ebel et al.,
2017a)

Artiklens
undersggelse
felt

Undersggelsen fokuserer pa sociale
sammenligningsprocesser blandt
kraeftpatienter

Formalet med denne undersggelse var at
undersgge, om &ngstelig og depressiv
symptomer er forbundet med tilfredshed med
information og Internet

brug blandt kraeftoverlevende

Sundhedskommunikation kan hjelpe med
at reducere kraeftbyrden ved at gge
behandlingen af information om
sundhedsinterventioner. Negativ
pavirkning er forbundet med
informationsbehandling og kan vaere en
barriere for vellykket
sundhedskommunikation.

At reevaluere tyske kraeftpatienters
internetforbrug omhandlende information.

Resultater Patienter foretrak at sammenligne At have depressive symptomer eller have bade St@rre kraeft bekymring blev forbundet 78,0% af udspurgte bruger internettet til at
sig med mere med andre, nar det depressive og aengstelige symptomer, som er med mere opmaerksomhed pa finde information om sundheds- eller
drejede sig om information end nar | negative er forbundet med tilfredshed med sundhedsinformation og vaerre medicinspgrgsmal. Der var ingen signifikant
det involverede faktisk kontakt. information. At have depressive symptomer var kreeftoplysningssggende oplevelser. Flere forskel mellem kvindelige og mandlige

negativt forbundet med sygdomsrelateret symptomer pa depression var forbundet deltagere.
internetbrug. med vaerre oplysningssggende oplevelser
men ikke med opmaerksomhed.

Metode Stikprgve af Stikprgve Nationalt spgrgeskema Stikprgve
to Spgrgeskemaer Et spgrgeskema Spgrgeskema

Population 60 deltagere 4446 deltagere 6369 deltagere 255 deltagere

Geografi Holland Holland USA Tyskland

Participanter

Bestod for det meste af kvinder
(75%). Deltagernes alder
varierede fra 30 til 82 ar.

Populationsbaserede undersggelser af
overlevende af kraeft.

Mand og kvinder — 18+
Data er indsamlet fra oktober 2002 — april
2003

Tidligere og nuvaerende kraeftpatienter
Mand(37,8%) og kvinder(62,2%) — 18 +
Data er indsamlet i ar 2015

Tabel 4 - Kvantitativt dataudtraek del 1
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Artikler

Coping with prostate cancer - a
guantitative analysis using a new
instrument, the centre for clinical
excellence in urological research coping
with cancer instrument (Ben-Tovim et al.,
2002)

Gender-Specific Determinants and Patterns of
Online Health Information Seeking: Results From
a Representative German Health Survey
(Baumann, Czerwinski, & Reifegerste, 2017)

“It’s Got to Be on This Page”: Age and
Cognitive Style in a Study of Online Health
Information Seeking (Agree et al., 2015)

Differences Between Older and Younger
Cancer Survivors in Seeking Cancer
Information and Using
Complementary/Alternative Medicine
(Bennett, Cameron, Whitehead, & Porter,
2009)

Artiklens Artiklen gnsker at afggre, om der er en Hvordan patienter sgger support online, og hvad | Har fokus pa resultaterne af god og darlig At undersgge forskelle mellem yngre og
undersgg | underliggende struktur til de forskellige forskellen er pd maend og kvinder information og hvordan det pavirker ®ldre kreeftoverlevende der, spger kraeft-
else felt copingstrategier, der bruges af patienter patientens psykiske tilstand relateret information, bruger/sgger
med prostatacancer komplementaere og alternative medicinske
tjenester, og bruger konventionelle
stpttetjenester.
Resultate | Faktoranalyse afslgrede, at handtering af | Alder og grad af tilfredshed med ens Kontekstfgl-somhed var forbundet med Yngre overlevende under 60, var mere
r prostatacancer kan beskrives i fem praktiserende laege var kgnsspecifikke mindre succes med at fa online tilbgjelige til at spge information fra kilder ud
dimensioner: positiv problemlgsning determinanter for adgang til information. Hvad sundhedsinformation. Derudover var bedre | over deres laeger og brugte forskellige kilder
(kamp mod sygdommen, sggning efter angar frekvensen af information, blev daglig brug | sundhedskompetence positivt forbundet til information.. Zldre overlevende brugte
information); selvtillid (udvikling af en af internet og en staerk interesse for med generel succes i online lignende konventionelle tjenester.
leegelig forklaring, mistillid til leeger); helbredsemner afslgret for at veerende den sundhedssggning,
folelsesmaessig tilgeengelighed (ikke vigtigste faktorer.
traekke sig tilbage fra andre); ngd
(opvaekst, selvmedlidenhed); og trgst (at
tage alkohol eller stoffer til forbedring).
Metode Kvantitative Struktureret Interviews Kvantitativ, Kvantitativ spgrgeskema Kvantitative
Spgrgeskema, Spgrgeskema
Populatio | 80 deltagere 1728 deltagere 346 deltagere 836 deltagere
n
Geografi Australien Tyskland USA New Zealand
Participa Mand med prostata kraeft Maend og kvinder Mand og kvinder Mand og kvinder
nter 18+ 18+ Kraeft overlevende og nuvaerende 18+

Data indsamlet i 2001

Nuvzarende kraeftpatienter og overlevende
kreeftpatienter

kraeftpatienter
35+
Data indsamlet 2009-2010

Kraeftoverlevende
Data indsamlet 2007-2008

Tabel 5 - Kvantitativ dataudtraek del 2
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5.6 Syntesering af litteraturstudiets artikler (Feaelles)

| de kommende afsnit, vil litteraturstudiets mest omfattende tematikker blive praesenteret, ud fra
principperne i tematisk syntesering som diskuteret i metodekapitlet (se afsnit 3.1). De forskellige
tematikker er opdelt i de to hovedkategorier, ‘Informationsbehov’ og 'Coping’, hver med deres
respektive underkategorier. Derud finder det interessant, sdvel som givende, at sammenligne tendenser
mellem modsaetninger - yngre og ldre, kvinder og maend — hvorfor vi afslutter, men at beskrive

tematikkerne der beskriver disse faktorer.

5.6.1 Informationsbehov (Jesper)

| dette afsnit vil der blive set naermere pa det informationsbehov der er beskrevet i litteraturstudiet.
Dette vil bergre emnerne: Hvad sgger kraeftpatienter efter, hvad betyder information for patienterne,

hvorfor patienterne bruger/ikke bruger information.

Litteraturstudiet viser at kraeftpatienter har nogle helt klare informationsbehov i forbindelse med deres
sygdom. Et stigende antal patienter bruger Internettet for at fa yderligere eller indledende oplysninger
om deres sygdom. Mange kraeftpatienter har spgrgsmal om deres sygdom og sgger efter information fra
forskellige kilder. Internettet er en kilde til information som har haft en stigende betydning. | 2005
brugte 39% patienterne fra USA Internettet til medicinsk information. | en opfglgende undersggelse i
2011 (dataindsamling 2006/2007) brugte naesten 83% internettet. | andre undersggelser i England sggte
naesten 50% information om medicinske emner pa Internettet (Ebel et al., 2017a). | andre undersggelser

i England s@ggte naesten 50% information om medicinske emner pa Internettet (Ebel et al., 2017a).

Men hvad sgger disse patienter online, hvordan bliver de pavirket samt hvordan bruger de denne

information?

Hvad sgger kreeftpatienter efter?

Informationen som patienterne sgger og ikke altid finder tilstreekkelige er omraderne: Patienternes
oplevelser/fotografier, symptomer, (forsinkelse af) diagnose, behandlinger, bivirkninger, opfglgning,
psykologisk pavirkning/coping, genetik, familie, forskning og for at gge opmaerksomhed pa sygdommen

(Bootsma et al., 2020, s. 3).

Patienterne sgger iseer information fra sundhedsprofessionelle. De f@rste par ar efter afslutning pa deres

behandlingen var denne information saerligt vigtigt for patienterne til at styre deres usikkerhed. Mange



af patienterne i Miller (2014) henvendste sig til Internettet for at finde denne information. Der blev
ligeledes kigget meget efter senfglger, hvordan man kommer bedst ud pa den raske side af tilvaerelsen

(Miller, 20144, s. 238).

Det bliver ligeledes pointeret, hvor vigtigt det er for patienter, at de kan male sig med andre patienter
der er/har vaeret i sammen situation som dem selv og hvor vigtigt det at kunne tilga information let og
tilgeengeligt online. Det forventedes, at folk i stressede situationer, sdsom at veere syg kraeft, har en
praeference for information om social sammenligning og kontakt. Resultaterne viser, at der faktisk var
en praeference for at sgge information og s@ge kontakt med andre i lignede situationer (Bennenbroek et

al., 2002, s. 8).

Hvad betyder informationer for patienterne?

Informationens betydning og rolle i patientens oplevelser var klart forbundet med at vinde kontrol i en
tilsyneladende ukontrollerbar situation (Blodt et al., 2018a). Usikkerhed er en almindelig oplevelse
blandt mennesker, der skal handtere en livstruende sygdom. For mange patienter bliver styring af
information brugt som et veerktgj til at takle sygdomsrelateret usikkerhed (Miller, 201443, s. 1).
Usikkerhed kan opsta pa grund af enkeltpersoners manglende evne at forudse fremtiden og forklare

fortiden og gennem oplevelse af tvetydige eller uforudsigelige begivenheder (Miller, 2014b, s. 2).

Information skal forstas i forhold til de saerlige omsteendigheder som en kraeftpatient befinder sig i, som
potentielt er livstruende, hvor det antages, at behandlingsbeslutninger kan veere afggrende med hensyn
til liv eller dgd. Det er vigtigt, at informationen kan hjeelpe patienterne med at genvinde kontrol over
deres situation og give dem midlerne og vaerktgjer til at tage beslutninger, som de kan fgle sig
komfortable med. Informationer skulle opfylde szerlige krav for at vaere acceptable for
kraeftpatienterne, hvilket kraeftpatienterne i Blodt (2018) naevnte, at mere end én kilde til information
var ngdvendig "for at fa et komplet billede". Der var desuden ofte en fin linje mellem en passende
maengde information og en overvaeldende mangde information (Blodt et al., 2018b, s. 4). Det at
patienterne gnskede at genvinde kontrol i den svaere og usikre situation var det mest gemmen gaende
tema for betydning af information for kraeftpatienter, samt skabe sig et komplet billede af deres
situation gennem information pa internettet, hvilket minimerede chancerne for ubehageligt og uventet

overraskelser i patienternes forlgb (Blodt et al., 2018b).
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Hvorfor patienter bruger/ikke bruger information?

| litteraturstudiet blev der undersggt, hvilke informationstyper der hjzlper de kraeftramte med at
bearbejde deres sygdom. | nogle af artiklerne var der opsat klare kategorier ud fra den data der var
indsamlet. Fire kategorier opsat af Blodt (2018) karakteriserer mader, hvorpa information hjalp
kraeftpatienter med at genvinde en fglelse af kontrol efter en diagnose af kraeft: 'at blive selvsikker i ens
behandlingsafggrelse ',' tage ansvar for ens situation ',' forsta konsekvenserne af sygdom og behandling
af ens liv’ og ‘handtere frygt' (Blodt et al., 2018b, s. 6). Derudover bliver der navnt i Bennebroek (2002),
at social sammenligning er et stort behov blandt kraeftpatienter, hvorpa de kan sammenligne sig med
andre i ligedan situation (Bennenbroek et al., 2002). Disse fem kategorier indebzerer alle, hvorfor
kraeftpatienterne benytter sig af internettet. Men der er ogsa en gruppe af kraeftpatienter der ikke

benytter sig af information sggning online, hvilket der bliver set naermere pa til sidst i afsnittet.

At blive selvsikker i ens behandlingsafggrelse

Interviewpersoner havde en fornemmelse af, at fejl vedrgrende behandlingsbeslutninger kunne undgas,
hvis man var i besiddelse af de rigtige informationer. Det er vigtigt med ajourfgrt information, hvor
internettet er den bedste kilde til de mest aktuelle data, hvilket blev understreget af nogle
kreeftpatienterne. Desuden udtrykte de et behov for information, der giver mulighed for at evaluere

oplevelsen og kvaliteten af laeger og sundhedsydelser (Bl6dt et al., 2018b).

Tage ansvar for ens situation

Information havde den egenskab at forberede patienters kommunikation med sundhedsprofessionelle
samt forsikringsselskaber. Nogle af patienterne var overbevist om, at en informeret patient havde bedre
chance for at blive sund og rask. De udtrykte ligeledes et behov for at supplere deres laegers viden.
Desuden mente patienterne, at man kun kan tage bedre beslutninger hvis man har kendskab til de
medicinske. Endelig, da de traf beslutninger, ville de have indflydelse pa der kraeftbehandling og derfor

have kontrol (Blodt et al., 2018b).

Forsta konsekvenserne af sygdom

For patienterne var information ogsa et meget vigtigt middel til at male deres situation og pa samme tid
forsta konsekvenserne pa laengere sigt. De var ivrig efter at modtage information, der kan hjalpe dem
med at vurdere betydningen af sygdommen og behandlingen. Dette blev gjord tildes for at cope deres

egen rejse og skeebne samt estimere betydningen af sygdom i deres personlige liv. Selvom nogle
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informationer blev opfattet som chokerende og nedslaende af interviewpersoner, hjalp det alligevel

dem med at vurdere potentiel pavirkning (Blodt et al., 2018b).

Handtere frygt

Selvom information kan give hab, det kan ogsa vaere nedsldende. De fleste patienter havde oplevet pa et
tidspunkt, at opsggte information samt undgaet information. Hvis information er vigtig med hensyn til at
fa kontrol over situationen, er det afggrende at handtere ens fglelser. Handtering og kontrol af fglelser
nar man skal konfronteres med en potentielt livstruende sygdom var mest udfgrt af kraeftpatienter ved
hjeelp af information. Dette gjorde det vigtigt at vaere selektiv med hensyn til af den type information,
man laeser eller Iytter til. Hvad der blev valgt, var taet knyttet til hvor i sygdomsforlgbet patienten

befandt sig, samt hvilke typer af fglelser, de havde pa det bestemte tidspunkt (Bl6dt et al., 2018b).

Behov for det sociale - Socialsammenligning

Det blev ligeledes konstateret, at patienter havde et relativt stort behov for social sammenligning. Dette
behov for social sammenligning var steerkt pavirket af et antal indikatorer for lavt velvaere.
Forudsigelserne blev derfor i vid udstraekning bekraeftet: fire ud af de fem indikatorer for lavt velvaere
relateret markant til behovet til information om social sammenligning. Jo flere patienter evalueret deres
eget helbred negativt og jo hgjere niveau for depressive symptomer, angst og usikkerhed, jo stgrre
behovet for social sammenligning. Dog blev intet forhold blev fundet mellem fglelser af kontrol og

behovet for social sammenligning (Bennenbroek et al., 2002, s. 10).

Det viser sig ogsa at patienterne har et stor behov for at skabe kontakt med andre og der en implikation
af at kraeftpatienter er vigtige for hinanden, hvor de kan fa information om andre patienters forlgb, valg,
coping, billeder (Bootsma et al., 2020, s. 2) (Booth et al., 2012). Dette har til det store formal at man kan
male sig med andre bade inde for opture og nedture, men for nogle patienter er det ligeledes givende at

kunne snakke med personer i lignede situation som dem selv.

Hvorfor sgger kraeftpatienter ikke information online

En undersggelse blandt 3.080 kraeftpatienter viste, at depressive og aengstelige symptomer er forbundet
med lavere tilfredshed med den modtaget information. Det viste ogsa, at depressive symptomer blandt
kraeftpatienter er forbundet med mindre internet brug (Beekers et al., 2015, s. 339). Af hensyn til
internetbrug og depressive og sengstelige symptomer er resultatet en modsaetning til tidligere

undersggelser, som fandt, at aeengstelige og deprimerede mennesker var mere aktive pa Internettet. |
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den aktuelle undersggelse blev der ikke fundet nogen sammenhang mellem angstelige symptomer og
sygdomsrelateret internet brug. Der blev ogsa fundet en negativ sammenhang mellem depressive
symptomer og sygdomsrelateret internetbrug. Denne negative association mellem kan skyldes, at de
undersggte, kun bestod af kraeftpatienter. Depression blev ikke kun forarsaget af utilfredsstillende
informationsforsyning, men ogsa af grundlinje-pres. Dette kan indikere, at kraeftpatienter allerede er
depressive i det gjeblik, de modtager information (f.eks. Pa grund af deres kraeftdiagnose) og derfor ikke
er i stand til at overskue alle de informationer der leveres, og derfor ikke er tilfredse med de

informationer, de modtager (Beekers et al., 2015, s. 339).

Kraeftpatienters holdning til kreeft og deres strategier for at cope deres sygdom, kan dog ogsa begraense

deres pnske om information og deres indsats for at sgge information.

Stgrstedelen af alle patienter i Leydon (2000) studie, gnskede basisinformation omhandlende deres
diagnoser og bivirkninger ved behandling. Imidlertid varierede timingen af gnsket om denne
information, ligesom niveauet af detaljer og indhold (Leydon, 2000). Men i Leydon (2000), hvor der var
17 patienter, gav 6 patienter udtryk for at have gjort en indsats for fa sa mange oplysninger som muligt,
men de resterende 11 patienter rapporterede minimal indsats for fa yderligere oplysninger. Alle
interviews afslgrede en variation i attitude mod yderligere information. Patienterne havde ikke et gnske
om at modtage information om alt hele tiden, men, pa forskellige tidspunkter. De gnskede mere eller
mindre information om bestemte aspekter af deres tilstand og dens behandling. Her gnskede de ofte
mere information om hvordan man kom bedre ud pa den anden side af sygdommen, hvordan man
handterede sine pargrende, sin tro og andre ting. Nogle af de ting de oftest ikke gnskede yderligt

information om var statistikker, hvis de var i et kritisk stadie.

Studiet viste ligeledes at aldre og mand, ofte ikke tager en deltagende rolle i styring af deres sygdom.
Zldre patienter er vokset op i en tid, hvor man ofte ville stole pa laegens ord alene, og dette kan hjelpe
med at forklare den stgrre anvendelse af uafhaengige informationstjenester fra yngre patienter. Mand

syntes desuden at vaere mindre tilbgjelige til at fa adgang til yderligere informationstjenester.

Endelig fandt Leydon (2000), at der kunne veere forskellige parametre der spillede ind i behovet for
information, det kunne vaere hvor stor en tilfredshed de havde med informationen fra deres
sundhedsfaglige personale, gjorde at de havde et mindre behov for at s@ge information anden steds,

hvor hvis patienterne var utilfredse med informationen var de mere tilbgjelige til at sgge information
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selv. Derudover, hvis patienterne havde en stor frygt for deres sygdom, kunne dette udlede i at de ikke

foretog sig informationssggning.

5.6.2 Coping (Emil)

| de fglgende underafsnit behandles de faelles tematikker der handler om kraeftpatientens coping. Nar
det kommer til coping, ser vi to vaesentlige kategorier, der er vaerd at praesentere for sig. Den fgrste er
hvorfor copes der, da vi interesserer os for de faktorer der ggr at den givne patient fgler at
vedkommende har brug for at handtere eksempelvis stress eller andre bekymringer, som fglge af deres
diagnose. Den anden kategori, "hvordan copes der?’, bergrer de forskellige coping- eller

handteringsmetoder, for hvilke der ses et klart mgnster i litteraturstudiets artikler.

Hvorfor copes der?

| begrebsafklaringen (afsnit 1.4.1) forklares der, at coping (i dette speciale) vil blive brugt som et
overhaengende begreb, for en ageren der kan bruges af et individ til at kunne klare, overkomme eller
hdndtere noget ubehageligt eller anstrengende. Derfor vil der fgrst drages fokus mod de tematikker der
findes pa tveers af litteraturstudiets artikler, angdende de faktorer der forarsager disse stressfaktorer,

som leder til et behov for coping.

Usikkerhed ses som en af de helt store grunde til at kraeftpatienter tyer til coping. Lie (Lie et al., 2018b,
s. 4-5) beskriver identitetsskiftet fra rask til syg, som en overvaeldende proces, der kan opsta pludseligt
og overraskende for mange. Usikkerheden her, refereres til det at traede ind i en helt ny verden, hvor
der er meget fa ting, som den enkelte ikke kan relatere til. Her bliver der blandt andet naevnt uvisheden
om chancerne for overlevelse samt behandlingens omfang.

I Millers studie (Miller, 2014b), viser det sig yderligere, at coping i form af informationssggning, bliver
benyttet af respondenterne for at handtere usikkerhed. Jo oftere respondenternes informationsbehov
blev dekket, jo mere afslappede var de.

| et andet studie, beskrives den stress og ubehag der kan opsta gennem usikkerhed, hos kraeftpatienter
der savner yderligere information omhandlende bivirkninger i behandlingsfasen (Gibbons & Groarke,
2018, s. 87-89). Utilfredsheden, bliver i flere artikler rettet imod de sundhedsprofessionelle, hvilket

leder os videre til fglgende faktor.
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Utilfredshed angaende sundhedsprofessionelle, fremstar ligeledes som en betydelig stressfaktor.
Gibbons & Groarke (Gibbons & Groarke, 2018, s. 87—89) beretter hvordan deres studies respondenter
gav udtryk for, at de ikke fik tilstraekkelig information fra deres sundhedsprofessionelle, hvilket efterlod
dem xngstelige og med en fglelse af ikke at veere forberedt.

Blodt et al (Blodt et al., 2018b, s. 4-5) forklarer ogsa hvordan langt de fleste af deres respondenter,
fandt sundhedsvaesnets information mangelfuld, og vendte sig derfor mod internettet, hvilket havde en
positiv effekt pa nogen, men ogsa en negativ effekt pa andre.

| et andet studie, bliver respondenternes udfordringer i mgdet med sundhedsvaesnet opsummeret;
patienterne finder sig i en sarbar tid, hvor de mere end fgr har brug for stgtte, men bliver mgdt af
sundhedsprofessionelles empatilgse og upersonlige behandling (Lie et al., 2018b, s. 4-5). Patienterne
sgger i dette tilfeelde kontrol, hvilket inkluderer at blive ordentligt introduceret til en livseendring der er
helt nyt for dem, men hverdag for laeger og lignende. Der gives udtryk for at de fleste patienter fgler
denne kontrol ligger eksklusivt hos de sundhedsprofessionelle, som ikke lever op til patienternes
informations- og/eller stgttebehov, og dermed kan vi se at stressfaktoren usikkerhed viser sig igen.

Pa den anden side, kan ud fra artiklen af Leydon et al (2000, s. 910) laese, at safremt en patient havde
tillid til at “lzegen vidste bedst”, var der en tendens til, at ny information var mindre veerd for den givne

patient.

Den nyfundne identitet som kreeftpatient viser sig i flere afskygninger, som en stressfaktor. Mange af de
udvalgte artikler giver udtryk for at kreeftpatienter ofte fgler sig stigmatiseret efter diagnosen. Dette
kommer til udtryk, nar den individuelle patient ma patage sig identiteten som kraeftpatient overfor
bekendtskaber, hvilket ser ud til at skabe en asynkron relation.

| et studie, fandt respondenterne blandt andet udfordringer i annonceringen af deres sygdom, pa sociale
medier, hvor fglgere/venner naermest forventede positivitet, virkede bedrevidende, eller
sammenlignede forlgbet med individuelle problemer der ikke var pa hgjde med kraeftsygdom (Lie et al.,
2018b, s. 6). Udfordringen ligger i dette tilfeelde i, at de fleste respondenter ikke sgger andet end
anerkendelse, og bliver derfor overveaeldet, nar bekendtskaber ikke helt lader til at vide hvordan de skal
reagere.

| Gibbons & Groarkes artikel (2018, s. 87), kan man laese at alle de inkluderede kvindelige
kraeftpatienter, opfattede det at miste sit har (pa grund af kemoterapi) som en traumatisk oplevelse.
Grunde til dette beskrives bade som at miste sin femininitet, men ogsa det at der pludseligt er en synlig

faktor, der viser at man er syg.
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En reekke artikler peger ogsa pa, at disse stigmatiseringer far kreeftpatienter til at opsgge personer i
samme situation som dem, da sygdommen kan skabe splid mellem bekendtskaber, hvoraf den raske
part ikke kan relatere til den syge (Kazer et al., 2011, s. 6-7) (Lie et al., 2018b, s. 6) (Ben-Tovim et al.,
2002, s. 386).

Hvordan copes der?

| dette speciales litteraturstudie, blev der fundet en raekke fellestemaer, omhandlende copingstrategier,
pa tveers af de udvalgte artikler. Med copingstrategier, menes der forskellige former for ageren som
benyttes for at klare, overkomme eller handtere noget ubehageligt eller anstrengende — i dette tilfeelde,
faktorer, som dem der blev praesenteret i afsnittet “"Hvorfor copes der?”. Disse faellestemaer vil

herunder blive praesenteret.

En fornemmelse af faellesskab ser ud til at veere vigtig for mange kraeftpatienter. Faellesskab kan i denne
forstand besta af selskab af partnere, familie etc. for hvem patienterne kan vaere afhaengige af, nar det
kommer til stgtte; men ogsa faellesskaber, i hvilke der findes et eller flere individer, der er i samme
situation som den kraeftsyge.

| en artikel af Kazer et al (2011, s. 4-5) beskriver flere af respondenterne hvordan fallesskaber har vaeret
vigtige for dem. For én er var vedkommendes katte rigeligt med selskab, hvorimod en af de andre
udtrykte, at han havde gnsket at have benyttet sig af stgttegrupper, med andre kreeftramte, tidligere;
for en raekke andre, var familie, partnere og venner ngdvendigt.

Fzellesskaber for kraeftpatienter er ogsa populaert blandt mange. For mange patienter er det nemlig
vigtigt at tale om deres forlgb, noget som mange finder besvaerligt med venner og familie, som ikke kan
relatere til det at veere kraeftsyg. Disse faellesskaber kan e.g. vaere fysiske stgttegrupper eller fungere
online, i form af internetfora (Gibbons & Groarke, 2018, s. 88—89) (Miller, 20144, s. 236-237)(Gibbons &
Groarke, 2018, s. 88—89) (Miller, 20144, s. 236-237).

Selvom stgtte fra familie og andre bekendte er vigtigt for patienter, ser vi en tendens til at de fleste

spger fellesskaber med andre ramt af kraeft.

Social sammenligning fremstar som en populaer copingstrategi, hvor den givne patient sammenligner sin
situation med andre patienter i lignende situationer. | visse tilfeelde, sammenligner patienter deres
tilstand med andre, veerre tilfaelde, og finder derved ro (Gibbons & Groarke, 2018, s. 88).

Bennenbroek et al (2002, s. 8—10) praesenterer en korrelation mellem depression og det at udfgre social
sammenligning. Modsat Gibbons & Groarkes artikel, viste det sig dog at, jo mere patienterne var usikre,
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jo st@rre var sandsynligheden for, at de ville sammenligne med tilfalde der var bedre end deres.
Med andre ord, viser det sig at det er forskelligt hvor vidt en patient foretraekker at sammenligne med

vaerre eller bedre tilfaelde.

Mange patienter benytter sig ogsa af opmaerksomhedsskifte, hvor de szetter kraeften til side, og
beskaeftiger sig med gaengse eskapader og prgver at leve dele af livet, som de gjorde fgr
kraeftsygdommen.

For nogen er almindelige dagligdagsrutiner tilstraekkeligt, som madlavning og renggring; eller tidsfordriv
sa som at se en film eller laese en bog, hvor andre fandt det vigtigt at tage pa Café med venner, og
lignende (Lie et al., 20183, s. 6) (Gibbons & Groarke, 2018, s. 88). Andre patienter benyttede sig dog af
mere drastiske midler, og distraherede sig selv af alkohol og stoffer (Ben-Tovim et al., 2002, s. 387).
Hvoraf mange af de @vrige coping-strategier har til hensigt at give patienterne mere kontrol over deres
sygdom, ses der her en form for coping, som handler om at tilsidesesette sygdommen, og blive
distraheret. Mange patienter benytter sig ogsa af opmaerksomhedsskifte, hvor de seetter kraeften til
side, og beskaeftiger sig med gaengse eskapader og prgver at leve dele af livet, som de gjorde for

kraeftsygdommen.

Informationssggning viser sig i en lang raekke artikler, som en coping-strategi der benyttes af mange, og
grunden til brugen af dette varierer. Der viser sig en tendens, hvor mange patienter er utilfredse med
den informations de far af sundhedsprofessionelle (Lie et al., 2018b, s. 4-5) (Gibbons & Groarke, 2018, s.
87-88) (Blodt et al., 2018b, s. 3), hvorfor de sgger andre kilder i form af bgger, faellesskaber, video,
internettet etc.

Informationss@ggning viser sig som en Igsning, som patienterne tager til sig, nar de er utilfredse med den
information de besidder, eller derimod savner. Kildekritikken lader sig dog til at variere kraftigt fra
person til person, hvor en gar op i at sgge i medicinske databaser (Miller, 2014, s. 236), kan en anden
veere helt tilfreds med blot at sgge ustruktureret pa internettet (Blodt et al., 2018b, s. 6).

Artiklen af Blodt et al (2018b, s. 6-7) beskriver, at mange patienter dog erkender, at der er en harfin
graense mellem en passende mangde, og for meget information. Hvor den passende mangde kan give
hab, skal der ikke meget til fgr det kan blive afskraekkende for nogen.

Der bliver ogsa distingveret mellem patienter der sgger smertefuld, og ikke-smertefuld information. De
patienter der spger smertefuld information (information der eksplicit udtrykker farer og prognoser), er

ofte mere utilfredse end der sgger ikke-smertefuld information (Beekers et al., 2015, s. 340). Grunden til
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dette kan som Beekers forklarer, veaere at disse personer sgger information sa detaljeret som muligt, og
bliver derfor utilfreds, nar de ikke kan opna den gnskede information. Dette er et eksempel pa, at det
gnskede udkom for coping varierer fra person til person; hvor nogen coper for at finde ro, er der andre

der coper, ved at fa kontrol over sin situation, uanset hvor smertefuldt det kan veere.

5.6.3 Sammenligninger (Faelles)

| de fglgende underafsnit, gennemgas de vaesentlige forskelle vi ser mellem modsatningerne mandlige
og kvindelige, samt yngre og aldre, patienter. Vi finder disse informationer interessante, da vi ser en
veerdi i at danne en forstdelse om, om fglgende faktorer kan have en indflydelse pa patienters coping-

eller informationsbehov

Meend kontra kvinder (Jesper)

Patienter indikerer at Internettet er i stand vaere en veaerdifuld kilde til informationssupport og kan
samtidigt give patienten styrke til at klare sygdommen. Begge k@n ser stor vaerdi af Internettet i form af
kilde til sundhedsinformation men det mangler blandt andet mere kgnsspecifikt indhold, medier og
informationsstrategier (Baumann et al., 2017, s. 1).

Iseer maend med brystkraeft savner specifikt indhold til dem, da det er en udfordring at finde indhold der

ikke alene er rettet mod kvinder (Bootsma et al., 2020, s. 1).

Hvad angar kgnsforskelle er der ingen signifikante forskelle i det almindelige internetbrug, hvilket er
blevet pavist i lande som USA og andre vestlige lande, f.eks. Sverige, Norge, England, hvor der kun er
fundet mindre forskelle. Der rapporteres dog at der er en hgjere andel af maend end kvinder i Tyskland
som har brugt Internettet “lejlighedsvis ” (henholdsvis 83,0% og 76,0%) eller” dagligt ” (68,3% og 58,0%).
Meend og kvinder motiveres forskelligt i forbindelse med at sgge information online. Det viser sig at
kvinder, foretraekker at engagere sig hyppigere i interpersonel kommunikation online, ved hjeelp af
vaerktgjer som sociale netvaerkssider for at opretholde relationer (Baumann et al., 2017, s. 3). Leydon
(2000) peger p3, at kvinder oftere foretraekker at kommunikere med personer i samme situation som

dem, frem for medicinsk information (Leydon, 2000, s. 911).

Andre studier peger pa at kvinder er mere engagerede i sundhedsoplysninger pa Internettet, geeldende
generel og specifik information. Kvinder gennemfgrer mere informationssggning om deres sygdom.
Kvinderne giver udtryk for at vaere mere interesserede i sundhedsoplysninger og viser en mere aktiv

sggeaktivitet. Mand er mindre tilbgjelige til at leese sundhedsoplysninger. Mands fraveer i
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sundhedsinformationssggningen viste sig at veere stabilt over tid ved analyse seks bglger af sundheds-
data fra 2002 til 2013 (Kontos et al., 2014), og blev ogsa bevist i en robust metaanalyse pa amerikanske
voksne. | modsaetning til nyere forskning fra en tysk prgve, indikerede kun mindre forskel mellem kgn,
dog mener artiklen (Baumann et al., 2017, s. 6) at dette ikke har nogen statistisk betydning. Resultaterne
har ogsa veeret inkonsekvente med hensyn til anvendte kanaler: Artiklerne fandt at kvinder brugte

sundhedsfora, blogs og spgemaskiner som kilder hyppigere end mand, mens mand brugte apps oftere.

Forskellen pG aldersgrupper (Emil)

Litteraturstudiet peger p3, at der er lavere sandsynlighed for at aldre patienter ops@ger anden
information, end den der er tilbudt af sundhedsvaesnet. Visse studier peger pa at grunden til dette, kan
veaere overhangende faerre computer-feerdigheder hos ldre, dog viser et studie, at de deltagende
2ldre patienter, sggte vasentligt mindre pa alle platforme, e.g. bgger, magasiner, bekendtskaber etc.
(Bennett et al., 2009, s. 1092-1093). Bennett argumenterer dog, at alder i visse tilfeelde kan vaere en
afggrende faktor, da internettet tilgaengelighed kan forventes at udvikle sig til en bredere demografi

(heriblandt ldre), i takt med at teknologi er i accelererende udvikling.

En nyere artikel peger netop p3, at a&ldre nu til dags er mere tilbgjelige til at benytte sig af internettet
som informationskilde. Den omtalte artikels formal var at reevaluere tyske kraeftpatienters internetbrug,
og inkluderede derfor respondenter af alle aldre. Resultaterne pegede p3, at der ikke var nogen

signifikant afvigelse mellem internetbrugen pa tveers af alder (Ebel et al., 2017b, s. 506).

Andre artikler, e.g. Leydon et al (2000, s. 910) peger p3, at studiets aeldre interviewpersoner var mere
tilbgjelige til at have mere tillid til de sundhedsprofessionelle, naevnligt legerne, hvilket oftest nedsatte

veerdien for sekundaer information.

Alder ser ud til at have en stgrre betydning for hvor vidt sldre benytter sig af internettet, jo eldre
artiklerne er. Dette giver mening, da internettet stadig er nyt, og at zldre i internettets spaede tid kan
have manglet grund eller interesse for at benytte det, hvorimod zldre i dag, var yngre under
internettets udbredelse, og derfor har maske matte benytte sig af det grundet arbejde eller bredere
teknologisk interesse. Et nyere studie, fra 2015, peger dog pa at ldre har en signifikant ulempe, nar det
kommer til at finde online information (Agree et al., 2015, s. 6).

Selvom det ser ud til at alder betyder mindre, for hvert ar der gar, kan vi dog stadig ikke generalisere pa

dette punkt, og sige at alder bestemt ikke er en afggrende faktor.
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5.6.4 Konklusion af syntesering (Feelles)

Informationsbehovet viser en tendens der peger pa at de fleste patienter gnsker, at informationen er
skraeddersyet til dem og deres sygdom, hvilket typisk ikke er realistisk. Der gives dog ogsa generelt
udtryk for at patienterne gnsker, at informationen er tilpasset deres sygdoms-type, kgn og pa samme
tid, gnsker de at kunne sammenligne sig selv og deres forlgb med patienter i samme situation. Det er
vigtigt for patienterne at information er let tilgeengeligt og forstaeligt. Nar alle disse foranstaltninger er
pa plads, kan informationen bruges som et veerktgj til at bade at bearbejde og overkomme de
usikkerheder, stress og andre komplikationer, sa patienterne far det bedre bade mentalt og fysisk. Den
information patienterne far kan vaere et styrkende element, som er essentielt i et kraeftforlgb, og pa den
anden side kan forkert eller darlig information vaere skadende. Men trods den smalle grazone, anses
informationssggning stadigvaek for at vaere en af de vaesentlig coping-strategi der bliver brugt af mange
kreeftpatienter.

Ligeledes ses en fornemmelse af kontrol som en betydelig faktor for dem som sgger information. |
denne forstand, er det vigtigt for patienten at vaere med i “maskinrummet”, og selv tage initiativ til at
vide hvad der foregar, kommer til at forega, og kende til eventuelle udfald, med intention om at
forberede sig eller traeffe beslutninger f.eks. omhandlende valg af behandling.

Med henblik pa dette speciales teori omhandlende informationsbehov, ser vi mgnstre som laener sig op
ad Belkin et al (1982), som taler om, at informationsbehov opstar, nar en bruger anerkender en
anormalitet, i sin videnstilstand, omhandlende et emne eller en situation, for hvilken vedkommende
ikke er i stand til at udpege en Igsning. Lige ledes ser vi tendenser, som peger pa Ingwersens
"forvirrende emneafgraenset informationsbehov”, med hvilket brugere udforsker nye koncepter

og relationer udenfor et kendt vidensomrade, hvilket kan resultere i hgj usikkerhed (Ingwersen, 2000, s.
164-165), hvilket vi ofte ser hos dem der sgger information selvstaendigt, om sa det er et produkt af

deres usikkerhed, eller om usikkerheden er et produkt af deres sggning.

Nar vi primeert fokuserer pa coping ud fra et informationssggende synspunkt (da det er dette speciales
primaerfokus), ser vi en betydelig tendens, der peger pa at den sggende har set sig utilfreds med den
information vedkommende f@rst har faet stillet til radighed, typisk fra en laege. Denne utilfredshed lader
sig til at blandt andet findes hos de sundhedsvaesnets professionelle tilgang til det, altsa en kglig og
upersonlig behandling, formidlinger som ikke er forstaelige for laegmaend, eller forklaringer som er
sveere at lagre, grundet de mange nye indtryk.

Patienterne lader til at cope, nar de far tilfredsstillet deres informationsbehov, hvilket iszer kan vaere
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tilfredsstillende da de ikke behgver at fgle sig stigmatiseret, hvis de har spgrgsmal om gmtalelige emner
som f.eks. seksualitet. Patienten har netop glaede af at kunne opsg@ge alt den information der er brug for,
uden at veere afhangig af professionelles tid, hvilket ogsa giver dem mulighed for at tage den tid det
tager for information at blive optaget i éns vidensunivers. Vender vi tilbage til det fgrnaevnte om et
gnske om en kontrolfglelse, ser vi ogsa tendenser til, at en fornemmelse af kontrol bidrager til coping.
Her befinder patienterne sig netop ikke i leegernes limbo, men tager ansvar og initiativ til at bidrage til
sit egent velbefindende. Dog er der ofte en harfin linje mellem en passende mangde information og
”skadende information”, altsa information, der er for meget for den sggende, hvilket kan resultere i, at
coping-processen, ender som en skreemmende eller skadende aktivitet. Om dette resulterer i den
modsatte effekt af coping, er dog ikke sikkert, da det ogsa er vigtigt for en betydelig meengde patienter
at fa alt den information der er relevant, uanset om det er “gode eller darlige nyheder”.

Med henblik pa teorien, ser vi trade til Folkman & Lazarus’ (1979) tilgangsorienterede teorier om
copingstrategier, som bruges aktivt. Iseer selvkontrol, da vi ser dette som et mal for mange patienter,
men ogsa social stptte (i form af feellesskaberne), og strategisk problemlgsning, e.g. hvor vi finder
patienter sgge information for beslutningstagning.

Ud fra Folkman & Lazarus’ transaktuelle teori (Cooper & Quick, 2018, s. 352), som kan fortzelle at
forskellen mellem positive eller negative reaktioner til informationssggning, kan skyldes gunstige,
ugunstige eller ulgste spgeprocesser. Det skal dog anerkendes, at det er op til det enkelte individ, at

determinere, hvad der e.g. er gunstigt for vedkommende.

Andre faktorer som maske ikke er de mest relevante i forhold til vores forskningsomrade, men som
maske stadig kan praesentere nogle interessante korrelationer, er alder og kgn.

Artiklerne giver udtryk for en markant forskel nar det kommer til kennene, nar det kommer til
informationssggning. Mandene bruger internettet oftest, dog ikke nar det geelder informationssggning
omkring deres sygdom, her er det nemlig kvinder, der benytter sig mest af dette. Der kommer dog ikke
en videre forklaring pa hvorfor dette faanomen opstar, dog er det en tendens, der kan iagttages gennem
hele litteraturstudiet.

Alder viser sig ikke som en faktor der - i de nyeste artikler - har en indflydelse pa hvor vidt man benytter
sig af informationss@gning. | seldre artikler er der tydelig forskel i brugen af online informationssggning,
mellem yngre og ldre, hvor det er tydeligt at zeldre holder sig mere til de konventionelle
informationskilder. Denne forskel tynder ud, jo nyere artiklerne er, eventuelt fordi dem der er &ldre i

dag, er vokset op med nettet i stgrre grad end dem for 20 ar siden.
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De tematikker der peger pa informationsbehovene, sasom utilfredshed med sundhedsprofessionelles
informationsudbud, samt gnsket om en kontrolfglelse, samt de coping-relaterede strategier, som
tilsyneladende virker som en metode til at deekke manglende viden, (og derved stress og bekymringer
deraf) i eget tempo og komfort, er alle faktorer som vi gnsker at medtage i specialets kommende
kvalitative studie. | harmoni med vores forskningsformal, gnsker vi at finde ud af, om disse tematikker

0gsa gor sig geldende, som grundpunkt.

5.7 Vurdering af litteratur (Emil)

Booth et al (2012, s. 145) beskriver, at nar litteraturstudiets artikler er udvalgt, er det naeste trin, at
vurdere evidensbasen. Foruden at vurdere hvor vidt de forskellige artikler indeholder bias (for hvilke
man skal vaere opmaerksom pa, inden man dvaler for meget i de givne artiklers resultater etc.), er det
ogsa muligt at fordybe sig i de enkelte tekster, i en sadan grad der muligvis ikke var muligt i
udveelgelsesprocessen af artiklerne.

Det er tilmed vigtigt at vurdere om artiklerne besidder nogen form for bias, hvor vidt forskningsdesignet
indeholder betydelige fejl og hvor vidt resultater og konklusion lever op til forskningsspgrgsmal.

Et af ngglekomponenterne i et systematisk litteraturstudie er netop, at reflektere kritisk over
trovaerdigheden af de forskellige artiklers fund. Derfor er det vigtigt at identificere fgrnaevnte

komplikationer, som kan fgre til bias, eller andre skavheder (Booth et al., 2012, s. 145).

Til at vurdere de fundne artiklers kvalitet, benyttes et Mixed Method Appraisal Tool (MMAT), som er et
veerktgj der er designet til vurdering af studier der benytter sig af kvalitative, kvantitative eller mixed
metoder (i.e. studier der bade benytter kvalitativ og kvantitativ metode) (Hong et al., 2018, s. 1).

Med det geeldende vurderings-veaerktgj, er det muligt at vurdere artikler, ved at svare pa en raekke
spgrgsmal, som refererer til den givne artikels gennemsigtighed, reesonnement af metodevalg, m.m.,
med svarmulighederne ’Ja’, 'Vides ikke’ og ‘Nej’. | bedste tilfalde, vil der udelukkende fremsta ‘ja’, men
hvis en eller flere artikler star angivet med en overflod af 'Vides ikke’ og isaer 'nej’, bgr denne eller disse
artiklers inklusion grundigt overvejes.

En oversigt over artiklernes vurdering, ses herunder i tre skemaer, inddelt i henholdsvis kvalitative,
kvantitative og mixede studier, med kommentarer knyttet til hvert skemas artikler.

Skemaernes struktur, sdvel som spgrgsmal er struktureret, savel som oversat (af specialets forfattere),

ud fra veerktgjets beskrivelse, af Hong et al (Hong et al., 2018, s. 1-7).
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Kvalitative studier

Screening sp@rg

3smal

Kvalitativt studie

Studie —
Fgrste
forfatter +
arstal

Ben-Tovim,
2002

Gibbons,
2018

1: Er der
klare
forsknings-
spgrgsmal,
malsaetninger
eller lign.?

2: Adresserer
den
indsamlede
data
forsknings-
spgrgsmalet?

Tabel 6 MMAT-skema - Kvalitative studier

Kommentarer til kvalitative studier:

1:Eren
kvalitativ
tilgang
passende til
at svare pa
forsknings-
spgrgsmalet?

2: Erden
kvalitative
datasamlings-
metode
passende til
at beskrive
forsknings-
spgrgsmalet?

3: Er studiets
fund
passende
afledt af den
indsamlede
data?

Vides ikke

4: Er tolkningen
af resultaterne
tilstraekkeligt
begrundet af
data?

5: Er der
koharens mellem
kvalitative
datakilder,
samling, analyse
og fortolkning?

Vides ikke

- Miller, 2014: Deltagerne er blevet betalt 25$ for at deltage. Der star sa vidt ikke noget om

udvzelgelsen af dem.

- Gibbons, 2018: Kriterierne for deltagernes udvaelgelse er ikke naevnt.

- Kazer, 2011: Studiets fund bliver bergrt overfladisk. Selvom fundene er brugbare, savnes der

noget nuance.
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Jesper Gabs Jensen & Emil Petersen

Kvantitative studier

Screening spgrgsmal Kvantitativt studie
Studie — 1: Er der 2: Adresserer 1: Er sampling- 2: Er 3: Er 5: Er en statistisk
Fgrste klare den strategien samplingen malingerne analyse passende
forfatter + forsknings- indsamlede relevant til at repraesentativ | passende? til at svare pa
arstal spgrgsmal data adressere for forsknings-
eller lign.? forsknings- forsknings- malgruppens spgrgsmalet?
spgrgsmalet? | spgrgasmalet? population?

Bennet, Vides ikke
2009

Vides ikke Vides ikke

Beckjord, Vides ikke Vides ikke
2008

Baumann,
2017

Beekers, Vides ikke
2015

Bennenbroek,
2002

Vides ikke Vides ikke

Vides ikke

Tabel 7 MMAT-skema - Kvantitative studier

Kommentarer til kvalitative studier:

- Bennet, 2009: Der kan forekomme nonresponse bias, hvis der er aldre der ikke er gode til
teknologi, da spgrgeskemaet bliver sendt via mail.

- Beckjord, 2008: Da der bliver draget data fra en ekstern undersggelse, er det svaert at sige hvor
godt det repraesenterer og hvor vidt der er bias.

- Baumann, 2017: Igen, data draget fra et eksternt studie — samme risici som ovennzvnte.

- Beekers, 2015: Da artiklen behandler tilstande som angst og depression, havde et kvalitativt
eller mixed studie maske vaeret mere passende, for at fa et mere nuanceret billede. Dog betyder

det ikke at dataene er ubrugelige.
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Mixed method studier
Screening spgrgsmal Mixed method studie
Studie — Fgrste 1: Erder 2: Adresserer 1: Er der passende | 2:Erde 3:Er 4: Handteres 5: Overholder de
forfatter + klare den indsamlede rationale for at forskellige, integrationen af | forskelle og forskellige
arstal forsknings- data forsknings- | benytte mixed effektivt kvantitative og uoverens- komponenter i
spgrgsmal spgrgsmalet? method design for | integrerede kvalitative stemmelser undersggelsen
eller lign.? at adressere komponenter i komponenter mellem kvalitets-kriterierne
forsknings- undersggelsen fortolket kvantitative og for hver tradition for
spgrgsmalet? til at besvare passende? kvalitative de involverede
forsknings- resultater metoder?
spgrgsmalet? tilstreekkeligt?
Bootsma, Ja Ja Vides ikke Ja Ja Vides ikke Ja
2020

Tabel 8 MMAT-skema - Mixed Methods studie(r)

Kommentarer til Mixed Method Studier:

- Bootsma, 2020: Der bliver ikke eksplicit praesenteret et grundlag for at benytte flere metoder.
Om der er passende rationale for at benytte disse, formodes at vaere op til den enkelte laeser.
Der ser ikke ud til at nogen viden er gaet tabt, dog kan man argumentere for, at fokus pa én
metode muligvis kunne have givet et klart billede, men det er blot antagelser, hvorfor 'Vides
ikke’ bliver angivet i dette tilfelde.

Sammenligningen mellem kvalitative og kvantitative resultater bliver ikke betydeligt bergrt,
muligvis fordi der ikke var nogen betydelig spaendvidde, men det ville ogsa vaere interessant at

laese.

Selvom enkelte artikler star angivet med enkelte "vides ikke’, vurderes der at det ikke er ngdvendigt at
revurdere eller opdatere sggningen, eller de fundne artikler. Der vil dog blive fokuseret p3, at data
trukket fra de givne artikler med en eller flere 'vides ikke’, bliver overvejet grundigt i den kontekst der
kan veere mellem den faktor de er angivet (vides ikke), og det tema der behandles. Var flere de fundne
artikler angivet med 'Nej’, ville disse artikler, eller maske hele litteratursggningen, overvejes revurderet
eller opdateret, da disse kunne risikere at have en bias-indflydelse pa litteraturstudiet, eller indeholde
misvisende data. Sa pa trods af de fa punkter, angivet med ’vides ikke’, ser vi en generel veerdi og

kvalitet i vores indsamlede studier, og der ved, ikke en hgj risiko for bias i artiklerne.

Efter praesentationen af fund draget fra litteraturstudiet i form af en syntesering, samt vurdering af af de
inkluderede studier, som viser at der er lav sandsynlighed for bias-indflydelse, vil vi i de fglgende to

kapitler gennemga vores kvalitative studie, som er baseret pa litteraturstudiets fund og tematikker.
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6 Kvalitativ dataindsamling (Fzelles)

De 6 kvalitative interviews har haft til formal at skabe mere udfoldet og kontekstualiseret viden om
danske kraeftpatienters brug og oplevelse af informationssggning, samt at styrke repraesentationen af
maend og kvinder med forskellige aldersmaessige baggrunde, forskellige sygdomme og sygdomsforlgb.
Pa den made bruges interviewene i hgj grad ogsa til at undersgge, diskutere og komplicere de mgnstre,

som litteraturstudiet gav os adgang til.

For at indsamle empiri som supplement ti litteraturstudiet, faldt valget pa kvalitativ dataindsamling.
Grunden til dette var at vi gnskede at danne en dybere forstaelse af vores respondenters erfaringer og
behov, samt muligheden for at stille uddybende sp@grgsmal. Under vores litteraturstudie, fik vi hurtigt
det indtryk at hver kraeftpatients oplevelse er forskellig, hvorfor vi vurderede at et mere kvantitativt
studie ikke ville veere lige sa fyldestggrende, nar det handler om individuelle personer og deres unikke

oplevelser.

6.1 Formal med dataindsamlingen (Emil)

Ud fra de tematikker der er opnaet gennem litteraturstudiets konklusion, ser vi en raekke interessante
vinkler og faktorer der peger pa at informationssggning optraader som en copingstrategi der er benyttet
af store dele af artiklernes respondenter.

Der ses en tendens til at det er yderst vigtigt for patienten at informationen er sa let tilgeengeligt og let
forstaeligt som muligt. Derudover lader det sig til, at nar informationen er inden for raekkevidde, kan
den benyttes som et veerktgj til at bearbejde og overkomme usikkerheder, bekymringer, stress og andre
komplikationer. Information lader sig dog til at vaere et tosidet svaerd, da der ogsa gives udtryk for, at
linjen mellem en passende mangde information kontra for meget information, kan vaere meget tynd.
De artikler der eksplicit bergrer informationssggning som coping behandler dog kun
informationssggning som en ud flere copingstrategier, og benytter sig oftest af den brede
informationssggning, altsa ved hjaelp af andre medier end internettet, e.g. bager, flyers, sygeplejersker,
etc.

Vi gnsker at underspge dette emne ud fra et perspektiv, der har primarfokus pa online

informationssggning, da litteraturstudiet ikke har kunnet praesentere en sadan primaerfokus.

Formalet med dataindsamlingen er altsa at undersgge: "Hvordan indgar online informationssggning i

patienternes handterings af deres kreeftforlgb?”; her vil fokus primaert vaere pa, hvad interviewpersonen
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har foretaget sig online (primaert sggemaessigt), hvordan vedkommende benytter sig af resultaterne af
interaktionens udkom, og hvor vidt vedkommende anser det for at vaere coping. Nar der tales om
"handtering af deres kraeftforlpb”, menes der handtering/coping af eventuelle usikkerheder,
bekymringer, stress og andre komplikationer, som fglge af en kraeftdiagnose, og/eller livet med kreeft.
"Handtering’ vil blot blive brugt i vores interviews, da det er det taetteste vi kommer til en dansk
oversattelse af coping, og da vi ikke gnsker en skaevvridning mellem interviewer og interviewperson,

nar det kommer til fremmedsprog.

6.2 Samtykke og etik (Jesper)

Mgdet med nuvaerende og tidligere patienter kraever naturligvis en raekke etiske overvejelser, fordi
informanterne bade kan vaere udsatte og skrgbelige, men ogsa med meget forskelligartede og
varierende gnsker og behov (Markham, A.N. & Buchanan, E.A, 2012.) Interviewene er baseret pa
informeret samtykke — som giver interviewpersonen mulighed for at traekke sig ud af undersggelsen,
safremt dette gnskes, savel som at give et grundigt indblik i projektets formal og proces, savel som
interviewpersonens rettigheder. Som en del af projektets etiske udgangspunkt forsggte vi ligeledes at
vaere sa fleksible som muligt i forhold til at tilpasse os informantens betingelser. Vi lavede saledes
interviewene, hvor det passede informanten for at tage hgjde for forskellige behov i forhold til
intimitetsgraenser, tryghedsfglelse, fysisk traethed mv. Brug af alle direkte citater er blevet godkendt af
den enkelte informant. Alle deltagere/interviewpersoner bliver forud for interviewet bedt om at
underskrive et skriftligt samtykke, der tillader at interviewet vil blive optaget og efterfglgende
anonymiseret i transskriberingen. Desuden erklzeres det at udtalelser vil blive behandlet i dette speciale,
og eventuelt i form af anden udgivelse. Der forsikres ogsa, at transskriptionen vil blive anonymiseret.
Derudover forsikres interviewpersonen om at de optagede interviews opbevares sikkert, og at de vil

blive slettet efter bestaet speciale.

6.3 Rekruttering af interviewpersoner (Emil)

Dette studies interviewpersoner skulle leve op til en raekke inklusionskriterier, som blev defineret fgr
rekruttering, blev igangsat. Fgrst og fremmest skal interviewpersonen have, eller have haft kraeft. Vi
gnsker ikke at medtage ny-diagnosticerede kreeftpatienter, da der kan forekomme en risiko for, at de
ikke kan give sa nuanceret en beretning, som dem der leenge har veeret i behandling, eller for sin vis, er
raskmeldte igen.

Derudover, skal interviewpersonen vaere fyldt 18 ar, fgr diagnosen fandt sted. Dette skyldes, at vi gnsker
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at interviewe voksne, myndige mennesker, som ikke agerer ud fra en signifikant indflydelse af andre,
som f.eks. foraeldre eller veerger. Derudover skal interviewpersonen kunne tale flydende dansk, og have

bopazel i Danmark, eller som minimum have haft bopael i Danmark under sit sygdomsforlgb.
OBS.: Interviewpersoner vil i resten af specialet blive omtalt under forkortelsen IP’er.

IP’erne blev fundet gennem dette speciales forfatteres netveerk og kontakter. Vi anerkender, at denne
rekrutteringsmetode kan vaere problematisk, da der er risiko for at en given IP har en relation til en
forfatter, (eller en relation til en der har en relation til en forfatter,) og derfor kan vaere under
indflydelse af bias. Denne risiko, vil blive overvejet grundigt i kontekst med den data der vil blive
behandlet, ud fra disse interviews. Derudover, forsgges denne eventuelle bias at blive mindsket, ved at

benytte den forfatter uden relation til IP’en, til at vaere den der udfgrer det givne interview.

Seks IP’erer blev fundet. IP’erne vil i dette studie blive identificeret som IP — forkortelsen for
interviewperson — efterfulgt af det nummer der repraesenterer den kronologiske raekkefglge de blev

interviewet i. Eksempel fglger, i denne praesentation af IP’erne:

e |P1, en 25-arig kvinde fra Aalborg, som endnu ikke var erklaeret officielt rask for spytkirtelkreeft;
(Se bilag 7)

e |P2, en 28-drig mand fra Herning, som var tidlige lymfekraeftpatient; (Se bilag 8)

e |P3, en 51-arig kvinde fra Rgdekro, som var tidligere brystkraeftpatient; (Se bilag 9)

e |P4, en 58-arig mand fra Herning, som endnu ikke var erklzeret officielt rask for prostata-kreeft;
(Se bilag 10)

e |P5, en 29-arig kvinde fra Aarhus, som var tidligere skjoldbruskkirtelkraeftpatient; (Se bilag 11)

e |P6, en 29-arig kvinde fra Herning, som var tidligere patient for en hjernetumor (Se bilag 12).

6.4 Planlaegning af kvalitativ dataindsamling (Emil)

Semistrukturerede interviews blev valgt, da vi sa en veerdi i at leene interviewet op ad en struktur der
fungerede som en faelles bundlinje for alle IP’er, men ogsa samtidigt gav intervieweren muligheden for
at kunne bidrage med opfglgende spgrgsmal, der eventuelt kunne nuancere og abne op for det givne
individs unikke oplevelser.

Brinkmann (Brinkmann, 2014, s. 38) beskriver det semistrukturerede interview som, sandsynligvis, en af
de mest udbredte dataindsamlingsmetoder i human- og samfundsvidenskab, samt et af de mest

hyppigst brugte i leerebgger om kvalitativ forskning. Semistrukturerede design, er i for os mere attraktivt
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da det, i forhold til de mere strukturerede metoder, kan ggre mere brug af dialogens videns skabende
potentialer, da den leegger mere op til en dialog mellem interviewer og IP (Brinkmann, 2014, s. 38—-39).
Samtidigt har intervieweren ogsa en stgrre videns skabende rolle, ved at tage aktivt del i samtalen, og
derved fa IP’en til eventuelt at sige mere, end hvis intervieweren blot holdt sig til en strengt struktureret

interviewguide (Brinkmann, 2014, s. 39).

Da emner som sygdom formentligt kan vaere fglelsesladet for IP’er, og derved vise en
menneskeligggrelse ud fra kropssprog og anden gestus, blev ansigt til ansigt-interviews valgt
(Brinkmann, 2014, s. 48). Med ansigt til ansigt-interviews, er det muligt at analysere det sagte under
indflydelse af IP’ens kropssprog og lignende. Derudover har intervieweren mulighed for at opsnappe
subtile signaler, som eventuelt kan sige noget om det IP’en beskriver, og derved spgrge yderligere ind.

Signaler som disse kan vaere tarer, at kigge i loftet, etc.

Grundet den globale COVID-19 epidemi, har vores studie vaeret under indflydelse af regeringens
retningslinjer, til fordel for vores IP’er og vores egen sikkerhed. Det var blandt andet anbefalet at blive
indendgrs og mgde med sa fa mennesker som muligt (Coronavirus Update (Live), u.a.)
(Sundhedsstyrelsen, u.a.-a), hvilket var i konflikt med vores originale plan, omhandlende face to face
interviews.

Derfor blev der valgt at udfgre vores interviews telefonisk, men stadig forsgge at vedligeholde de
vaerdier som vi finder i ansigt til ansigt-interviews, sa meget som muligt. Brinkmann beskriver at
telefoninterviewet oftest bliver brugt i hgjt strukturerede sammenhang, og er naermest tilsidesat, med
meningsmalinger og spgrgeskemaer, ligesom nogen eventuelt kender Gallups meget strukturerede
undersggelser (Brinkmann, 2014, s. 48).

Selvom der ses enkelte ulemper ved telefoninterviewet, sa som det faktum at det ikke er muligt at lade
interviewet fa indflydelse af IP’ens kropssprog, ses der dog ogsa enkelte fordele. For det fgrste, er
geografi ikke laengere en udfordring. Med ansigt til ansigt-interviews er intervieweren afhaengig af
muligheden for at na hen til IP’ens lokation, hvilket bade kan koste dyrebart tid, men ogsa penge i
transportomkostninger. Med et telefoninterview, er det muligt for intervieweren at udfgre interviews
kvit og frit, og da transporttiden tilmed er sparet, er det ogsa muligt at interviewe flere personer pa en
dag, eller udfgre andet arbejde. Derudover, kan der altid veere en mulighed for at en finder ansigt til
ansigt samtaler ubehagelige, og derfor — med frygt for at tabe ansigt — ikke udtrykker sig tilstraekkeligt.

Da telefonsamtaler er fri for visuelle udtryk, kan det eventuelt vaere nemmere for nogen at udtrykke sig,
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da IP’en visuelt set, sidder alene.

Tager man sociologen, Erving Goffmans teori om ‘facework’ i betragtning (Goffman, 1955), patager alle
aktgrer i en social sammenhaeng (i dette tilfaelde, interviewer og IP) en facade som tillader den enkelte
aktgr at deltage i en interaktion, og vedligeholde den ekspressive orden. Taber den ene aktgr sin facade,
kan dette have negativ indflydelse pa interaktionen. Da interviewene bliver baseret udelukkende pa lyd,

er der derved ogsa feerre facader at tage hensyn til, og derved er der faerre facader der kan ga tabt.

6.5 Interviewenes fremgangsmade (Emil)

Hver interviewinteraktion starter med, at IP’en bliver ringet op, uden at der bliver optaget, hvilket IP’en
bliver informeret om. Dette er for at sikre, at interviewets parter, kan konversere uden pres for at sige
noget der bliver optaget, og danne en fornemmelse af hvem man skal tale med. Malet er at bryde
eventuelle distancer, akavethed, eller andre forudszetninger der kan skabe ungdigt pres. IP’en bliver
herefter introduceret til studiets centrale emner, informationssggning og coping (som vil blive omtalt
handtering, for at undga eventuel forvirring), og far en fastsat definition af hvad coping er. Herefter
bliver IP’en mindet p3, at interviewet nemt kan pauses eller afbrydes, hvis vedkommende gnsker det.

Inden optageren bliver sat i gang, bliver der spurgt om IP’en har nogle spgrgsmal.

Nar optageren bliver sat i gang, starter intervieweren at fglge interviewguidens (se bilag 4) primare
spgrgsmal, som eventuelt kan uddybes, med en rakke forberedte supplerende spgrgsmal, eller
uddybende spgrgsmal, som intervieweren finder pa i Igbet af interviewet.

Nyfundne opfglgende spgrgsmal, kan kontrolleres, da intervieweren Igbende tager noter, for at kunne
vende tilbage til emner der er i forskningsomradets relevans.

Til sidst bliver IP’en spurgt, om vedkommende har noget at tilfgje, hvorefter optageren bliver afbrudt.

Laengden af de forskellige interviews varierede mellem 30-75 minutter.
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7 Tematisering (Feelles)

| de fglgende afsnit praesenteres projektets kvalitative resultater pa tvaers af undersggelsens
overordnede fokuspunkter: Grunde til at sgge online, Online aktiviteter, Online resultater i brug,
informationssggning eller internetbrug som coping, informationskilder, vaerdien ved at veere
velinformeret, tilfredshed — eller manglen pa samme — ved sundhedsprofessionelles information og
andre typer af coping. Disse fokuspunkter stammer dels fra de temaer vi fandt i litteraturstudiet, samt
de temaer som vi identificerede i kodningen af vores kvalitative data. Tematiseringen er fungeret pa
baggrund af den tematiske analyse der praesenteres i det metodiske afsnit om kvalitativ metode (afsnit

3.2)

Med andre ord har det vaeret vigtigt for os bade at papege menstre og/eller tendenser i materialet, og
at fastholde kompleksiteten i kraeftpatienternes coping af deres sygdomsforlgb, eller bekymringer,
stress eller andre komplikationer, som fglge af deres sygdomsforlgb. Vi har blandt andet, af den grund
valgt at inkludere en reekke lzengere citater for netop at give plads til IP’ernes (interviewpersonernes)

egne forklaringer og forstaelser.

IP’erne vil i fglgende afsnit blive omtalt under et IP-ID, som bestar forkortelsen IP (interviewperson),
efterfulgt af dennes respektive nummer, der er angivet ifglge den kronologiske raekkefaelge de blev
interviewet i. E.g. "IP4” (se afsnit 6.3 om rekruttering). IP’ernes kgn og alder vil tilmed blive praesenteret,
som fglge af deres IP-ID. | visse tilfeelde, eksempelvis hvis der er blevet naevnt kgn og alder i et afsnit, vil

det blive forkortet, e.g.: M28 (mand 28 ar).

Transskriptionerne for hver given interviewperson vil blive refereret til deres respektive bilag (7-12),
hver gang en interviewperson naevnes fgrste gang i et afsnit. Derudover vil udtreek og direkte citater

efterfglges af en tidsangivelse, fra hvilket udsagnet kan findes i den givne transskription.

7.1 Grunde til at sgge online (Jesper)

| dette tema vil der blive kigget neermere pa, hvad der fik patienterne til at ty til den digitale verden for
information. Der er stor adspredelse blandt de IP’er men falles for dem alle sammen er at de har

benyttet internettet til informationssggning dog i en forskellig grad.

Herunder ses der fgrst pa to IP’er der begyndte at sgge information direkte efter deres diagnose, hvilket

tildeles skyldes manglende information eller misvisende information fra det sundhedsfaglige personale.
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Herunder ser vi en udtalelse fra IP4, en mand pa 58 ar (Se bilag 10) der blev syg lige op til en
sommerferie, hvorfor processen omhandlende hans behandling endte med at blive en forhastet affzere.
Dette resulterede i, at han som fglge af sin operation, trods for at han fik tildelt pjecer og nogen
vejledning, selv gik i gang med at sgge online, da det bade var en nemmere og kunne give ham yderlig
information. For ham var det ikke nok, blot at fa “stukket et par pjecer i handen” [0:11:45.8], da han
havde et gnske om at vaere velinformeret, og det kunne han ikke blive alene ved hjalp af de pjecer han
var blevet tildelt. Han udtrykte alts3, at dette gnske om at vaere velinformeret, var grunden til at han
startede sin online informationssggning:

Jeg har selv sggt den simpelthen. Jeg har bare s@ggt, jeg har bare googlet alt hvad jeg kunne og man fdr

ogsa udleveret nogle pjecer. Det er meget nemmere at s@ge informationer selv, ogsé kan man ogsd finde
nogle ligesindede og sadan. [0:07:51.2]

Jeg folte mig fgrst velinformeret, ndr jeg selv havde s@ggt alt og fundet alt, hvad der er. Det var ikke det jeg
fik stukket i hGnden. Men det jeg s@gte selv. [0:20:48.7]

IP1, en kvinde pa 25 ar (bilag 7), oplevede i hendes forlgb, at hun modtog mangelfuld og tvetydig samt
tilnaeermelsesvis misvisende information fra hendes sundhedsprofessionelle:
[...] Efter dette [efter at have udspurgt laegen] begyndte jeg sa at google en hel masse, hvilket maske ikke
var godt da jeg kun blev mere bange af det. [0:05:41.7]

Sa folte jeg faktisk heller ikke at hun [laegen] havde styr pd det fordi hun rodede rundt i de her cm. eller
mm., hvor hun begyndte talte om vi har jo opndet 0,5 mm afstand og jeg vidste bare fordi jeg havde terpet
det sG meget selv at det var 0,05 de havde opndet det vil sige at der er ret langt fra 0,5 til 0,05. Ja sG jeg
folte faktisk ikke det var godt, som et kort svar [0:08:23.9]

[...] Sa lige pludselig blev jeg fuck jeg har faet misvisende eller manglende information. [0:10:35.2]

Hun fglte altsa ikke at informationen var saerlig god ved sin onkologiske laege, og forinden havde hun
selv googlet en masse information, sa hun var bedre informeret inden hendes konsultation hos laegen.
Derudover havde hun undersggt sine symptomer m.m. (ifglge hende selv) mere end sin egen leege,
hvilket gjorde hende utilfreds. Desuden fglte hun, at hun havde manglede information og den
information hun havde modtaget, var misvisende. Da intervieweren spurgte lidt naermere ind til, om
hvor vidt hun selv fglte sig ngdsaget til at tage initiativ, pa en eller anden made for at fa kontrol svarede
IP1 fglgende:

[...] Jeg sad faktisk med sadan en folelse af at: kaeft, hvor er det dumt. Jeg har nemlig laest medicin inden

psykologi [hendes uddannelse]. Men jeg sad virkelig med sddan en kaeempe falelse af det var mit livs
fejltagelse, at jeg er nadt til at tage sagen i egen hand. Sa jeg skulle vaere blevet laege s jeg kunne tage
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hdnd om mig selv. Jeg sad med sddan en fglelse at jeg selv var ngdt til at undersgge det naermere.
[0:10:49.3]

De naeste to IP’er var meget tilfredse med deres laeger og derfor brugte de ikke sa meget online
informationssggning. Men nar de gjorde, var det for at finde online sociale feellesskaber, hvor de havde
mulighed for at konversere, fa gode rad og muligheden for at sasmmenligne sig med andre patienter. Om

end begge to deltog aktivt i disse sociale feellesskaber var det mere som observatgrer.

IP2, en mand pa 25 ar (bilag 8), har veeret yderst tilfreds med laeger og sygeplejernes information
[0:05:06.9]. Da han er tilfreds med den sundhedsfaglige information, sgger han andre emner online
sasom sociale faellesskaber, netvaerker og social sammenligning, hvor han kunne finde inspiration og
trgst.
Sad jeg har brugt det [internettet] primeert til det her med ung kreeft at relatere til andre. Selv om man er
vidt forskellige, sG kan man forsta lige det her med at veere kraeftsyg. — [0:23:09.8]

Jamen jeg begyndte jo at fglge ung kreeft, der fik jeg jo noget den vej igennem. SG det har ikke veeret s
meget. Det har mere veeret hvis der er dukket et andet menneske op med kraeft som har haft noget at
forteelle. SG har jeg s@gt inspiration og trgst i det. — [0:24:20.1]

IP3 som er en kvinde pa 51 ar (bilag 9), har ligesom IP2 vaeret yderst tilfreds og tryg med informationen
fra det sundhedsfaglige personale, men hun skulle alligevel lige google sin tildelte lsege for at hun kunne
fele sig tryg ved laegen. Da hun bliver spurgt om det var anmelder eller anekdoter hun sggte, var svaret

et rungende “ja, det var det!” [0:19:11.4].

[...] jeg har ogsa veeret inde og laese om laegen pa nettet, det har jeg faktisk. [0:18:45.5]

Men noget som det sundhedsfaglige personale heller ikke kunne give IP4 var konkrete erfaringer fra
ligesindet, hvilket gjorde at hun tyede til Facebook grupper for at finde disse erfaringer samt
kommunikere og debattere.

0:05:37.5 - pad et tidspunkt, sa taenkte jeg at jeg hellere lige madtte gd ind og laese lidt mere omkring det, og

jeg fandt sé nogle Facebook hvor jeg blev medlem og kunne deltage i nogle debatter og snak og sadan
noget.

IP5, kvinde 29 ar (bilag 11), havde meget sveaert ved at rumme informationer i starten, sa hun undgik
meget information sggning og fik bekendte til at ggre arbejdet for sig, sa de veerste nyheder kunne blive
filteret fra, heriblandt hendes mor, som er sygeplejerske indenfor kraeft-omradet.

Jeg tror da i kraft af sit arbejde, har hun s@ggt pd nettet omkring sygdommen. Men hun har ogsad spurgt de

laeger hun arbejde sammen med. Sa videregav hun informationerne til mig pa en skGnsom made, fordi jeg
kunne slet ikke holde til at lave en dybdegdende information om sygdom [0:03:58.5]
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Sa den eneste grund til at hun sggte online var for at opna de basale informationer om sygdommen og
undgik det meste, da hun ikke kunne rumme alle de darlige nyheder. Men nar hun sa endelig bevaegede
sig ud pa internettet, var det mere med fokus pa sociale feellesskaber og pa livet efter sit kraeftforlgb og
gnsket om at selvudvikle.

kraeftens bekeempelse og det der ung kraeft [...] og sa s@gte jeg ogsd sadan hvad der var af muligheder for

folk der har vaeret ramt - hvor var det muligt at komme til sig selv igen. Om der var sddan nogle "retreat"-
steder eller hvad kunne man ggre af sddan noget selvudviklende initiativer. [0:16:26.3]

IP6, kvinde 29 ar (bilag 12), havde ligesom de andre IP’er lyst til at vide mere omkring hendes sygdom
men hun udtrykte at hun havde en fornemmelse af, at det sundhedsfaglige personale ikke fortaeller
helle sandheden

Jamen det er fordi jeg havde lyst til at vide noget mere om min sygdom. Og fordi, de fortaller jo ikke hele

sandheden pa sygehuset. Der er mange ting de ikke kan informere om, eller m3, eller vil - det skal jeg ikke
kunne svare pa. [0:01:25.1]

Ud fra denne fornemmelse har hun valgt at kontakte udenlandske laeger, omkring generelle rad,
kostplan og vitaminer. Hvilket har saet tvivl ved hendes egen laeges rad og vejledning.
For eksempel, s@ har jeg [benyttet] "integrated oncology" som jeg har fdet fra en laege i Canada. Som
egentligt er baseret pG at man giver kroppen alle de forudsaetninger for at blive rask af sig selv, samtidig

med at man selvfglgelig far kemo. SG det har vaeret baseret pd rigtig mange supplementer. som hjzelper
kroppen. [...][0:01:49.0]

Hun udtrykker dog en tillid til egne laeger men har fglt sig ngdsaget til at selv opsgge information online
for at vaere en aktiv deltager i sin sygdom proces.
[...] altsa jeg har tillid til sygehusvaesnet, men jeg ved ogsa bare, at der er ting de ikke tager stilling til, og

ikke ma. Sa det er bare, man skal bare, det bekraeftede mig bare i at man selv skal opsgge, og ikke bare
blindt lene sig tilbage. [0:03:23.7]

7.2 Aktiviteter pa internettet (Emil)

Tre ud af vores seks af dette studies IP’er benyttede sig meget af online informationssggning som
informationskilde i deres sygdomsforlgb. Dog var de ikke de eneste der benyttede sig af internettet, da
de IP’er der ikke benyttede internettet som foretrukken informationskilde, ogsa benyttede sig af
internettet i deres sygeperiode. | visse tilfaelde, ogsa til aktiviteter der havde forbindelse til deres
sygdom. | dette tema, vil IP’ernes internetaktiviteter praesenteres, fgrst dem der benyttede sig af meget

af internettet, efterfulgt af dem der benyttede det i mindre grad.
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IP1, en 25-arig kvinde (bilag 7), som hovedsageligt benyttede sig af internetsggning, brugte blandt andet
internettet til at s@ge efter kostrad.
jeg begyndte at undersgge hvad jeg skulle spise, jeg blev ret sygeligt fanatisk med min kost i et par

maneder og jeg var stensikker pa at blev syg, fordi mens jeg skrev speciale og det sidste ars tid vaeret
usund og det havde jeg ellers ikke vaeret i mit liv. [0:12:12.6]

Derudover, naevner IP1 ogsa, at hun var blevet interesseret for cannabisolie, hvilket hun havde benyttet
sig af i sin sygdomsperiode, og derfor ogsa havde sggt information om pa internettet [IP1: 0:15:59.5].
Hun naevner ogsa at hun "sggte nettet tyndt” for at laese om andre ukonventionelle midler [IP1:
0:17:48.0].
IP1 fortaeller ogsa at hun udnyttede sine sprogkundskaber, og s@gte bade efter information pa dansk,
engelsk og tyrkisk [IP1: 0:22:44.5]
Senere i interviewet, fortseetter IP1 med at fortzelle, hvilke helbredsmaessige informationer hun brugte
internettet til at spge efter:
[...] det har veeret alt lige fra hvor mange overlever kraeft i grespytkirtlen, hvorfor far man kraeft i
grespytkirtlen og hvorfor spreder det sig. Ogsa mere i forhold til det med ansigtsnerver og hvad er

chancerne for at jeg kan smile igen sa det var lidt todelt. Sa da mit ansigt blev normalt igen handlede det
hovedsageligt omkring kraeft [...][0:30:26.1]

IP1 fortaeller ogsa, at selvom hun foretrak internetsider som Kraeftens Bekaempelse, var hun ikke seerligt
kildekritisk, og fandt sig ofte pa internettets mange hjgrner [IP1: 0:35:45.0].
Desuden, fortzelles der at der blev benyttet enkelte facebookgrupper [IP1: 0:43:05.0]

IP4, en 58-arig mand (bilag 10) som ogsa benyttede sig meget af internettet som informationskilde, gav
tidligt i interviewet udtryk for at han havde benyttet internettet til alt hvad han kunne komme i tanke
om. Vedkommende var hverken nervgs for prognoser, eller anden information der kunne anses som
veerende negativ:

[...] Jeg har bare sggt - jeg har bare googlet alt hvad jeg kunne, og man far ogsa udleveret nogle pjecer.

Det er meget nemmere at sgge informationer selv, og sa kan man ogsa finde nogle ligesindede og sadan.
[0:07:51.2]

Han fortsaetter med at fortaelle om sit internetforbrug, og giver grund til hvorfor netop han foretraekker

internettet:

Sa gik jeg jo i gang med at finde ud af mine rettigheder i forhold til arbejde, forsikringer og kritisk sygdom -
og alt det der. Men altsa det var ikke sveert, jeg har siddet fra morgen til aften med computer siden det
kom til verden. [...]. [0:12:59.1]
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[...] til at starte med vil man gerne have nogle overlevelsesprocent... satser eller hvad det nu hedder, og
hvor mange bliver erklaeret helt rask med diagnosen [...]. Der er ogsa patientgrupper man kan tilknytte sig
og foreninger. Sa jeg har da mgdt op til nogle mgder med ligestillede — fysisk - hvor det ikke kun er pa
nettet. Men det foregar oftest ved at man tilmelder sig online [...]. [0:14:29.6]

IP4 gik meget op i at veere kildekritisk [IP4: 0:42:00.8], og benyttede sig blandt andet af sundhed.dk og
kraeftens bekaempelse som kilder [IP4: 0:39:31.5], samt journaler og forskningsrapporter fra laeger pa
nettet, da der — ifglge ham - gennem dette var muligt at finde den nyeste opdaterede viden [IP4:

0:38:28.9].

IP6, en 29-arig kvinde (bilag 12), brugte pa mange mader internettet pa samme made som IP4, i og med,
at der ikke var noget information hun forsggte at undga. Da hun blev spurgt om hvorfor hun benyttede
sig af internettet som informationskilde, svarede hun:

Jamen det er fordi jeg havde lyst til at vide noget mere om min sygdom. Og fordi, de fortaeller jo

ikke hele sandheden pa sygehuset. Der er mange ting de ikke kan informere om. Eller ma. Eller
vil. [...] [0:01:25.1]

Hun fortsaetter, og forklarer hvad disse informationer vedrgrende hendes sygdom var:
[...] sa googlede jeg ogsa mine tre forskellige kemoformer jeg fik. For at se hvad man kunne
forvente af bivirkninger. [0:04:18.4]

[...] der var ikke noget jeg undgik. [...] det der med at lukke gjnene for noget, og prognoser det
er jo fuldsteendig ligegyldigt, for det er jo ikke ensbetydende med, at det er noget der kommer
til at pavirke mig. Sa nej, desto mere information, desto bedre. [0:12:13.4]

Hun fortseetter, og giver udtryk for at hun naermest havde brugt internettet til at diagnosticere sig selv,

inden hun fik stillet sin diagnose [IP6: 0:23:48.0.].

IP6, anerkender at hun er kildekritisk, men at det ikke har vaeret sa ngdvendigt, da hun har brugt

netdoktor, laegesider og laegejournaler [IP6: 0:25:42.3].

IP6 adskiller sig dog fra studiets andre IP’er, ved at vaere den eneste, der ikke har brugt sociale medier, i

forbindelse med sin sygdom [IP6: 0:16:26.4 & 0:22:02.4].

IP3, en 51-arig kvinde (bilag 9) som foretrak information fra sundhedsvaesnet, benyttede af den grund
kun internettet minimalt som informationskilde. Hun udtrykker dog, at hun fglte at hun var ngdt til at
undersgge sin tilstand en anelse, og fandt sig derfor kortvarigt i en facebookgruppe hvor hun kunne

interagere med andre kreeftramte [IP3: 0:05:37.5]. Derudover fortzeller hun ogsa at hun har googlet de
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leeger der skulle behandle hende [IP3: 0:18:45.5], og s@gte efter andre kraeftpatienter til fordel for visse
livsstilstips:
[...] men ellers sa s@gte jeg pa tidligere cancerpatienter, med deres erfaringer med, f.eks. bh'er - det var

som sadan ikke pa sygdommen jeg gik ind [pa internettet], for det er jo forskelligt fra person til person.
[...][0:26:30.0]

Pa trods af at hun ikke foretraekker internetinformation, indremmer hun ogsa at have benyttet sig af
enkelte google-sggninger:
[...] jeg er generelt kritisk pa net-informationer, selvfglgelig har jeg googlet nogle ting. men det er meget

minimalt. Ellers har jeg faktisk stgttet mig meget til det sundhedsfaglige personale. bade omkring
operation og stralebehandling [...]. [0:11:13.9]

Denne information var omhandlende, bivirkninger af stralebehandling, og tips til kost, diet og
genoptraening [IP3: 0:11:54.8].

IP3 indrgmmer senere i interviewet, at hendes selvstaendige informationssggning har den fordel (i
forhold til information fra sundhedsprofessionelle), at den kan give hende erfaringer om ligesindede

patienter, samt de livsstils-faktorer, som sygehuset ikke specialiserer i [IP3: 0:39:13.5].

IP2, en 28-arig mand, (bilag 8) der grundet tilfredshed til sundhedsvaesnet, benyttede internettet
minimalt som informationskilde, fortaeller, at han benyttede sig af Facebook, til at fglge med i

kraeftpatient-faellesskabet, Ung Kraeft, som han deltog i:

Sa bade at mgde folk fysisk, men ogsa over Facebook. At man kunne laese hvad andre skrev. [...].
[0:22:47.4]

Sa jeg har brugt det [internettet] primaert til det her med Ung Kraeft til at relatere til andre. Selv
om man er vidt forskellige, sa kan man forsta lige det her med at vaere kraeftsyg. [0:23:09.8]

IP2 forteeller desuden, at han har haft glaede af Facebook, bade for at deltage i kreeftrelaterede grupper,
men ogsa for at dele milepzele i sit kraeftforlghb:
[...] Facebook kan jo det med grupper, og der kan man bade vaere passiv eller aktiv, og der kan den
passive jo nok fa lige sa meget ud af det som den aktive, ved at laese de her opslag. [0:25:37.8]

[...] Facebook bruger jeg ogsa... faktisk, hvis der har veeret nogle milepaele omkring mit kraeftforlgb,
positive ting - jeg har i hvert fald holdt et oplaeg, og der slog jeg det op, og fik en keempe sejr og positiv
tilkendegivelse [...]. [0:26:57.8]

IP5, en 29-arig kvinde (bilag 11) som benyttede internettet som informationskilde minimalt, grundet
frygt for “darlige nyheder” [IP5: 0:01:44.0], udtrykte, at hun af samme grund, ikke brugte internettet til

at finde information om sin sygdom, men blandt andet, faellesskaber gennem Kraeftens bekampelse
75



[IP5:0:03:58.5 & 0:04:59.7].
Senere i interviewet, forklarede IP5, at hun havde sggt efter information om rehabiliterende tilbud, til
kurerede kraeftpatienter:

[...] ogsa s@gte jeg ogsa sadan hvad der var af muligheder for folk der har vaeret ramt - hvor var det

muligt at komme til sig selv igen. Om der var sadan nogle "retreat-steder” eller hvad kunne man ggre af
sadan nogle selvudviklende initiativer. [0:16:26.3]

Da IP5 blev spurgt om, om hun havde benyttet sig af kraeftrelateret informationssggning efter hendes
raskmelding, svarede hun fglgende:
[...] nej, der har jeg mere s@gt noget med krise. Eksistentiel krise. | mit eksempel har det sa veeret ud fra

min sygdom, kraeft. Men sa igen, har det vaeret svaert at erkende at det er det der har sket, sa derfor har
jeg ikke specifikt s@gt, kraeft, mere krise og eksistentiel krise, som jeg har dykket ned i. [0:26:39.3]

Denne udtalelse finder vi - i retroperspektiv - meget interessant, da IP5 her giver udtryk for at have spgt
information trods alt, men ikke som information til fordel for kraeftrelaterede bekymringer. Vi
spekulerer dog pa, at denne informationssggning trods alt er affgdt af kreeftrelaterede bekymringer, da
IP5’s krise tilsyneladende er affgdt af sin kraeftsygdom. Dette er blot et eksempel pa en skaevvridning der
kan vaere mellem interviewer og IP, som ville have veeret interessant at ga mere i dybde med i

interviewet.

Vi oplevede ogsa en interesse for at spge efter helbredsmaessig information pa internettet. IP1, kvinde
25 ar, forteeller eksempelvis, at hun havde laest om diet og kost, som skulle kunne tage del i at

nedkampe kreeften (bilag 7, tid: 0:32:07.8).

7.3 Hvordan indgar informationssggning som coping (Emil)

Pa baggrund af vores definition af coping i begrebsafklaringen (Se afsnit 1.4.1), vil vi i dette tema ser vi
pa de instanser hvor informationssggningen har bidraget til IP’ernes coping af bekymringer og lighende,
som fglge af deres kraeftdiagnoser. Her s@gges der efter eksplicitte udtryk for at online
informationssggning har bidraget som en metode til at handtere kraeftsygdommen, savel som de mere
implicitte udtalelser og anekdoter der kan pege p3, at informationssggning har bidraget som coping for
IP’ernes. | det sidstnaevnte tilfaelde s@ger vi eksempelvis instanser hvor den givne IP har ved hjlp af
informationssggning har distraheret sig, opretholdt et informationsbehov, eller pa nogen made har

handlet aktivt for at handtere kreeftrelaterede bekymringer (eller lignende).
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IP1, en 25-arig kvinde (bilag 7), giver udtryk for, at hun gennem sit studie, har erfaret at patienter der er
gode til at spge informationer, ofte klarer sig bedre i sygdomsforlgb, da hun blev spurgt om hvad det at
veere velinformeret betyder for hende:
Altsa det betyder alt. [...] jeg har specialiseret mig gennem uddannelse i ulighed i sundhed og sygdom, sa
jeg har ret meget viden omkring folk der ofte bliver meget syge eller ikke far den rette behandling er
meget ulige fordelt i forhold til sociale lag, og mange af dem der klarer sig godt gennem et forlgb, er ofte

dem der har et sindssygt godt netvaerk fordi de har ressourcerne eller ogsa selv er skarpe til at sgge
information. [...]. [0:19:50.5]

Ligeledes, svarede IP1 fglgende, da hun blev spurgt om hvordan hun handterede eventuelle
bekymringer som fglge af sin kraeftdiagnose:
Min primaere strategi var at sikre mig at jeg var deekket fuldstaendig - fra hgjre og venstre - med
information, at jeg trak pa alt det netvaerk jeg kunne, at jeg havde googlet alt det jeg kunne pa dansk,
engelsk og tyrkiske sider. S3 da jeg fglte mig maettet pa information og fglte, at jeg nu havde jeg truffet et

valg om at sige nej til en operation, der ville ggre mig lam i halvdelen af ansigtet resten af mit liv. [...]
[0:22:44.5]

IP1 giver her udtryk for at jo mere hun var daekket ind med information, jo mere kontrol havde hun over
sin egen situation. Senere i interviewet uddybede hun hvorfor den her kontrol var vigtig for hende, i
hendes handtering:
Jo mere information jeg havde, jo mere kontrol fglte jeg at jeg havde [...] over sygdommen, hvilket er skart
i forhold til at sygdommen er ligeglad om du har information, den udvikler sig alligevel. Men det er helt
sikkert det, at du praver at fa kontrol over noget du ikke kan kontrollere, og mdden jeg praver det pad, er

ved at fa information, og jo mere information jeg har haft, jo mere har jeg falt at jeg har kunnet
kontrollere, at jeg ikke blev mere syg. [1:07:29.3]

Da IP1 afslutningsvist blev spurgt hvad informationssggning gjorde for hende i forhold til andre coping-
/handteringsmetoder, refererede hun til den anonymitet man kan vedligeholde, uden fare for at tabe
facaden, da hun svarede fglgende:
Jeg tror det er det med man kan google ting uden at skulle spgrge andre, fordi nogle af sp@rgsmdlene er
meget private, sGsom, “hvorfor mistede jeg min sexlyst” [...]. Altsa det var nok ikke noget jeg havde lyst til
at spdrge min makker om. [...] Jeg fik det naesten altid bedre af at snakke med venner, og veerre af at

google. Men det var ikke ligegyldigt det jeg fandt pa nettet, men det gjorde ikke mine mentale tilstand
bedre. [1:11:11.9]

Den sidstnaevnte udtalelse er interessant, da IP1 giver udtryk for at matte vaere gaet pa kompromis med
sin mentale tilstand, for at tilfredsstille sit informationsbehov, hvilket er et eksempel pa hvordan coping
ikke altid er en fuldt ud positiv ting, hvilket ogsa bliver belyst i afsnittet, begrebsafklaring (Se afsnit
1.4.1).
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IP2, en 28-arig mand (bilag 8), benyttede sig ikke meget af internettet, men gav udtryk for at han havde
sggt inspiration og erfaringer fra andre kraeftpatienter, via Facebook-grupper, og havde haft gleede af

dette [IP2: 0:21:59.2, 0:23:09.8 & 0:25:37.8].

IP3, en 51-arig kvinde (bilag 9), fandt glaede i at sgge efter information fra ligesindede kraeftpatienter pa
internettet, pa trods af at sundhedsvaesnet var hendes foretrukne informationskilde, og at hun ikke
benyttede sig vaesentligt af internettet. Hun fortaeller, at hun ikke var interesseret i sygdommen, men
mere livsstilsrelaterede emner som fglge af kraeft, sa som informationer om BH’er (da hun var
brystkraeftpatient) [IP3: 0:26:30.0]. Derudover naevnte hun fglgende, da hun blev spurgt hvad
selvsteendig information kunne give hende, hvad information fra sundhedsvaesnet ikke kunne:

jamen det kunne sd give mig erfaringer fra ligesindede, brystopererede kvinder. hvad de falte og hvad de

havde gjort for at fa det bedre. Hvilken form for motion de dyrkede, eller rent erfaringsmeaessigt, der kan
sundhedspersonalet jo ikke give mig det samme som dem der har fglt det pd egen krop. [0:39:13.5]

IP4, en 58-arig mand (bilag 10), som benyttede sig af, og foretrak online informationssggning som
informationskilde, sagde fglgende, da han blev spurgt om, hvad det at veere velinformeret betyder for
ham

Jamen det [at vaere velinformeret] betyder alt, hvis du har fornemmelse af ikke at vaere velinformeret, s

er det [...] ikke til at styre ens nysgerrighed - eller man kan ogsa veere urolig eller bekymret. Det er f@rst nar
man har en ide om at der ikke er mere at finde, sa har faet nok. [0:22:10.8]

| denne udtalelse giver IP4 udtryk ikke alene udtryk for at det at vaere velinformeret tilfredsstiller
nysgerrighed, men ogsa at det at vaere velinformeret kan sikre ham mod bekymringer og urolighed. Her
har vi et eksempel pa en IP der har en bekymring, og som benytter viden som en made at cope denne
bekymring. Det at vaere velinformeret lader sig til at vaere en essentiel del for IP4’s coping-process,
hvilket haenger sammen med spgrgsmalet om, hvornar han fglte sig velinformeret, til hvilket han
svarede:

Jeg falte mig farst velinformeret, da jeg selv havde sggt alt og fundet alt hvad der var. Det er ikke noget af
det jeg fik stukket i hdnden, det er noget jeg selv har fundet frem til [...] [0:20:48.7]

IP4 referer her til, at han ikke fglte sig velinformeret med henhold til den information han fik af
sygehuset, i og med at han refererer til nogle af de pjecer han fik “stukket i handen”, men at han netop
forst folte sig velinformeret da selv tog initiativ, hvilket han tidligere i interviewet, giver udtryk for at det

fandt sted online:
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[0:07:51.2] Jeg har selv sggt den, simpelthen. Jeg har bare s@ggt - jeg har bare googlet alt hvad jeg kunne.
Man far ogsa udleveret nogle pjecer - Det er meget nemmere at sgge informationer selv, og sd kan man
0gsd finde nogle ligesindede, og sadan. [0:07:51.2]

Med disse tre udtalelser lader det sig altsa til, at IP4 benyttede sig af selvstaendig online
informationssggning for at cope mod bekymringer der ville have vaeret aktuelle hvis ikke han havde
veeret velinformeret.
Desuden naevner IP4 det at finde ligesindede, altsa andre kraeftpatienter, hvilket han senere i
interviewet naevner igen, da han blev spurgt om hans foretrukne online informationstyper:
Jeg kan ikke huske det. Men det var nok ligesindede. Jeg forsggte at finde nogen der havde et forlgb som
mit, og hvad der sa var sket bagefter, sGdan noget med statistik, hvor mange klarer den, hvor mange mén

kan man regne med bagefter, og sddan noget. [...] Hvordan kommer man ud pd den anden side.
[0:24:43.6]

IP5, en 29-arig kvinde (bilag 11), spgte generelt yderst minimalt, nar det kommer til information,
grundet en frygt for at finde information, som hun ville tolke som vaerende “skreemmende”. Grundet
denne frygt for selvsteendig informationssggning, er det sveert at forestille sig at online
informationssggning kan have haft en coping-lignende effekt pa IP5.
Senere i interviewet fortaeller IP5 dog, at hun har benyttet sig af en anelse informationssggning, og
fortzeller fglgende om hvor hun sggte:
Kreeftens Bekaempelse og det der Ung Kreeft - et frivilligt kraeft-tilbud - og sd s@gte jeg ogsa [...] hvad der
var af muligheder for folk der har vaeret ramt - hvor var det muligt at komme til sig selv igen. Om der var

sadan nogle "retreat-steder” eller hvad kunne man ggre af sadan noget selvudviklende initiativer.
[0:16:26.3]

IP5 giver her udtryk for, at selvom hun har haft udfordringer med at sgge information omhandlende det
at veere kraeftpatient, sa har hun fundet en vis veerdi i at sgge information vedrgrende helingsperioden,
hvor fokus altsa var pa det at komme videre, noget som hun kommer narmere ind pa senere i
interviewet:

der har jeg mere sggt noget med krise. Eksistentiel krise. | mit eksempel har det sé veeret ud fra min

sygdom, kraeft. Men sd igen, har det veeret sveert at erkende at det er det der er sket, sa derfor har jeg ikke
specifikt sggt, kraeft, mere krise og eksistentiel krise, som jeg har dykket ned i. [0:26:39.3]

Ud fra disse udtalelser, lader det til at en form for informationssggning har veaeret ngdvendigt for IP5 for
at fa en form for fornemmelse eller maske hab for hvad fremtiden kan bringe hende. Hvor vidt det er
coping, kan diskuteres, men det er veerd at notere, at hun har sggt ud fra bekymringer, hvilke hun har

forspgt at berolige ud fra erfaringer draget fra informationssggning.
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IP6, en 29-arig kvinde (bilag 12), som har benyttet sig grundigt af, og foretrukket selvstaendig
informationssggning (heriblandt udenlandske lzeger, internet og bgger), frem for informationen fra
sundhedsvaesnet. IP6 udtrykker i sit interview, efter overvejelse omhandlende hendes foretrukne
coping-metode, at viden havde en signifikant betydelse for hendes coping:

for viden er jo det jeg fokuserede pd, jeg skal bare vide sé meget som muligt, det var min “coping
mechanism”, viden, det kunne jeg bare bruge, for alt andet det var bare ligegyldigt. [0:24:25.3]

| Ipbet af interviewet giver IP6 udtryk for at hun faktisk ikke har vaeret betydeligt bekymret i Igbet af sin
sygdomsperiode. Da hun blev spurgt ind til hvordan det kunne vaere, svarede hun fglgende:

Jeg havde en ro. Igen, jeg falte jeg havde kontrol over situationen, og at jeg var i balance med mig selv.

[0:11:27.4]
Dette giver et unikt perspektiv i forhold til de gvrige IP’er, hvoraf dem der udtrykkeligt har udtalt sig om
at cope, har gjort det for at undga bekymringer eller lignende. Det er derfor interessant at overveje, at
hvis IP6 ikke har haft bekymringer, hvorfor har hun sa haft brug for at cope? Svaret pa dette ligger i den
sidstnaevnte udtalelse: Kontrol, et koncept som IP6 forteller naermere om:

Jamen det [at veere velinformeret] betyder det hele. Man kan ikke gdre noget pd basis af halv viden, sa det

er ret vigtigt. Og igen, for at komme tilbage til kontrolfglelsen, sa giver det vaesentligt bedre mening at
man ved hvad man er i kontrol over. [0:08:44.3]

Ud fra disse udtalelser, lader det sig til at IP6’s made at cope sin kraeftsygdom, har vaeret at opna en
form for kontrol, eller i mindste tilfaelde en fornemmelse for kontrol. Denne fornemmelse har hun
simpelthen opnaet ved selv at tage initiativ, og spge selvsteendigt efter information (blandt andet pa
internettet).

Der bliver i interviewet, givet udtryk for at denne kontrolfglelse bestar af at besidde viden, bade positivt
og negativt; at sgge efter faktorer som det danske sundhedsvaesen ikke oplyser, hvilket blandt andet kan
vaere behandlingsformer som tilbydes i andre lande end Danmark; at fa overblik over behandlingen,
heriblandt bivirkninger, men ogsa faktorer der kunne have indflydelse i en proces om

beslutningstagning.
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7.4 Tilfredshed — eller manglen af samme — ved sundhedsprofessionelles information
(Emil)

Meningerne om tilfredshed var forskellige, nar det kommer til den information og behandling, som
IP’erne fik fra de sundhedsprofessionelle, e.g. laeger og sygeplejersker. Vi ser en tendens til at patientens
tilfredshed omhandlende individets personlige opfattelse af sundhedsvaesnets informationsstrgm, -
kvalitet eller lighende, har en betydelig indflydelse pa hvor vidt vedkommende vaelger at sgge
information, andre steder fra.

Nar der tales om eksempelvis, mindre tillid til sundhedsprofessionelle, refererer vi ikke til at IP’en
eksplicit har udtrykt utilfredshed. Vi referer blot til de tilfelde hvor IPer ikke har fundet

sundhedsvaesnets information tilstraekkeligt, og derfor har sggt information fra andre kilder.

Det fgrnaevnte giver sig til udtryk hos de patienter, som i hgj grad har benyttet internettet som
informationskilde. Dette gav sig blandt andet til udtryk hos IP1, en 25-arig kvinde (bilag 7), som led af
spytkirtelkraeft, som er en af de IPer, som havde sggt meget information pa nettet, da vedkommende
ikke har fundet sundhedsvaesnets information tilstreekkeligt;

Jeg kan huske den lzege der opererede mig som var gre-naese-hals-specialist hun var rigtig dygtig, men hun

vidste ikke noget om kreeft [...] sa fik jeg at vide at det var kraeft sG blev jeg henvist til onkologisk afdeling
[0:06:38.7]

men jeg har faktisk veeret meget utilfreds med min onkologiske specialist. Fordi jeg falte faktisk fgrst at hun
ikke tog det seerligt serigst. [...] Jeg taenker ogsd der er mange mennesker derude der vil ofre deres arm for
at fa den kreefttype som jeg har, da mit pa intet tidspunkt veeret i risikogruppen for at dg. Det treelse ved
min sygdom har jo veeret chance for at blive lam i ansigtet, hvilket er en stor ting for en 25-drige pige.
[0:07:15.7]

IP1 fortseetter med at fortzelle, at hun antager at laegerne ikke tager bekymringer som disse alvorlige, da
henvendelserne hovedsageligt handler om kosmetiske bekymringer, og ikke liv og dgd. IP1 fortsaetter
med at give grunde til at hendes tillid til sundhedsvaesnet var knap:
[0:09:10.6] Jeg kan huske en dag, hvor jeg spurgte [leegen] [...] om operation var det bedste at veelge [...]
mellem operationer og strdler [...] hun sagde at det var underordnet, der er risiko ved begge dele og
operation kan veere lige sa effektivt som straling og omvendt. [...]. jeg ringede til min ven som ogsa havde

haft kraeft, og spurgte ham, hvor han sagde: Ahhh det syntes jeg lige du skal undersgge [...] Sa jeg
kontaktede min anden laege, sG hun sagde at operationen altid ville vaere det bedste alternativ.

[0:10:35.2] lige pludselig blev jeg “fuck jeg har fdet misvisende eller manglende information”.

En anden IP som havde sggt meget information pa internettet, IP4, som er en mand pa 58 (bilag 10),

udtrykker ogsa en manglende tilfredshed for sundhedsvaesnet. Allerede fgr sin diagnose, fglte han sig
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negligeret af leegerne, som ikke gnskede at haste, grundet IP4’s sunde og raske udseende [IP4, 0:03:45.6
& 0:05:44.8].
Selv da IP4 kom i behandling, Igd kritikken pa at informationsstremmen var uoverskuelig, og at laegens
information var mangelfuld:

Jamen det gik simpelthen sG hurtigt alt sammen [...] laegen der forteeller en, det er jo skraekscenarier, nar

man sidder til den her samtale og fdr den kolde sandhed at vide. SG har de jo ogsa nogle regler for hvad de
ma sige. [0:11:45.8]

Netop den her realisering om at sundhedspersonalet har regler om hvad de ma sige, er ogsa noget som
en anden IP, IP6, en 29-arig kvinde, som ogsa benyttede sig meget af andre informationskilder) talte
meget om:
[...] de forteeller jo ikke hele sandheden pa sygehuset. Der er mange ting de ikke kan informere om - eller
ma - eller vil. [0:01:25.1]

[...] jeg spurgte jo allerede da jeg farst fik kreeft, ‘er der noget jeg skal ggre for at fa en kostplan?’ Det
spurgte jeg min onkolog om - og hun sagde bare, ‘'nej nej, du skal bare spise som du plejer’. Og fordi jeg
ogsa har haft kontakt med en laege i USA, sa har jeg fundet ud af at det er ikke rigtigt. [0:01:49.0]

IP6 giver gennem interviewet udtryk for, at de sundhedsprofessionelle kender til mange
behandlingsformer der ikke benyttes i Danmark, og undlader at fortaelle om disse, selvom de maske kan
have positive virkninger, fordi det ikke er almindelig procedure i Danmark.

Desuden referer IP6 til at de ansatte i sundhedsvaesnet er for opslugte pa de fastsatte procedurer der er
i Danmark, da der bliver refereret til en episode, hvor IP6 efterspgrger nogle kglehandsker, som hun
ultimativt ikke for lov til at benytte, fordi disse er tilegnet patienter af en anden type kemoterapi [IP6:

0:27:43.7 & 0:29:11.3].

Hvis vi vender os mod de IP’er der har benyttet sig af andre informationskilder end sundhedsvaesnet i
meget lav grad, gives der ogsa klart udtryk for, at disse personer har vaesentligt stgrre tillid til

sundhedsvasnets information og/eller finder den tilstraskkelig.

IP3, en 51-arig kvinde (bilag 9), beskriver at hun fglte sig tryg med det samme, efter hun blev tilbudt en

kraeftpakke, hvis formal er at gge kvaliteten af patientens kraeftforlgb (Sundhedsstyrelsen, u.a.-b):

[...] jeg kom simpelthen ind i kraeft-pakken, som fungerede fantastisk. Altsa jeg fglte mig tryg med det
samme [...] jeg fglte mig tryg hele vejen igennem. [0:03:12.0]

Da IP3 blev spurgt hvorfor vedkommende ikke benyttede sig mere af anden informationssggning,

svarede hun fglgende:
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[...] jeg er generelt kritisk pa net-informationer, selvfglgelig har jeg googlet nogle ting, men det er meget
minimalt. ellers har jeg faktisk stgttet mig meget til det sundhedsfaglige personale. Bade omkring
operation og stralebehandling. [0:11:13.9]

Derudover svarede IP3 fglgende, da hun blev spurgt om hvornar hun fglte sig velinformeret:

Under hele forlgbet - det ville jeg sige at jeg gjorde. [...] jeg kunne jo ringe til brystafdelingen, 24/7 hvis jeg
havde spgrgsmal, og de ringede tilbage hvis de ikke lige var der, [...] jeg har ikke pa noget tidspunkt siddet
og taenkt, at jeg var misinformeret, eller fik for darlig information, aldrig. [0:14:56.5]

Lignende tendenser ser vi hos IP2, en 28-arig mand (bilag 8), som ikke benyttede sig betydeligt af andre
informationskilder end det offentlige, selvom han giver udtryk for at kraeftbehandlingen og
informationsstremmen var uoverskuelig i starten af sit sygdomsforlgb:

[...] det hele var meget overvaeldende - og jeg var jo kun 21-22 pa det tidspunkt [...] Sa de fgrste 2-3 uger
der kunne jeg ikke fglge med. Men nar jeg har haft spgrgsmal, har jeg jo bare spurgt. [0:04:07.7]

Trods disse udfordringer, giver IP2 yderligere udtryk for hvorfor han foretraekker sygehuset frem for
andre informationskilder, selvom han fortsat giver udtryk for at informationen kan vaere uoverskuelig:
[...] Jeg synes bare at sundhedsvaesnet er rimelig gode til at give informationer. [...] Jeg forholder mig til

det de siger pa sygehuset. Man kan godt laese én ting pa nettet, og sa fa noget andet at vide pa sygehuset.
Sa pa den made kan man godt blive misinformeret pa internettet. [0:30:06.9]

Den sidste seetning er et interessant modspil til mange af de pointer som IP6 udtrykker, eftersom hun
blandt andet udtaler: “de forteeller jo ikke hele sandheden pa sygehuset. Der er mange ting de ikke kan

informere om - eller ma - eller vil.” [bilag 12, IP6: 0:01:25.1].

IP5 (bilag 11), en 29-arig kvinde fra Aarhus, er den eneste af vores IP’er der afviger en smule
korrelationen mellem tillid til sundhedsvaesnet og anden informationssggning. Selvom Hun udtrykker at
hun benyttede sig af de sundhedsprofessionelles information, gav hun den grund, at hun ikke benyttede
sig af andre kilder, e.g. internettet, da hun var bange for resultaterne:

[...] jeg [havde] ret god stgtte fra min mor som ogsa arbejder inde for omradet (0:03:04.2:

sygeplejer indenfor kraeftomradet). [...] jeg godt maerke at jeg ret hurtigt begyndte at lidt angst for at laese

alt for meget om det selv, da jeg ikke kunne rumme at hgre noget uhyggeligt. Sa jeg forholdt mig bare til

det laegerne sagde. Og de virkede rolige. [...] at laese alt muligt mere om det, det ville bare ggre mig mere
utryg. [...]. [0:01:44.0]

Selvom den fgrnaevnte udtalelse peger pa laegerne som den foretrukne informationskilde, samt en
generel udelukkelse af internettet, haefter vi os i udtalelsen om, at IP5 tilsyneladende var ‘angst’ for at

finde 'uhyggelig’ information pa internettet, hvilket i Igbet af interviewet lader sig til at vaere IP5’s
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haemsko nar det gaelder informationssggning. Senere i interviewet, bakker hun dette op, ved at naevne
at anden informationss@gning ikke var helt udelukket, med enkelte forudsaetninger:
[...] jeg havde maske brug for at der var nogen der lavede informationssggningen for mig, og sa filtrerede
det, sa jeg kun hgrte det jeg fglte jeg kunne bruge til noget [...] [0:15:56.9]
En af de faktorer der lader til at have overrasket IP5, var den psykiske belastning hun endte med at
opleve. Dette giver hun udtryk for, i en udtalelse, i hvilken hun fortaller, at hun ville have foretrukket at
der var mere information omhandlende psykiske risici:

jeg var heldigvis ikke sa fysisk ramt af min sygdom, men psykisk har jeg vaeret pavirket, og det er der ikke
nogen der har forberedt mig pa, og det kunne jeg godt gnske at der var mere information om. [0:24:30.7]

7.5 Hvad betyder det for patienterne at veere velinformeret? (Jesper)

Det har vaeret geldende for alle IP’er at det er vaesentligt for deres forlgb at vaere velinformeret i en
mere eller mindre grad. Som beskrevet tidligere har de forskellige patienter faet deres informationer fra
det sundhedsfaglige personale, familie, bekendte og ligeledes ops@gt det pa internettet. Det at vaere
velinformeret er en essentiel made at bevare kontrollen over deres svaere situation. Patienterne har

skabt denne kontrol pa forskellige vis gennem informationen.

Stgrstedelen af de adspurgte svarer konsekvent at det betyder meget for dem, nar der bliver spurgt ind

til hvad det betyder for dem at veere velinformeret.

IP1 Kvinde 25 &r (bilag 7) Altsa det betyder alt. Det er ogsa fordi jeg har specialiseret mig gennem
uddannelse i ulighed i sundhed og sygdom [...] og mange af dem der klarer sig godt gennem et forlgb, er
ofte dem der har et sindssygt godt netvaerk [...] eller ogsa selv er skarpe til at sgge information. Sa jeg
vidste godt at, hvis jeg bare leenede mig til var der stgrre chance for at de tog nogle forkerte beslutninger.
Det er ogsa den fglelse jeg sidder med, at hvis jeg bare havde ladet dem valge sa kan det sgu godt vaere
at det havde spredt sig [...] [0:19:50.5]

IP2 Mand 28 ar (bilag 8) Jamen det betyder jo meget. [...] Det er jo rart at vide hvordan man star med
chancerne for at overleve og fa et normalt liv igen. [...] hvad skal jeg forvente... og hvad kan jeg selv ggre
aktivt for at blive rask. [0:06:36.3]

IP3 Kvinde 51 ar (bilag 9) Jamen det er jo alt, ellers havde jeg nok heller ikke kunne vaere s8 tryg i
situationen som jeg har veeret. [0:19:56.5]

IP4 Mand 58 ar (bilag 10) Jamen det betyder alt, hvis du har fornemmelse af ikke at veere velinformeret,
sa er det fanme ikke til at styre ens nysgerrighed eller man kan ogsa vaere urolig eller bekymret det er
f@rst nar man har en ide om at der ikke er mere at finde, sa har faet nok. [0:22:10.8]

IP5 Kvinde 29 &r (bilag 11) Det betyder enormt meget. Det er her jeg kan laegge min tillid og min ro. Jeg
har meget brug for at vide, hvad der skal ske og det har man maske ekstra meget brug for isaer i sddan en
sygdom hvor alting er s usikkert. SA det er enormt vigtigt at vaere velinformeret. [0:11:13.8]
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IP6 Kvinde 29 ar (bilag 12) Jamen det betyder det hele. man kan ikke ggre noget pa basis af halv viden, s&
det er ret vigtigt. Og igen, for at komme tilbage til kontrolfglelsen, sa giver det vaesentligt bedre mening at
man ved hvad man er i kontrol over. [0:08:44.3]

Fire ud af seks svarer at det betyder alt for dem at veere velinformeret i deres forlgb og nogle af de
tendenser der ses i de forskellige interviews, er at denne her viden giver tryghed i en situation der ellers
kan vaere et usikkert omrade, men pa samme tid kan det ogsa give en kontrolfglelse. Det ggr ogsa at
beslutningsprocesserne i forhold til behandling mere handgribelige. Men nar det kommer til
spgrgsmalet om hvornar de IP’er fgler sig velinformeret, varierer det fra person til person. IP2 og IP3
folte sig naermest tilfredsstillet med den information de fik fra deres sundhedsfaglige personale.

IP3 Kvinde 51 dr [0:14:56.5] [...] det var jo superfint, jeg kunne jo ringe til brystafdelingen, 24/7 hvis jeg

havde spgrgsmdl [...] jeg har ikke pG noget tidspunkt siddet og taenkt, at jeg var misinformeret, eller fik for
ddrlig information, aldrig.

IP2 Mand 28 d@r [0:06:07.5] Jeg tror ikke jeg har veeret utilfreds pd noget tidspunkt, sG det har nok veeret
hele tiden, i et eller andet omfang.

Dette bet@d at de ikke havde et lige sa stort behov for at blive informeret andet steds som de
resterende IP’er, som fgrst fglte sig informeret nar de havde selv sggt online eller faet andre til det.
Hertil svarer to af de resterende IP’er, at de have fundet det givende at sgge pa internettet for at opna
felelsen af at vaere velinformeret.
IP1 Kvinde 25 dr [0:22:44.5] Min primaere strategi var at sikre mig at jeg var daekket fuldstaendig [...Jmed
information, at jeg trak pad alt det netvaerk jeg kunne, at jeg havde googlet alt det jeg kunne pd dansk

engelsk og tyrkiske sider. SA da jeg folte mig maettet pd information [...] sG var der den folelse af at jeg
ikke kunne ggre mere og nu har jeg al den information jeg skal bruge for at traeffe et fornuftigt valg.

IP4 Mand 58 d@r [0:20:48.7] Jeg falte mig farst velinformeret, ndr jeg selv havde sggt alt og fundet alt,
hvad der er. Det var ikke det jeg fik stukket i hGnden. Men det jeg s@gte selv. Pa et tidspunkt render man i
ring og bliver ved med at rende i noget man har veeret i fgr.|[...]

IP6 er lidt anderledes end de andre adspurgte IP’er, da hun blev spurgt ind til hvornar hun fglte sig
velinformeret, hvortil hun havde via sin informationssggning med hjaelp fra hendes bror fundet frem til
leeger i USA og Canada, hvor kommunikationen foregik over mailkorrespondance og skype.
IP6 Kvinde 29 dr [0:06:46.2] det gjorde jeg farst efter jeg tog kontakt til bade til lsegen i Canada og USA,
en mdned inde i forlgbet.

0:07:04.2 [...] min storebror, han er en voldsom ngrd og undersgger alt i dybden. Sé da jeg fik den her
diagnose, der gik han pd rov, og laeste mdske 50 bgger, og en laege der havde skrevet en af de her bgger,
tog han kontakt til, og gennem ham tog vi sG kontakt til hende i USA [...]
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7.6 Andre coping-metoder (Emil)

| de fglgende afsnit vil vi praesentere de coping former, andre end online informationssggning, som
IP’erne har givet udtryk for at have gjort brug af. Vi finder dette interessant, da vi gnsker at finde ud af,
hvor vidt andre coping-metoder optraeder hyppigt pa tvaers af vores IP’er, savel som muligheden for at

identificere faktorer, der for nogen kan minimere behovet for informationssggning.

7.6.1 At vedligeholde en normal hverdag (Emil)
Flere af IP’erne gav udtryk for, at en mindsket afvigelse fra deres vante dagligdag, bidrog til deres coping
af deres sygdomsforlgb.
IP1, en 25-arig kvinde sagde (bilag 7):
Det jeg gjorde mig brug af, var at jeg blev ved med at skrive speciale og det gjorde jeg selvom min vejleder

undrede sig over, at jeg ikke blev sygemeldt og jeg havde en specialemakker der undrede sig over at vi
fortsatte. Der var fuld fokus pa specialet. Det var min handterings strategi. [0:25:40.0]

IP1 fortsaetter, og giver udtryk for, at selvom specialet maske var en ekstra stressfaktor, sa var det en
aktivitet der var sa omfangsrig, at det var i stand til at distrahere hende, da specialet kreevede en
betydelig maengde koncentration, hvilket faktisk gjorde at hun arbejdede hardere, og ifglge sig selv, fik

mere ud af specialet.

IP3, en 51-arig kvinde (bilag 9), fortzeller blandt andet, at hun forud for sin diagnose, leenge har haft en
interesse for yoga og mindfulness, hvilket gav hende megen ro at fortseette med, i hendes
sygdomsperiode. Derudover fortaeller hun, at hendes interesse for handarbejde ogsa hjaelper hende
med at opna en beroligende effekt:

jeg bruger ogsa meget min kreativitet [...] jeg laver meget med mine haender, fordyber mig i nogle ting, og

det hjelper mig ogsa meget. [...] nar jeg begynder at blive urolig over nogle ting, og jeg sa traekker mig op
til mit vaerelse. Sa efter en time, er jeg klar igen. [0:10:11.5]

Da IP4, en 58-arig mand (bilag 10), blev spurgt hvordan han copede pa anden made end
informationssggning, svarede han at han faktisk ikke gjorde noget [IP4: 0:28:57.0], grundet den ro han
opnaede ved at vide at han havde rigtig gode overlevelseschancer, og hurtigt kunne blive opereret.
Senere i interviewet, begynder IP4 dog at tale om veerdien, ved at vedligeholde en normal hverdag, om

muligt:
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[...] Hvis du gar lange ture og hgrer lydbgger [fgr diagnosen], sa skal du ggre det. Og jeg kan jo godt lide
lidt mere fysisk aktivitet [...], sa jeg gik jo bare tilbage med det samme [...]. Sa begyndte jeg sa smat at
eksperimentere med hvor meget jeg kunne Igbe [...] det kom da hurtigt i gang igen. [...] Jeg tror man skal
tilbage til det man holder af lige sa hurtigt som muligt, og det er en slags coping i sig selv, s& du kan fa dit
normale liv igen, sa hurtigt som muligt. [0:32:16.5]

IP5, en kvinde pa 29 (bilag 11), fortaeller ogsa at hun har foretrukket at vedligeholde en normal hverdag.
| forhold til de andre IP’er, lader det dog til at dette ikke star alene som coping-metode, men som noget
der er i forleengelse med IP5’s trang til at fornaegte sin sygdom, som coping-metode:
[...] én fra mit studie [...] ogsa havde vaeret igennem samme sygdomsforlgb som mig, [...] og jeg spurgte
om hun var interesseret i at mgdes, og det var hun ikke interesseret i. Og sa var jeg sadan lidt, at jeg
holder mig lidt tilbage. Ogsa fordi jeg havde brug for at holde fast i mit normale liv, fordi jeg havde svaert

ved at acceptere at jeg selv var syg. Sa jeg var maske ogsa darlig til at opsgge den information, da jeg selv
havde sveert ved at identificere mig med sygdommen. [...][0:10:34.2]

Ydermere, svarede IP5 fglgende, da hun blev spurgt hvad det at leve en (relativt) normal hverdag, i
hendes kraeftforlgb, betgd for hende:
[...] Jeg pressede mig maske lidt for meget til at opretholde en normal hverdag. Jeg fokuserede meget pa
mit speciale, og jeg skulle skrive det faerdig, og jeg skulle sgge job til efter uddannelse og fik et job alt for

hurtigt. Men det var maske ogsa en made at vise at sygdommen ikke skulle have kontrol over mig.
[0:13:29.3]

IP6, en 29-arig kvinde (bilag 12), giver i Igbet af hendes interview udtryk for ikke at have vaeret
betydeligt bekymret under hendes sygdomsforlgb (blandt andet af grunde der kommer i fglgende

udtalelse). Grundet dette, lader det sig til, at hun ligeledes har holdt sin hverdag sa normal som mulig:

[...] jeg gjorde ikke rigtig noget specielt, jeg sgrgede bare for at have det hyggeligt. Ogsa fordi jeg
var heldigt stillet, jeg havde ikke kvalme eller de her "down-perioder” efter man lige havde faet
kemo[terapi]. Jeg havde det fint. Hele tiden. Sa jeg var bare ude at hygge mig. Jeg prgvede bare
at have en sa normal hverdag som muligt. [0:10:08.1]

| interviewet med IP2 (bilag 8), en mand pa 28 ar, kommer vi ikke sa meget ind pa kraeft-handtering med
en normal hverdag. Da intervieweren naevner at IP2’s coping lyder til at besta af en “sund blanding af at
tale om sygdommen, og at vedligeholde en normal hverdag”, giver IP2 intervieweren ret, men dette kan
ogsa veere et tilfeelde af, at IP2 far lagt ord i munden.

Dog naevner han, at han har haft vaesentlig glaede af sin interesse for fodbold, hvilken ogsa bredte sig til
en interesse for den engelske Premier League, men det er det taetteste IP2 kommer pa at tale om
vedligeholdelse af en normal hverdag.

Derimod, havde IP2 gjort sig nytte af motion, hvilket leder os til naeste coping-metode:
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7.6.2 Social sammenligning og feellesskaber (Jesper)

Alle vores IP’er har benyttet sig af social sammenligning i nogen grad. Dette omhandler blandt andet at
sgge pa sociale mediers kraeft-netvaerker, hvor man kan laese om erfaringer og dele sine egne. Disse
erfaringer handlede ofte om sygdommen og livsstil, og der blev ogsa talt om deltagelse i sociale
arrangementer som, stafet for livet, ung kraeft, krop og kreeft, og stgttegrupper hvor man har
muligheden for at snakke med ligesindede. Vi ser dette som en interessant faktor, da megen interesse

for online faellesskaber kan sidesaettes med informationssggning.

IP1, kvinde 25 ar (bilag 7), fandt stor ro i at sammenligne sig med patienter der var darligere stillede end
hende selv, heriblandt en ven blev ogsa blev brugt hyppigt i forbindelse med social sammenligning. Hun
navner giver tilmed udtryk for at hun har darlig samvittighed over at have faet noget positivt ud af
andres vaerre situation, hvilket er et godt eksempel p3, at coping ikke altid er en positiv aktivitet, selvom
det kan virke som god coping:

[...] min specialemakker satte mig faktisk op med en pige fra Aalborg [...] [...] Det gjorde jeg faktisk brug af

[...]. Og sa@ havde jeg en tyrkisk veninde, hvor hendes faetter ogsa har haft kreeft, [...] og ved en masse i
forhold til kost og [...] hvor du skal s@ge, [...] og det gjorde jeg faktisk ogsa brug af. [0:57:28.7]

Jamen jeg smiler lige nu og jeg faler mig som et meget ddrligt menneske, men alle dem jeg
sammenlignede med, var nogen der havde et meget svaere forlgb [...]. Hende her pigen havde fdet at vide
at hun ikke kunne fG bgrn mere, det saetter ogsa tingene lidt i perspektiv. [...] Desvaerre gav det en god
folelse. [0:58:58.0]

IP1 valgte ligeledes at skrive et opslag til Facebook. Hovedarsagen til dette, giver hun udtryk for, var for
at undga stigmatisering i sine omgivelser, grundet den opmarksomhed som hun fik pa grund af sit
midlertidige skift i udseende. Hun fortaeller blandt andet hvordan det at vaere aben om hendes situation

pa de sociale medier, satte en deemper pa stigmatiseringen (se bilag 7, Tid: 0:52:51.5 & 0:55:46.9).

IP2, Mand 28 ér (bilag 8), benyttede sig hovedsageligt af sundhedsvaesnets information, men brugte ogsa
en form for informationssggning, til at finde sociale faellesskaber, hvor han observerede og laeste opslag
fra andre kraeftsyge. Han blev ogsa medlem af gruppen Ung Kraeft, som var et faellesskab der bade
eksisterer ved fysiske gruppemgder og internetbaserede facebookgrupper, hvilket gjorde at han kunne
m@de mennesker bag skaermen. Her fortaller IP2 tilmed at han finder vaerdi i at kunne relatere til
mennesker i samme eller lignende situation som ham. Han fortzeller ogsa at selvom han ikke selv har
haft brug eller lyst for selv at dele kraeft relateret anekdoter, har han haft megen glaede af at kunne tage

passivt del i grupperne.
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Jamen det var rart at laese noget andre skrev som man selv kunne nikke genkendende til. Altsa jeg folte
mig meget alene. Jeg kendte ingen der havde haft det pa det tidspunkt. Og jeg var langt psykisk nede.

Sa bdde at magde folk fysisk men ogsa over Facebook, at man kunne laese hvad andre skrev. SG mgdte jeg
0gsd en som jeg havde det godt med - vi skrev sammen af og til.

Sa jeg har brugt[internettet] til [...] at relatere til andre. Selv om man er vidt forskellige, sG kan man forsta
lige det her med at veere kraeftsyg.

[...] jeg begyndte jo at falge Ung Krzeft [pd Facebook] [...] Det har mere veeret hvis der er dukket et andet
menneske op med krzeft som har haft noget at fortzelle. Sa har jeg s@gt inspiration og trgst i det.

[...]JFacebook kan jo det med grupper, og der kan man bdde veere passiv eller aktiv, og der kan den passive
jo nok fa lige sGd meget ud af det som den aktive, ved at laese de her opslag. [0:22:20.6-0:25:37.8]

IP3, en 51-arig kvinde (bilag 9), taenkte i starten af sit forlgb, at det var en god idé at sgge ind i nogle
Facebook-grupper for at opna social sammenligning, rad og vejledning men blev hurtigt afskraekket af
dette, da hun mente mange af gruppens deltagerere kom med misvisende information, og udtagelser de
ikke var kvalificeret til.
pa et tidspunkt, s taenkte jeg at jeg hellere lige matte ga ind og lzese lidt mere omkring det, og jeg fandt
sd nogle Facebook [...] og kunne deltage i nogle debatter og snak og sddan noget. [0:05:37.5]

Altsa jeg sprang hurtigt fra de her grupper, jeg tror jeg var med i et par mdneder. jeg synes ikke jeg kunne
finde noget konstruktivt. jeg synes jeg fik det mere darligt, der var neesten en skreemmekampagne derinde.
[0:12:43.1]

men ogsda deres [facebookgruppens] gode rdd var fint nok, men hvis der ikke var noget leegefagligt bag
ved[...]. Der var mange gisninger [...] og sd kom der jo hundrede af forslag, og det mener jeg selv kunne
forvaerre min tilstand. [0:14:00.3]

IP3 forklarer dog senere i interviewet, at hun havde glaede af et feellesskab med andre kraeftsyge, da

emnet aendrede sig til livsstilsemner som traening, seksualitet etc. (bilag9, Tid: '0:39:13.5)

IP4, mand 58 ar (bilag 10), har vaeret med i to forskellige mandegrupper, hvoraf han var med til at starte
en af dem selv, hvor fokus hovedsageligt har vaeret at snakke om livet fgr, under og efter sygdommen.
Derudover har han ogsa haft stor fokus pa statistikker, for at kunne fgle at han kendte alt hvad der var
at kende vedrgrende sygdommen:
[...] til at starte med vil man gerne have nogle overlevelsesprocent-satser [...], og hvor mange bliver
erkleeret helt rask med diagnosen sa selvfglgelig s@gte jeg det. Der er ogsa patientgrupper man kan
tilknytte sig og foreninger. Sa jeg har da mgadt op til nogle mgder med ligestillede fysisk, hvor det ikke kun

er pd nettet. Men det foregdr oftest ved at man tilmelder sig online og sa far man nogle mails og sG mgdes
man. [0:14:29.6]
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IP5, kvinde 29 ar (bilag 11), delte nyheden omkring sin sygdom gennem sit sociale netveerk dog gennem
Messenger som er mere direkte og privat end Facebooks opslagsfunktion. IP5 er derved en af de fa IP’er
som ikke gjorde meget ud af at tage del i feellesskaber, noget som ogsa giver mening i forhold til, at hun
fandt glaede i at undertrykke sin sygdom:
det var en stor overvejelse jeg havde, hvordan jeg skulle fortaelle mine venner om det [...]. Det kom jo [...]
ud af det bld, sa jeg havde masser af arrangementer i kalenderen, [...] sG blev jeg jo ngdt til at melde ud at
jeg ikke kunne deltage. Sa der valgte jeg at skrive en faellesbesked ud til mine venner pd Messenger

[Facebooks chat-service] [...]. og sa var jeg meget i tvivl om, om jeg skulle leegge det op pa [...] Facebook,
for sG var det pludseligt ud over min naere vennekreds.[0:17:19.9]

Da IP5 bliver spurgt ind til, hvad det potentielt gav hende at dele denne oplysning med sit netvaerk

svarede hun:

Jamen det giver vel [...], noget anerkendelse og noget omsorg, at folk synes det er sejt at man er kommet
igennem det her [...] Det har JEG brug for efter sGdan en omgang at meerke folks anerkendelse eller
omsorg for det. [0:19:32.3]

Da hun bliver spurgt yderligere ind til hvad hun brugte af sociale grupper pa Facebook, kom ung kraeft
frem igen, som skreemte hende fra at sgge inde i andre grupper, hvorefter hun ikke sggte andre

kreeftgrupper.

[...] Jeg ops@gte [...] ung kraeft, de inviterede til aftensmad i Arhus [...]. Men der var ikke nogen frivillige
der stod for det [...] der var ikke nogen til at tage imod, sa man satte sig bare [...] Men vi tog ikke en runde,
hvor vi forklarede hvem vi var og hvilken sygdom vi havde. [...] Det var [...] ubehageligt, fordi jeg kom til at
lave alle mulige ubehagelig tanker, hvorfor har hun en klap for gjet og hvor er hun gul. [0:09:13.0]

altsa jeg pravede det der frivillige, ung kraeft en enkelt gang, men [...], den har nok skraemt mig lidt vaek, sa
jeg har nok ikke helt haft modet til at sgge lignende igen. 0:20:25.0

IP6, kvinde 29 ar (bilag 12), har ikke benyttet sig af diverse Facebook grupper eller forum, hun fortaeller
dog at hun gennem en kortvarig tilmelding i Ung kraeft, mgdte en jeevnaldrende pige med en lignede
diagnose, hos hvem IP6 kunne fa og tilbyde en masse stgtte og komfort:

jeg meldte mig ind i Ung Kreaeft [...] SG mgadte jeg sG en pige pG min alder som ogsd lige havde fdet kreeft,

0g sd endte vi med at bruge hinanden. Sa vi kom ikke rigtig til de andre arrangementer i ung kraeft
[0:16:38.2]

Hun dannede ligeledes faellesskaber gennem andre kraeftarrangementer sasom stafet for livet og

kraeftens bekaempelses arrangementer.

Jeg er frivillig i styregruppen for stafet for livet, og jeg laerte venner at kende. Sd ja. og jeg samler ind hvert
dgr. [0:20:59.5.]
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Men som nogle af de andre IP’er, har hun decideret fravalgt at fortzlle offentlig om hendes kraeft men
har valgt at fortzelle det til dem som hun fandt relevant da hun ikke sgger med ynk.

altsa jeg var ikke lukket, det var ikke fordi jeg havde behov for at smide syge billede ud, for sympati og
medynk, det er jeg ikke sG meget for. Nej, dem det rager kan ringe. [0:22:02.4]

7.7 Opsummering

Grunde til at sgge online (Jesper)

Om end de forskellige IP’er har alle forskellige grundlag for at sgge online sa ser vi to klare tendenser
blandt de adspurgte. Denne tendens omhandler hvorvidt de er tilfredse eller utilfredse med deres
sundhedsfaglige personale deres information. Dem der ar vaeret tilneermelsesvis utilfredse med deres
sundhedsfaglige personale har ofte haft dette som grund til at sgge online for at finde leegefaglige svar
samt rad (heriblandt kost og motion), vejledning og social sammenligning. Hvorimod dem der har vaeret

tilfredse med det deres sundhedsfaglige personale hovedsageligt, har s@ggt rad og social sammenligning.

Aktiviteter pa internettet (Emil)

Selvom blot tre af vores seks IP’er benyttede sig af internettet som primeer informationskilde, viser det
sig dog, at de resterende tre personer ogsa, i nogen grad, har benyttet sig af internettet, til formal
relateret til deres kraeftsygdomme. Dem der ikke benyttede sig af nettet som primaer kilde

til information, benyttede det hovedsageligt til at organisere deltagelse i feellesskaber (bl.a. Ung Kreeft,
Facebook m.m.), pa naer én, som benyttede nettet til at sgge efter rehabiliterende tilbud, hvilket hun
ikke selv klassificerede som kraeftrelateret informationss@gning, pa trods af at dette eventuelt kan tolkes
sadan.

De tre der benyttede internettet som primaer informationskilde, benyttede sig alle af sggeplatformen
google, databaser, laegejournaler og lignende. Enkelte online informationskilder kunne deraf afvige, fra
forskellige fora til — mere eller mindre - up3lidelige kilder. En afviger fra de to gvrige

informationssggende, ved at udtrykke at have spgt pa to @gvrige sprog.

Hvordan indgar informationssggning som coping (Emil)
Alle IP’er giver udtryk for, at informationssggning og/eller det at veere
velinformeret, har bidraget til deres coping som fglge af deres diagnose. Pa trods af at det kan vaere et

fascinerende fund, at information lader sig til generelt at kunne bidrage til patienters coping, haefter vi

91



os ved dem som primaert har benyttet sig af online informationssggning som informationskilde.

Her ser vi en tendens til, at den givne patients egen selvstaendige informationssggning, fungerer som en
metode for at opbygge en fornemmelse for kontrol over sit eget sygdomsforlgb. Fordelen her er (ifglge
IP’erne) at man ikke bare lener sig tilbage, og lader laegerne om at tage beslutningerne, men

netop laerer forskellige faktorer at kende, som risici, behandlingsmader, bivirkninger, etc., savel som at
man selv tager initiativ, og pa den made har en kontrol over hvad der sker med én.

Her oplever vi ogsa, at de som har sggt information selv, modsat dem som har benyttet sig af standard
information (fra laeger, sygeplejersker, pjecer etc.), har veeret vaesentligt mere tilbgjelige til at spge
information der bade har kunnet praesentere bade positive, men ogsa negative faktorer, som f.eks.

prognoser.

Tilfredshed - eller manglen af samme - ved sundhedsprofessionelles information (Emil)

Som naevnt tidligere, har vi set tendenser der peger pa at tilfredsheden vedrgrende informationen fra
leeger, sygeplejersker og lignende, har haft indflydelse pa, hvor vidt den enkelte IP har fglt sig ngdsaget
til selvsteendigt at sgge information. De tre IP’er, som primaert benyttede sig af internettet som
informationskilde under deres kraeftforlgb, udtrykker alle ulemper ved sundhedsvaesnets
informationsstrgm. Det som alle tre har tilfeeldes er, at de udtrykker at sundhedsvaesnet ikke forteeller
“hele historien”. Kritikken peger her p3, at der bliver holdt information tilbage, grundet de
begreensede behandlingsmader der tilbydes i Danmark, men ogsa det at leeger ofte baserer deres
information pa veerste tilfeelde-scenarier. Derudover, ser vi ogsa en utilfredshed der peger pa
afvigende information, pa tvaers af det som IP’erne far at vide af henholdsvis mellem onkologer og andre
leeger, internet og laeger eller danske- og udenlandske laeger.

De som ikke har benyttet sig af internettet som primaer informationskilde, lader til at have en
forforstaelse for at den information som de sundhedsprofessionelle udbyder, per standard ma vaere
fyldestggrende, hvorfor de saetter deres lid til at denne information er tilfredsstillende for dem. Den
sidstnaevnte seetning, g@r sig geeldende for to af de tre IP’er, som ikke primaert har benyttet sig af
selvsteendig informationssggning. Den tredje, udtrykker dog at hun ikke har fundet informationen helt
tilstraekkelig, hvorfor hun har faet andre til at sgge for hende, i frygt for at stgde pa ubehagelig

information selv.

Hvad betyder det for patienterne at veere velinformeret (Jesper)
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Det betyder en stor del for alle de adspurgte om, hvor vigtigt det er at veere velinformeret. Det med at
veere velinformeret bliver taet knyttet til at have en tryghed i en sveer situation, en tryghed at fremtiden
ikke er helt uvist. Det er med til at skabe en fornemmelse af kontrol for IP’erne over deres forlgb.
Tendens her er at veere velinformeret for IP’erne er noget positivt selvom der kan vaere positive og

negative informationer indblandet i de informationer de far for at blive velinformeret.

Andre coping-metoder (Jesper)

De mest signifikante ”“andre coping-metoder” ift. informationss@gning, var social sammenligning, og
faellesskaber. Vi finder dette interessant, da alle IP’er (bortset fra én) benyttede sig af online
faellesskaber, hvilket pegede p3, at selv de som ikke gav udtryk for selvstaendig informationssggning,
fandt mere eller mindre glaede af, at opna information gennem faellesskaber, bade online og fysisk,
hvilket vi ser som relation til online informationssggning.

En anden populaer coping-metode, dog en smule irrelevant ift. vores forskningsomrade, er det at
vedligeholde en normal hverdag. Vi sa dog stadig en veerdi i at notere denne metode, i tilfaelde af at den

kunne praesentere interessante korrelationer, eller lignende.
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8 Empirisk og teoretisk gennemgang (Faelles)

| de fglgende afsnit vil resultaterne fra vores kvalitative studies tematisering blive praesenteret i
sammenligning med vores empiriske fund (ud fra litteraturstudiet), sdvel som de teoretiske omrader
som vi har benyttet os af i dette speciale. Disse sammenligninger har til nytte at kunne pege pa en be-
eller afkraeftelse om hvor vidt vores kvalitative fund er realistiske indenfor vores forskningsomrade,
baseret pa feelles temaer og/eller afvigelser. Desuden finder vi afvigelser relevante, da disse kan bade
bidrage til et argument for at der kan vaere fejl i interviewdesignnet, men ogsa benyttes til at identificere
eventuelt unikke fund eller vinkler indenfor forskningsomradet.

| forsgget for at ggre sammenligningerne sa meningsfulde som muligt, er det blevet valgt at fglge de

tematikker der bliver benyttet i vores tematisering (Se afsnit 7).

8.1 Empirisk gennemgang (Emil)

Herunder praesenterer vi de faktorer, som vores kvalitative dataindsamling har vist sig at have tilfeeldes
med de temaer vi fandt i vores systematiske litteraturstudie, sdvel som afvigelser, som vil blive
diskuteret i vores kommende afsnit om refleksioner. Vi vil til disse sammenligner, benytte os af den data

vi har beskrevet i afsnit 5.6 om syntesering af litteraturstudiets artikler, samt medhgrende underafsnit.

Grunde til at sgge online

| litteraturstudiet ser vi mgnstre, der grundlaeggende peger p3, at de patienter der anvender sig af
yderligere informationssggning (anden end information fra sundhedsvaesnet), ggr dette fordi de ikke
finder den information de i forvejen har faet af sundhedsvaesnet tilstraekkeligt, hvilket ggr at de opnar et
hul i deres vidensunivers, hvilket de selv tager initiativet til at udfylde. De informationsomrader der ofte
bliver naevnt i litteraturstudiets artikler, er omrader som: (alternativer til) behandling, bivirkninger,
psykologisk pavirkning, symptomer, m.m. (Se afsnit 5.6.2).

Ser man pa dette speciales kvalitative fund, ser vi ogsa en korrelation mellem ikke at finde information
fra sundhedsprofessionelle tilstreekkeligt, og selvstaendig informationssggning. (Interviewpersonerne)
IP1, IP4, IP5 og IP6 gav flere gange udtryk for at de sggte anden information, pa grund af fgrnaevnte
arsag (Se afsnit 7.4 ) Vi ser ogsa feellestreek mellem de informationsomrader vi fandt gennem vores
litteraturstudie og vores kvalitative fund. Eksempelvis, giver IP1 udtryk for at hun bl.a. havde brug for
yderligere information om forskellige behandlinger og deres bivirkninger (Se afsnit 7.4). IP4 gnskede

bl.a. flere informationer omhandlende sin diagnose samt bivirkninger (Se afsnit 7.2). Det sidste
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eksempel handler om IP5, som savnede information omhandlende den eventuelle psykiske belastning

(Se afsnit 7.4).

En anden betydelig faktor der viser sig som en af grundene til at benytte sig af selvstaendig
informationssggning, er en fornemmelse af kontrol. Flere af litteraturstudiets artikler peger pa, at dem
der sgger selv, ofte har brug for en fornemmelse af kontrol over situationen, og derved selv tage aktivt
del i deres forlgb, e.g. ved at saette sig ind i behandlingsmuligheder og lignende, hvilket ogsa kan bidrage
til, at patienten tager aktivt del i beslutningstagninger.

Disse tendenser ligger sig taet pa tematikker vi ogsa finder i vores kvalitative fund. For IP1 var det vigtigt
at opna en form for “kontrol i en ukontrollerbar situation, ved selv at tage initiativ, nar det kom til
informationssggning. Dette hjalp hende blandt andet med at vaelge mellem behandlingsmetoder (Se
afsnit 7.1). IP6 udtrykker et behov for en form for kontrol, hvilket hun giver udtryk for at have opnaet
gennem videns-sggning (Se afsnit 7.3).

Kontrol er et vidt begreb, og det lader sig ogsa til at ordets betydning varierer pa tvaers af vores
respondenter. Dog ser vi et mgnster der peger pa at de IP’er der har benyttet sig af selvsteendig
informationssggning, alle har haft et kontrol-behov, som i det kvalitative studies tilfaelde, kan daekke et
behov for kontrol over behandlingsformer at tage aktivt del i forlgbet og at opna den viden der daekker

éns behov.

Aktiviteter pa internettet

Modsat specialets kvalitative fund, naevner litteraturstudiets artikler, ikke noget om, hvad de
respondenter der IKKE har benyttet sig af informationssggning, ellers har benyttet internettet til. De
coping-relaterede internetaktiviteter lyder som fglger:

Internetbaseret informationssggning en af de mest vaesentlige internetaktiviteter for respondenter i
litteraturstudiet, og (for dem der benyttede sig af internet i) det kvalitative studie. Bade litteraturstudiet
samt det kvalitative studie, peger p3, at de patienter som benytter sig at selvstaendig
informationss@gning, benytter sig af forskellige internetkilder, e.g. videnskabelige databaser, og enkle
Google-sggninger etc.

Foruden informationssggning, ser vi ogsa tendenser der peger pa veerdien ved onlinefzellesskaber. De
studier der bergrer emnet, online feellesskaber, viser at store dele af respondenterne har benyttet sig af
online feellesskaber, ligesom det kvalitative studies IP’er, alle har benyttet sig af sadanne faellesskaber

(IP6 i mindre grad). Bade litteraturstudiet og det kvalitative studies IP’er, naevner fordelen ved, at man
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med online faellesskaber kan relatere til andre mennesker, i en lighende situation som en selv. Det lader
sig til at vaere vigtigt for de fleste kraeftpatienter, at tale om deres situation, men at samtaler med raske

mennesker, ofte kan vaere stigmatiserende.

Hvordan indgar informationssggning som coping:

Flere af de artikler der i vores litteraturstudie har fokus pa kraeftpatienter og deres foretrukne coping-
metoder viser, at internetbaseret informationssggning er en af de mest anvendte coping-metoder (Se
afsnit 5.6.2). Ligeledes, peger det kvalitative studie pa, at informationss@gning - hvoraf internetbaseret
informationssggning indgar - er en populaer coping-metode, baseret pa IP’ernes egne udtalelser om
deres forhold til informationssggning, samt deres foretrukne coping-metoder. Ganske vidst benyttede
kun fire ud af seks af vores IP’er, grundleeggende af information anden end den fra
sundhedsprofessionelle (hvoraf én af de fire ikke s@gte selv), dog fandt vi ikke andre coping-metoder der
viste sig populaert blandt flere IP’er, hvorfor informationssggning viser sig som den mest populaere

coping-metode.

Bade litteraturstudiet og det kvalitative studie, peger pa at der kan forekomme en harfin graanse mellem
det at opna en passende, og en overvaeldende maengde information. Blandt andre naevner Blodt et al
denne greense, og forklarer hvordan en passende mangde information kan have en lindrende effekt,
hvorimod for meget kan have en skadende eller afskraekkende effekt (Blodt et al., 2018b, s. 6-7). Hvor
vidt en maengde information er passende eller for meget, er relativt ift. til det enkelte individ.
Eksempelvis sggte bade IP1 og IP4 forholdsvist uheemmet, og fandt begge informationer om prognoser
og andet der kunne klassificeres som “skreemmende information”. Pa trods af at IP1 og -4 havde
lignende sggemgnstre, var deres opfattelser af resultaterne vidt forskellige; hvor IP4 fandt ro i at vide sa
meget som muligt, gav IP1 udtryk for, at den mangde hun fandt, naesten tilfgjede et helt nyt lag af
stress og angst. IP5 gav udtryk for at veere meget bange for at fa “for meget” information, hvorfor hun

fik andre til at sgge information, for at filtrere det, sa det passede sit eget behov.

Vi finder, at internetbaseret informationssggning indgar som coping, da bade litteraturstudiet, samt
IP’erne i vores kvalitative studie, peger pa at de som benytter sig af internetbaseret
informationssggning, ggr dette, da standardinformationen fra sundhedsvaesnet ikke er tilfredsstillende
og derfor skaber et videns-hul hos den sggende. Litteraturstudiet peger p3, at de sggende straber efter

at udfylde dette videns-hul for at undga stress og aengsteligheder, forarsaget af den "manglende viden”,
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hvilket allerede peger pa informationssggning som en coping-metode. Det kvalitative studie peger
ligeledes pa, at de som benytter sig af online informationssggning, ger dette for at cope for frustrationer
fra sundhedsvaesnets ikke-fyldestggrende information. Eksempelvis har vi IP1, som fgler at hun fik
misvisende og modstridende information mellem laeger; IP4 var utilfreds med informationsmaengden
han fik fra sundhedsveaesnet, dels fordi hans behandlings-process gik sa hurtigt, at det var sveert at fglge
med. IP6 udtrykker flere frustrationer vedrgrende sundhedsvaesnet som informationskilde, blandt andet
fgler hun ikke at man far "hele sandheden” at vide, og at sundhedsvaesnet ikke tager stilling til

behandlingsmetoder, som ikke tilbydes i Danmark.

Tilfredshed - eller manglen af samme - ved sundhedsprofessionelles information

Korrelationen mellem ikke at finde sundhedsprofessionelles information, og det at udfgre selvstaendig
informationssggning, viser sig som en af de mest vaesentlige faktorer nar det kommer til valget af
internettet som informationskilde. Litteraturstudiet peger pa at jo mere patienter fandt
sundhedsprofessionelles information utilstraekkeligt, jo mere var de tilbgjelige til at s@ge efter det selv
(Se afsnit 5.6.2). Leydon et al navner tilmed, at de patienter der har en indstilling lignende ”leegen ved
bedst”, fandt information fra andre kilder vaesentligt mindre vaerd (Leydon, 2000, s. 910). Disse fund
stemmer overens med vores kvalitative fund, hvor IP’er som IP1, IP4 og IP6 alle benyttede sig af
selvsteendig informationss@gning, grundet opfattelser af utilstraekkelig information fra sundhedsvaesnet,
hvoraf IP’erne IP2 og IP3 ikke fandt det ngdvendigt at spge yderligere information, da de udtrykte

overhaengende tilfredshed til sundhedsvaesnet og dets information.

Litteraturstudiet peger ogsa pa en reekke afskraekkende faktorer der kan have indflydelse p3, at nogle
patienter eventuelt fglte sig ngdsaget til at tage afstand til laeger eller lignende. Blandt andet bliver
mgdet med leegerne beskrevet som koldt og upersonligt, hvilket er umotiverede for mange, da de
befinder sig i en uvant situation, i hvilken de har brug for stgtte.

Ligeledes giver det kvalitative studies IP’er, som har benyttet sig af informationssggning, udtryk for, at
de har oplevet et svigt fra sundhedsvasnets side, eksempelvis: tilbageholdenhed (IP6), misvisende eller

modstridende information (IP1), og forhastet behandling (IP4) (Se afsnit 7.4).

Hvad betyder det for patienterne at veere velinformeret
Litteraturstudiet peger pa at angst ofte er en korrelation nar det kommer til utilfreds angaende

information, nar det kommer til kreeftpatienter. Ligeledes bliver der ofte understreget vigtigheden i en
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fornemmelse af at have kontrol, hvilken ofte bliver forklaret opnaet, ved at danne forstaelse og viden
omhandlende éns situation. Vi ser altsa en vigtighed for patienter i at veere velinformeret.

Alle det kvalitative studies IP’er, gav udtryk for at det at veere velinformeret var af hgj veerdi. Det der
skelnede mellem IP’er der benyttede sig af online informationssggning eller ej, var dog at dem der ikke
sggte, folte sig velinformeret af laegens information, modsat dem der benyttede sig af online
informationssggning. Den mangde information det kraever for at fgle sig velinformeret, varierer altsa
fra person til person, hvoraf de som har foretrukket anden informationssggning end fra

sundhedsprofessionelle, har haft et behov for yderligere information, for at fgle sig velinformeret.

Andre coping-metoder

Litteraturstudiet praesenterer en raekke alternative coping-metoder, i forhold til informationssggning.
Her udtrykkes hovedsageligt en raekke faktorer, som man — modsat informationssggning - kan szette
under kategorien “opmarksomhedsskiftende aktiviteter”, som handler om at distrahere sig selv fra
kraeften, ved at udfgre en aktivitet, som eksempelvis, at se en film, laese en bog, tage pa café med
venner, etc. Udover disse mindre aktiviteter, naevnes ogsa det at forsgge at vedligeholde en normal
hverdag, og derved ikke lade éns sygdom overtage kontrollen.

Alle det kvalitative studies IP’er viste sig ogsa at have benyttet sig af flere coping-metoder. Blandt
IP'erne, viste coping-metoderne fra litteraturstudiet sig ogsa, med enkelte undtagelser. IP’erne ngd alle
at distrahere sig fra kraeften, ved at lave normale dagligdagsaktiviteter. Her handlede det ofte om at

vedligeholde dagligdagen ved at fortsaette med studier, arbejde, sociale aktiviteter og lignende.

En raekke andre faktorer indenfor coping-metoder, handler modsat de fgrnaevnte ikke ngdvendigvis om
at distrahere sig fra sin sygdom, men at finde nogen at relatere sig selv og sin sygdom til.
Litteraturstudiet forteeller om kraeft-baserede fallesskaber, som kan vaere vigtige for kraeftpatienter
som gnsker om at tale om sin sygdom med andre kraeftpatienter, som de derfor kan relatere til.
Litteraturstudiet introducerede os ogsa for begrebet social sammenligning, som gar ud pa at
kraeftpatienter sammenligner sig selv med andre kraeftpatienter, hvilket kan vaere bade beroligende, e.g.
hvis man ser sig selv i en situation bedre end anden; eller foruroligende, e.g. hvis man ser sig selv i en
veerre situation end en anden.

Det kvalitative studies IP’er sa alle, med undtagelsen af to, en veerdi i at vaere med i faellesskaber, e.g.
Ung Kreaeft og lignende. Her blev der netop talt om vaerdien i at tale med ligesindede, bade for at kunne
relatere til nogen, men ogsa for at fa rad, og fgle at man ikke var “den eneste”. Grunden til de to
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afvigende ikke sa vaerdi i dette, var netop fordi de ngd at leve sa normal en hverdag som mulig, uden at
patage sig "patient-identiteten”. Ligeledes havde IP’erne sammenlignet deres situation med andre, af

hvilket fa af dem fandt det beroligende.

8.2 Teoretisk gennemgang

8.2.1 Informationsbehov (Emil)

Nar det kommer til studiets teori, omhandlende informationsbehov, ser vi yderst minimale afvigelser
mellem de IP’er som benyttede sig af selvstaendig informationssggning, og dem som ikke benyttede sig
af det.

Ser man pa teorien om ASK hypotesen (Belkin et al., 1982) sa havde alle IP’er et informationsbehov, som
opstod grundet en anerkendelse af en anormalitet i deres videnstilstand, netop det at have kreeft,
hvilket de ikke kunne finde en Igsning til alene. Ligesom Kuhlthau (Kuhlthau, 1991) forklarer at angst og
usikkerhed er en integreret del af informationssggningsprocessen (iseer i starten), og fortzeller at det kan
vaere fordi den sggende fgrst er ved at udfgre sin meningsdannelse, som ofte er baseret pa éns
personlige synspunkter og hvad man allerede kender til emnet. Alle IP’er giver udtryk for at have dannet
et informationsbehov ud fra usikkerheder omhandlende et emne. Forskellen ser ud til at ligge i
maengden og variationen af information, hvoraf de som forholder sig til sundhedsvaesnets information,
ser dette som daekkende for deres videns-hul, mens de som benytter sig af selvstaendig
informationss@gning, giver har et behov der daekker over af en stgrre kvantitet og/eller kvalitet (baseret
pa deres egne praferencer) end det som sundhedsvaesnet kan tilbyde. Ud fra Kuhlthaus udtalelse om, at
informationsbehovet ogsa er baseret pa hvad den sggendes allerede kender til emnet og personlige
synspunkter, er det ogsa vaerd at spekulere pa, om den givne IPs forforstaelse for kraeft og/eller
sundhedsvasnet, har en afggrende indflydelse pa, om vedkommende veelger at benytte sig af
informationssggning. Der er visse udtalelser der peger pa dette; eksempelvis har vi IP4, som sa en veerdi
i selvstaendig informationssggning, han udtrykker blandt andet, at han i forvejen har en forstaelse for
sundhedsvaesnet, da hans far dgde af kraeft, og at han i mange ar har benyttet sig af IT (IP4 bilag 10 tid:
’0:02:26.8’ & '0:13:53.0°). Pa den anden side har vi IP3 (som hovedsageligt har forholdt sig til
sundhedsvaesnets information) som giver udtryk for, at hun altid har veeret kritisk nar det kommer til
information pa nettet (IP3 bilag 9, tid: '0:11:13.9’), hvilket kan forklare hvorfor hun ikke har bevaeget sig

ud i internetbaseret informationssggning.
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Ser vi pa Ingwersens forskellige informationsbehov, ser vi en tendens til at IP’erne besidder det som
Ingwersen refererer til som ‘forvirret informationsbehov’ (muddled information need) (Ingwersen, 2000,
s. 164-165), i hvilket den sggende undersgger ukendte koncepter indenfor et kendt omrade, i og med at
alle IP’er ikke havde haft kraeft fgr, men at kraeft var et kendt emne. Dette gaelder i de tilfeelde der
handler om deres nyfundne identitet som kraeftpatient, e.g. information om behandlinger, bivirkninger,
prognoser etc. Man kan ogsa argumentere for, at IP’erne besidder det bevidst aktuelle behov (conscious
topical need), som gar ud pa at undersgge kendte emner, her handler det om de tilfaelde hvor IP’erne
undersgger emner som i forvejen er kendte hos dem, e.g. rettigheder omhandlende sygemelding, som

IP4 naevner i sit interview (IP4 bilag 10, tid: '0:12:59.1’).

8.2.2 Lazarus og Folkman - coping teorien (Jesper)

Herunder praesenterer vi de faktorer, som vores kvalitative dataindsamling har vist sig at have tilfaeldes
med Lazarus og Folkmans teori om coping, savel som afvigelser, som vil blive diskuteret i vores
kommende kapitel om refleksioner. Vi vil til disse sammenligner, benytte os af den teori vi har beskrevet

i afsnit 2.2, samt medhgrende underafsnit.

Lazarus og Folkman benytter sig igennem deres teori af begreberne fokusorienterende,
tilgangsorienterende (Folkman & Lazarus, 1979) og transaktionelle (Cooper & Quick, 2018), hvorved den

indsamlede kvalitative data bliver gennemgéet med denne teoretiske vinkel.

Det kvalitative data giver et indblik i hvorledes nogle af de adspurgte kraeftpatienter benytter sig af
undertrykkelsessensibilisering i forbindelse med deres coping. Det ses ved flere af de adspurgte at de

undertrykker deres bekymringer og fglelser omkring deres sygdom.

Det ses her ved IP1 i afsnit 7.6.1, hvor en af hendes strategier var at arbejde og studere sa meget, at hun
ikke havde tid til at bearbejde hendes sygdom. Det resulterede i, at hun blev ramt hardere end i
perioden da hun var faerdig med hendes kandidatafhandling. Dette resulterede i at hun begyndte at
spise mere og bekymre sig mere, blandt andet for andre sygdomme (IP1 bilag 7, tid: '0:22:44.5), som
ifglge Lazarus & Folkman som kategoriserer dette som ekstreme tanker (Folkman & Lazarus, 1979) og
derfor blev sendt til psykolog af egen laege, hvilket kan ses som et tvangsmaessigt impuls til at klare det

pludselige mgde med realiteten.

Ligeledes er IP5 en af de patienter der har givet udtryk for at have benyttet

undertrykkelsessensibilisering (Folkman & Lazarus, 1979) i forbindelse med hendes sygdom, som det ses
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i afsnit 7.6.1. IP5 arbejde og studerede for at holde hendes tanker vaek fra hendes sygdom, og undgik
generelt information om kraeft. Dette gjorde hun for at opretholde en normal hverdag og for at ikke
blive kategoriseret som en kraeftsyg af sit netvaerk. IP5 udtrykte ikke pa noget tidspunkt eksplicit at

denne undertrykkelse medbragte nogle former for ulemper for hendes psyke.

Overvagningsstrategien (Folkman & Lazarus, 1979) er brugt af alle IP’er i stgrre og mindre grad, hvor
information og fglelsesmaessig styring benyttes som Igbende handtering af éns situation, hvilket er
pavist at vaere en nyttig strategi i forbindelse med at tilpasses sig sin situation. Denne
overvagningsstrategi er med til at danne fundamentet for dette kandidatspeciale. Det handler primeert
om hvordan det at veere oplyst som patient, kan veere med til at nedsaette uvishedens bekymringer. |
dette studie har alle de adspurgte faet information Igbende som til dels har lindret deres bekymringer,
men IP1 har ligeledes oplevet det modsatte, som gjorde hende mere bekymret da informationen hun
modtog, var misvisende (ses i afsnit 7.4), men dette blev Igst ved at tage initiativ til informationssggning.
Alle de adspurgte har haft gavn af at cope gennem information bade selvsggt online information eller

gennem sundhedsvasnet.

Den sidste teori inden for Lazarus & Folkmans fokusorienterede teori er model for coping-tilstande
(Folkman & Lazarus, 1979) som er en udvikling af overvagningsteorien. Her omhandler det blot at undga
visse informationer, for at undga forvaerrede situationer, eller situationer der kan gge stress over en
situation, mere end ngdvendigt. Dette ses i stor grad ved IP5, som undgar alt kraeftrelateret selvsggt
information som det ses i afsnit 7.4. Hun far det filteret igennem sin familie og bekendte, i frygt for at

leese noget nedslaende.

Tilgangsorienterede teorier omhandler, hvilken tilgang den enkelte person har til deres bekymringer
eller stress. Personens tilgang kan enten vaere konkrete eller abstrakte coping-strategier. En vellykket
coping-strategi afhaenger af de fglelsesmaessige funktioner der relaterer til problemet, hvorpa Lazarus
og Folkman har klassificerede otte strategier som ofte bliver brugt til at cope (Folkman & Lazarus, 1979).

Disse otte strategier vil i dette afsnit blev sammenlignet med de forskellige IP’ers udtalelser.
1. Selvkontrol

Det ses ofte at personerne der har behov for at cope, forsgger at kontrollere deres fglelser, som er en
direkte respons pa deres stress og bekymringer. Det sker ofte ved at undlade at vise bekymringer for

omgivelser. Dette ser vi i et implicit eksempel ved IP1, hvor hun ggr hendes facebookvenner
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opmaerksom om hendes ansigtseendringer. | dette opslag vender hun tilmed sin ellers triste nyhed med
en humoristisk kommentar. Dette viser en stor selvkontrol for hendes situation, hvilket muligvis kunne

pavirke hendes omverden.

Ligeledes ses det ved IP4, som begyndte han at dyrke motion sa snart han kunne, dette kan ogsa ses
som tegn pa at vise sin omverden, at han var i selvkontrol. Dette kan pa sin vis veere et signal til
omverdenen, at han behersker denne selvkontrol og gnsker at fa livet tilbage som tidligere, hurtigst
muligt. Denne selvkontrol kan vaere paradoksal, da det ogsa kan vaere, at hans omverden vil betegne
hans hurtige tilbagevending til motion, som mangel pa selvkontrol og respekt for hele situationen, men

trods alt var det, hvad han havde behov for at ggre i den givende situation.

IP3 udviste ligeledes selvkontrol, ved at kontrollere sine fglelsesmaessige udbrud ved ikke at lade hendes
familie se hendes bekymringer, ligeledes viste hun kun sine staerke sider frem for hendes omgivelser. |
hele perioden hvor hun har haft kraeft har hun kun graedt en gang, hvilket man kan argumentere er

emotionel selvkontrol.
2. Konfrontation

Lazarus og Folkmans (1979) konfrontation omhandler primeert hvordan folk i en presset situation,
konfronterer deres problem og far vendt deres situation til deres fordel. Dette kunne vaere at benytte
sig af sin svaere situation til at opna goder i samfundet, hvilket vores kvalitative data ikke har fundet ved

nogle af de adspurgte.
3. Social stgtte

De kvalitative data viser at alle har sggt sociale faellesskaber online, savel som fysiske, i nogle tilfeelde.
Nogle af de sociale netvaerker der er er naevnt, er stafet for livet, ung kreeft og diverse kraeftgrupper. Her
har flere af IP’erne s@gt andre kraeftpatienter i lignende situationer. Her handler det primaert om at
snakke med andre omkring deres situation samt observere og laere hvad andre har gjort i forbindelse
med deres kraeftsygdom. IP2 havde den oplevelse at han fandt en stor tr@st, ro og stgtte, i at laese

andres oplevelser pa de sociale netvaerk.

IP1 lavede et offentlig opslag pa Facebook, hvor hun frabad sig for mange spgrgsmal omkring hendes
skift i udseende. Dette resulterede i at hun ikke behgvede at besvare for mange spgrgsmal omkring

hendes sygdom, men fik st@tte fra personer i hendes netvaerk.
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En af de eneste der har haft darlige erfaringer i forbindelse med at sgge social stgtte online, var IP3. |

hendes sggen efter social stgtte mgdte hun en lokal Facebook gruppe, hvor gruppens opslag bar praeg af
mange forskellige l&agmands-meninger. Denne form for stgtte mente IP3 var upassende og var henholdt
til laeger at give. Derudover var der ogsa megen udtryk for lidelse pa siden, hvilket fik hende til at fgle sig
darligt tilpas. | stedet fik hun stgtte fra sin familie, som sg@gte rad online for at lindre hendes bivirkninger,

hvilket hun sa@ mere vaerdi i.

IP5 var pa sin vis nok den der fik den stgrste sociale stgtte fra hendes familie, da hun ikke gnskede at
finde noget som helst information om sin sygdom selv. Sa derfor skulle hende familie og venner sgge alt

informationen for hende, hvorefter de fileterede det og videregav det.
4. Fglelsesmaessig afstand

IP5 valgte at undga alt information og alt kraeftrelateret i medierne. Dette skete i den sammenhaeng at
hun gerne ville legge afstand til alt omkring kreeft for at kunne fokusere pa sin egen bedring. Hun vidste
pa forhand at det ville pavirke hendes psykisk, hvis der kom alt for meget negativ information, hvorfor
tog afstand til dette. For at dette kunne lykkes for hende, var hun ngdt til at kontrollere hendes

handlinger, i dette tilfelde var hun ngdt til at laegge hendes nysgerrighed til side.

IP1 sa sig ogsa ngdsaget til at tage fglelsesmaessig afstand da hun modtog utallige spgrgsmal om hendes
kraeftsituation pa Facebook. Der var dage, hvor hun havde overskud til at besvare alle hendes beskeder
men der var ligeledes dage, hvor hun var ngdt til at tage afstand til at svare alle der henvendte sig,

hvorpa hun undlod at svare eller fortreengte.
5. Flugt og undgaelses

IP1 og IP6 besidder eksempler pa hvordan man kan flygte fra ens situation ved at benaegte den
stressfaktor det er at have kraeft. De benyttede sig begge af at fastholde den hverdag som de havde
inden de blev syge, i forbindelse med kandidatspeciale og arbejde. Disse aktiviteter fik dem til at taenke
pa noget andet end sygdommen, og virkede kortvarigt for begge, som kan betegnes som en flugt fra

deres stressfaktor.
6. Radikal accept

Ved flere af kraeftpatienterne ser vi en form for selvaccept af at man er syg, og at man skal veerne om sig
selv bade fysisk og psykisk. | den kvalitative data ser man ved alle IP’er, at der er en form for accept og at
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der skal ggres noget for at forbedre deres situation. Selvom de forskellige patienter alle reagerer ens,
ses der dog et mgnster i, at dem der har faet utilfredsstillende information fra det sundhedsfaglige
personale, accepterede dette og beholde deres leeger, men i denne accept 13 der ligeledes en accept af,

at man selv skulle finde information for at tilpasse sig den modgang de mgdte fra laegerne.

Alle IP’er har ligeledes accepteret at de er blevet diagnosticeret med kraeft og har tilpasset deres
situation ved at modtage behandling mod kraeften, hvilket anses for at veere en made at tilpasse sig den

modgang de mgder.
7. Positiv omvurdering

En af de patienter der benyttede positiv omvurdering mest, var IP1 der sggte svar om, hvilken
behandling hun skulle vaelge i forbindelse med hendes kraeftknude i spytkirtlen. Da hun havde fundet
flere muligheder, havde hun sveert ved at veelge og var derfor ngdt til at vurdere af hvad hun gerne ville
veere sikret. Her stod hendes valg om at blive lam i den ene del af ansigtet og veere sikker pa kraeften var
veaek, eller fa straler, hvilket kun ville virke én gang. Sidste mulighed var at hun lod det vaere som det var
og sa kunne benytte sig af operation og straling pa et senere tidspunkt, og veere i et kontrolforlgb. Her
vurderede efter hun undersggte omradet og talte med flere inkl. hendes egne laeger. Hun havde fgrst
besluttet sig for at blive opereret og fa straler, sa hun var sikker pa det var vaek, men efter hun havde
radfgrt sig med forskellige parter, lavede hun en omvurdering, at hun ville i et kontrolleret forlgb og

undga lammelse.
8. Strategisk problemlgsning

Det ses ved st@rstedelen af patienterne, at de laegger en strategisk plan som er Igsningsfokuseret for at
komme bedst muligt gennem deres sygdomsperiode. De strategier der er kommet frem af den
kvalitative data, er eksempelvis:

e Sgge information selv — blive mere informeret

e Vere kritisk overfor laegernes information ved evt. at stille mange spgrgsmal

o Vere kritisk overfor den selvsggte information
e Sgge rad online ved andre patienter (sociale feellesskaber), udenlandske laeger og hjemmesider.

Disse Igsningsfokuserede strategier har alle sammen fokus pa at fa den bedste behandling mulig som

patient.
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Lazarus & Folkmans, transaktionelle teori, er en udvikling af de to foregaende teorier (fokusorienterede
og tilgangsorienterede). For at genopfriske, ligger fokusset ved transaktionel teori pa to forskellige
coping-former som er Problem-fokuseret- (PFC) og emotionel-fokuseret coping (EFC) (Cooper & Quick,
2018, s. 353-357). Forskellen pa disse to coping-former er at PFC har fokus pa at cope f@r problemet

opstar, hvor EFC. Opstar coping som konsekvens af den stressede situation.

Der er ikke fundet svar pa om end det er PFC Eller EFC, som kraeftpatienter starter med at benytte sig af
til at starte med i deres sygdomsforlgb. Dette afhaenger nemlig af, hvor man definerer at den svaere
situation opstar. Betegner man det at man bliver syg med kraeft som den svaere situation/problemet, sa
vil dette betyde at kreeftpatienter ikke kan na at benytte sig af PFC, da kraeft er noget uventet som
resulterer i at man ikke kan pa sin vis forberede sig pa situationen. Det kan dog diskuteres om man kan
forberede sig pa det ved at det kan vaere arveligt, men udover disse typer antages det at man ikke kan
forbedrede sig pa en specifikke kraeftform. Men i dette speciale antages det at en mulig konsekvens af
sygdommen sasom dgden som vaerende problemet. Derfor antages det at kraeftpatienter benytter sig af

PFC med det samme de far deres diagnose.

PFC er ofte forbundet med psykologisk velveere, selvpleje og sundhedsrelateret livskvalitet og ses som
coping-strategien der er geldende for hele forlgbets laeengde. Det er ofte her man ser kraeftpatienterne
tage et valg i forbindelse med deres sygdom. De ggr hvad de kan for at forsta sygdommen bedst muligt
ved at fa information fra deres sundhedsfagligpersonale, samt selvsggt information. Dette er med til at
fa patienterne til at fgle sig velinformeret, og derved skabe fundament for psykologisk velvaere. Alle IP’er
i den kvalitative data pointerer ligeledes det at vaere velinformeret er en vigtig faktor for dem i

forbindelse med deres forlgb som det ses i afsnit 7.5.

EFC opstar som konsekvens af en pludselig opstaet situation, hvilket kunne vaere tidlige symptomer,
bivirkninger, behandlings-valg eller darlige prognoser. EFC er som coping-form adaptiv nar situation
virker ukontrollerbar og ens interne ressourcer er utilstraekkelige, hvilket ggr den understgttende til PFC.
EFC hjaelper patienterne med at kapere de pludselig opstaet situationer, hvor det kraever at man ggr
noget med det samme for at cope. Dette ses eksempelvis da IP1 fglte sig misinformeret af sin egen
leege, hvorfor hun selv sggte information for at kunne handtere hendes svaere valg omkring hvilken
behandlingsform hun skal vaelge. Der skrider hun til handling med det samme for at Igse sit nyopstaede

problem nemlig valget mellem at blive lam i ansigtet eller tage risikoen og satse pa at kraeften er vaek.
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Hun vaelger at undersgge emnet til bunds som beskrevet i afsnit 7.1 og 7.2, hvorefter hun valger en

Igsning der ggr at hun kan forsaette med hendes PFC som sadvanligt.

Lazarus & Folkman (1979) er i denne gennemgang af det kvalitative data, med til at satte fagtermer pa
nogle af de coping-former som de adspurgte kraeftpatienter benytter. Undertrykkelsessensibilisering ses
flere gange i den kvalitative data, og forstas en risikofyldt copingstrategi, da den kan resultere i, at den
geeldende patients problem bliver forvaerret, da de fleste vil blive pamindet om deres sygdoms mulige
konsekvenser. Hvis man udelukkende benytter sig af undertrykkelsessensibilisering som PFC, betyder
det at alle situationer man mgder i sit kraeftforlgb, vil opsta som nyopstaede problemer, hvor man skal
korrigere sin copingstrategi adaptivt som EFC foreskriver. Dette vil ggre behovet stgrre for EFC, da man
undertrykker syggdommen mens den er der og kun tager problemer op nar de opstar. Dette kan ggre at
der opstar nogle uventede sygdomsrelaterede problemer som forvaerrer den psykiske tilstand. Det ses
at IP1 &ndre sin strategi fra undertrykkelsessensibilisering grundet det darlige udfald, til
overvagningsstrategien. Overvagningsstrategien omhandler at den enkelte patient gar ind og overvager
data heriblandt information. Denne strategi er med til at sgrge for at patienterne bliver mere
velinformeret og bedre forberedt, hvilket ggr at de kan kgre med en mere stabil og problemfokuseret
copingstrategi hvor der ikke vil ske lige sa store udsving som i undertrykkelsessensibilisering. Derudover,
kan patienterne korrigere deres strategier med model for coping, hvor patienterne selektivt gar ind og

filtrerer hvilke informationer man gerne vil modtage.

Ses Lazarus & Folkmans teorier som en helhed, ses det at coping med fordel kan opledes i en
copingstrategi der baerer fundamentet under kraeftforlgbet, nemlig PFC. Dette kan man med rette
tilpasse undervejs med EFC om end man benytter sig af den fokusorienterede- eller tilgangsorienterede-
strategi. Det ses i det kvalitative materiale, at ingen af de adspurgte coper ens, og det kan til dels have
noget at ggre med at alle mennesker vil cope forskellig, og argumentet for, at kraeftpatienter benytter
sig af "trial and error” (trial and error | lex.dk, 2020.), som kort fortalt betyder at man bliver ved med at
prgve indtil der er noget der virker, eller man stopper med at prgve. Derfor ser man at alle patienter
prover noget forskelligt og indtil de har fundet deres strategi, bliver de ved med at justere eller endre
den. Dette ses eksempelvis ved undertrykkelsessensibilisering. Sa derfor kan det argumenteres, at
coping er en aktiv proces som kraeftpatienter skal igennem om end de vaelger at fokusere pa at ggre

noget aktivt eller passivt. Derved handler Lazarus & Folkmans teori om at saette termer pa de forskellige
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IP’ers gennemgaende copingprocesser, og derved ggre det bagvedlzeggende ved deres udtagelser mere

forstaeligt.

8.2.3 Wenger - Praksisfeelleskaber (Jesper)

Som vores kvalitative data viser, er der en ting de adspurgte kraeftpatienter har til feelles, hvilket er
interessen for online faellesskab. Feellesnaevneren for alle disse online faellesskaber, er at de omhandler
kraeftrelaterede emner ses i afsnit 7.6.2. Derfor blev det fundet relevant at kigge pa den social-
konstruktivistiske laeringsteori som bygger pa grundleeggende ide, at laering skabes mellem mennesker.
Denne gennemgang af Wengers (2019) praksisfaelleskaber er udelukkende lavet ud fra
kraeftpatienternes udtagelser. De praksisfeelleskaber bliver her brugt til at reflektere over eventuelle

forklaringer af de online sociale faellesskaber der bliver naevnt i det kvalitative data.

Det ses ligeledes i litteraturstudiet at personer med kraeft har et vist behov for at lave social
sammenligning med andre kraeftpatienter. Hvilket de bruger til at sammenligne symptomer pa
behandling, modtage/give gode rad, andre patienters ageren, anekdoter, sociale rad, handterer
situationen med pargrende etc. (Bennenbroek et al., 2002). Flere patienter i de stgrre studier udtaler
ligeledes, at denne social sammenligning er essentiel for deres ve og vel, og at det er vigtigt at bade
kunne sammenligne sig i forbindelse med kommunikation, billeder og video. Dette har til formal at man

bade kan male ens opture og nedture (Bootsma et al., 2020, s. 2).

Begrebet praksis (Wenger, 2019, s. 69) daekker over den sociale proces hvormed kreeftpatienten oplever
verden og forsgger at skabe mening for hverdagen. Denne mening skabes ved meningsforhandling, hvor
patienter taler med andre ligesindede, udfgrer handlinger, tanker der opstar ved dem, og
problemlgsninger. Meningsforhandling kendetegnes ved de to processer deltagelse og tingsliggprelse

(Wenger, 2019, s. 70-85) som vi forklarer i de fglgende afsnit.

Deltagelse sker nar patienterne tager initiativ til at veere del i disse online faellesskaber. Udtrykket
deltagelse bliver brug til at beskrive den sociale oplevelse af at vaere med i disse online
praksisfaellesskaber og benytte dem aktivt. Deltagelsen for kraeftpatienterne har vist sig at vaere
personlig og i de fleste tilfaelde sociale. Deltagelse for kraeftpatienterne betyder ngdvendigvis ikke, at de
har samarbejdet med andre personer/organisationer eller har forbundet det med noget positivt.

Deltagelsen karakterers ved gensidig genkendelse, som i dette tilfaelde er at vaere kraeftpatient. | disse
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kraeftfeellesskaber opstar der oftest en samtale pa siderne, hvor man aktivt kan deltage eller blot
observere. Nar man tager del i en samtale, genkender man pa en eller anden made noget fra en selv i
feellesskabets diskurs som man forholder sig til. Det, man genkender, har noget at ggre med ens
gensidige evne til at forhandle mening. Denne gensidighed medfgrer imidlertid ikke lighed eller respekt.
Nar krzeftpatienterne deltager i en samtale med andre, former de gennem denne samtalen en oplevelse
af verden omkring sig og far en mening herom. Alle de adspurgte patienter har pa sin vis alle deltaget i

nogle praksisfeelleskaber.

Tingsliggagrelse | disse online praksisfalleskaber betyder kortfattet at “at ggre en ting” (Wenger, 2019, s.
72), hvor man udtrykker sine tanker hvorved det ggres konkret. Tingsligggrelsen forekommer nar
kraeftpatienterne projekterer deres mening ud, hvorved denne mening kommer til live. Nogle af de
eksempler vi ser pa tingsliggagrelse i det kvalitative data, er Facebook opslag, mails og Messenger
beskeder. Tingsligggrelses ses i dette kandidatspeciale som et produkt af de tanker som
kraeftpatienterne sidder med. Nogle af kraeftpatienternes tingsligggrelse finder sted pa forskellige stater
i deres sygdomsperiode men en af de klare tendenser der ses, er nar de skal dele ”Nyheden” omkring

deres nye livssituation eller nar de skal kommunikere med deres forskellige kraeft-faellesskaber.

Her ses nogle af de eksempler der har veeret pa at de adspurgte kreeftpatienter har vaeret i denne proces
med deltagelse og tingsligggrelse. IP1 sggte ligesom de andre kraeftpatienter efter viden gennem de
sociale feellesskaber der var pa Facebook (deltagelse), hvorpa hun fandt frem til en gruppe der
omhandlede en svamp som medvirker til at forarsage eller forveerre kraeft. Deltagelsen i denne gruppe
2ndrede for hende hele oplevelsen af verden omkring hende og begyndte at leve efter de rad og
vejledning der kom derinde. Dette betyder det fokus der var blevet skabt ved deltagelsen i denne
gruppe, blev taget med ud fra den virtuelle verden. IP2 fandt en masse forskellige kraeftgrupper
(deltagelse) hvor deltagerne delte anekdoter og gode erfaringer (tingsligggrelse), som IP2 benyttede sig
af ude i den virkelig verden. Om end IP2 hovedsagelig observerede disse samtaler der forgik i de
praksisfaellesskaber, var han stadigvaek aktiv og benyttede den erfaring han fik heraf til trgst. IP3 fandt
deltagelsen negativt ved at de andre deltager i det online praksisfaellesskab samtaler omhandlende
legefaglige rad og vejledning som hun ikke mente at de var kvalificeret til at udtale sig om. Dette
passede ikke ind i IP3 meningsdannelse, hvilket gjorde hende mere frustreret og dette resulterede i at
hun ikke gnskede at deltage i gruppen leengere. IP4 er en af dem der ofte benytter sig at tingsligggrelse

nar han skal informere via mail til medlemmerne af hans mandegruppe, hvor processen er de tanker der
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er bagvedliggende. Ligeledes ses det ved IP1 nar da hun gjorde sig tanker om, hvordan hun skulle
fortzelle sit sociale netvaerk om sin kraeft. Processen var selve tankerne og hvad det ville fgre med sig at

fortzelle abent om diagnosen og produktet blev et Facebook opslag.

Feelleskab

| forbindelse med at kombinere praksis og feellesskab beskriver Wenger (2019) tre dimensioner af den
relation hvor praksis er kilden til ssmmenhaenget i faellesskabet. De tre dimensioner er illustreret i figur
3 hvorefter de er beskrevet.

Facebookgruppen
Fzlles Fortolkninger
Hjeelpe hinanden

virksomhed Gensidig ansvarlighed

Feelles Gensidigt

repertoire
engement

Diskurser Relationer
Handlinger Mgdes
Begivenheder Hjeelpe hinanden
Vearktgjer Gensidig
ansvarlighed
Figur 3 De tre dimensioner af praksisfeelleskaber Kommunikere

Gensidigt engagement

Det fgrste kendetegn ved praksis som kilden til sammenhang i disse kraeftfalleskaber, er det gensidige
engagement som medlemmerne af gruppen har. Det gensidige engement eksisterer, fordi mennesker er
engageret i handlinger, hvor de forhandler meninger indbyrdes. Medlemskabet i disse kraeftgrupper er
et spgrgsmal om gensidigt engagement. Det er herved man definerer feellesskabet. Gensidigt
engagement ses i de kvalitative data flere steder, hvor det her indebzerer skabelse af relationer, at ggre
ting sammen, som at mgdes til arrangementer, dele og modtage rad. Der ses en tendens for vores
kvalitative data, at flere at kraeftpatienterne sgger rad og vejledning i disse faellesskaber om end de ikke
ngdvendigvis selv laver opslag, observerer de andres og drager nytte af det. Men at de bade kan finde

spgrgsmal og svar i grupperne, indikerer det gensidige engagement i disse feellesskaber trods for de IP’er
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der i dette speciale ikke viser stor aktivitet indenfor at stille og svare spgrgsmal. Gensidighed i

engagement er i virkeligheden en gensidighed i laering.

Fzelles virksomhed

Det andet kendetegn ved en praksis er en feellesskabssammenhaeng. Fzlles virksomhed betyder at
kraeftpatienterne foretager noget sammen. Det er under udgvelsen af selve virksomheden eller
handlingen, at denne fzelles virksomhed defineres. Det er altsa noget, de forhandler. De virksomheder,
der afspejles i de naevnte praksisser, er komplekse og omfatter instrumentelle, personlige og
interpersonelle aspekter af kraeftpatienternes liv. | denne falles virksomhed opstar der en
gensidigansvarlighed om at man skal hjelpe og stgtte sine medmedlemmer. Da der ikke har veeret
adgang til nogle af disse grupper i dette speciale, er dette kun antagelser ud fra IP’er fra udtagelser
omkring de faellesskaber de har deltaget i. Det ses i det kvalitative data at det der tiltraekker
kraeftpatienterne til disse online feellesskaber, er den feelleforstdelse der er for det at veere syg med
kraeft. Det at kunne dele sine egne livshistorier eller laese andres, hvor det herefter bliver fortolket af

ligesindede.

Faelles repertoire

Det tredje kendte feellesskabssammenhaeng er udvikling af feelles repertoire. Da IP’ernes faellesskab
omhandler kraeft, antages det at der bliver brugt et repertoire der ikke sa ofte bliver benyttet udenfor
denne gruppe. Dette kan have en sammenhang med, at sundhedsvaesnet benytter sig af et specielt
repertoire e.g. det som den almene befolkning ikke ville vide ang. forskellen pa stralebehandling og
kemoterapi, samt hvilke konsekvenser det har. Men for et medlem, er det klart at kemoterapien er det
medicin man far og straling er en behandling der brander kraeftceller vaek. Patienterne deler ogsa gode
rad i disse grupper som kan fungere som vaerktgijer, der ngdvendigvis ikke kunne bruges, hvis man ikke
er kraeftsyg. Det ses ogsa i grupperne at ung kraeft giver oplevelser og arrangementer, som kan give
anledning til et feelles repertoire. Medlemmerne kan snakke om hvad der er sket til disse forskellige
arrangementer og dele deres historie derfra, hvorved de andre medlemmer kan relatere. Dette er med

til at fa dem til at opfatte sig som en del af feellesskabet.

Praksisfeellesskaber kan anskues som en social konstruktion, noget vi ggr sammen. Det, at Wenger
definerer en lzering som en social handling, har en raekke af implikationer for bade kraeftpatienterne,
faellesskaberne og organisationen bag. Hvis laering beror pa social praksis, ma individet engagere sig i

faellesskabet for at laere. Feellesskaber ma arbejde pa at forbedre deres praksis for at hverve eller
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beholde medlemmer for overhovedet at eksistere. Organisationer skal sgrge for at opretholde deres
praksisfaellesskaber, for fortsat at veere vaerdifulde for individerne (brugerne). | dette tilfaelde har
kraeftpatienter mulighed for at mgdes bade virtuelt og virkeligt, og ytre sig, undersgge, opna stgrre
forstaelse for at vaere kreeftpatient, hvorved laering skabes mellem de mennesker der deltager i det

praksisfeelleskab.
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9 Refleksioner og diskussion (Emil)
| dette kapitel vil vi redeggre for, hvordan specialets metoder og tilgange har haft indflydelse pa vores

fund. Heriblandt vil vi rette et kritisk syn mod elementer, der kan have haft, mere eller mindre tvivisom
skaevvreden indflydelse pa vores fund og/eller dataindsamling, som er vigtige for os at pointere, for at
vedligeholde specialet sa transparent som muligt. Derudover vil vi gennemga afvigelser mellem

litteraturstudiet og det kvalitative studie, og diskutere hvor eventuelle afvigelser kan stamme fra.

9.1 Litteraturstudiet (Emil)

Det systematiske litteraturstudie blev valgt som metode, for at indsamle en empiri som sa vidt muligt
var fri for (og uden indflydelse af) bias, ved at kortlaegge hele processen mod de fundne artikler, og
fundene deraf, og derved ggre processen sa transparant som muligt. Derudover har vi set en veerdii at
vurdere artiklerne i et mixed method appraisal tool (Hong et al., 2018), med hvilket vi kunne konstatere,
at litteraturstudiets tekster, havde en lav risiko for bias indflydelse. Som det bliver drgftet i kapitlet om
videnskabsteori (afsnit 4), kan det systematiske litteraturstudie, pa trods af sin systematik, ikke
ngdvendigvis eliminere enkelte instanser af subjektivitet, nar det kommer til den analyserende eller
reflekterende del af litteraturstudiet. Ud fra dette speciales erfaringer, anerkender vi, at vi er gaet ind
med visse forventninger til studiets resultater, som eventuelt kan have farvet os pa nogen vis.
Ultimativt, ser vi dog en veerdi i at litteraturstudiet er systematisk, da processen derved er mere
transparant end et mere traditionelt litteraturstudie, hvorfor vi haber at det vil udstrale, at vi har

handlet sa objektivt som muligt.

9.2 Det kvalitative studie (Emil)

Pa trods af at vores kvalitative studie viste os mgnstre som bekraeftede mange af de fund som blev

identificeret i litteraturstudiets, er der stadigvaek en raekke faktorer som vi forholder os kritiske til.

For det fgrste, er det vaerd at naevne at deltagerantallet for vores kvalitative studie er meget lavt, med
blot seks interviewpersoner. Til sammenligning, har de kvalitative studier fra vores litteraturstudie,
gennemsnitligt 48 respondenter hver. Man kan eventuelt argumentere for, at det kvalitative studies
identificerede mgnstre og temaer sandsynligvis er legitime og eventuelt kan generalisere for en vis
maengde kraeftpatienter som benytter sig af selvstaendig informationssggning, grundet de mange
faellestraek i forhold til litteraturstudiet. Vi argumenterer dog for, at vi ikke har opnaet en datamaengde

af en sadan kvantitet, at vi kan praesentere statistikker, eller konkludere noget, som kan generalisere
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indenfor et bredere spektrum, men blot prasentere enkelte faellestemaer. Det skal dog naevnes, at vi
ser disse temaer som en veerdi, der eventuelt kan bane vej for fremtidige studier og/eller bidrage til

formidlere og producenter af sundhedsfaglig information og kommunikation.

Da vi i vores rekruttering af IP’er (interviewpersoner), har draget nytte af vores egne netvaerk, er der
visse ting at forholde sig kritisk til. Selvom der har vaeret fokus pa at henvende sig til s mange
mennesker som muligt for hvem vi ingen relation har, endte vi med fem, som var bekendte med én af
os, ud af de seks IP’er. Man kan argumentere for, at der er sandsynlighed for at IP’erne er mere
tilbgjelige til at ggre en bekendt en tjeneste, og derved svare arligt i interviews. Dog ser vi ogsa en
mulighed for, at den givne IP holder detaljer tilbage, i frygt for at tabe ansigt for bekendtskabet. Godt
nok, har vi forsggt at udrydde bias ved at lade den forfatter uden relation til den givne IP, udfgre
interviewene. Dog bliver IP’erne informeret om at samtalen bliver optaget, hvorfor de eventuelt stadig
kunne veere nervgse for, om den bekendte forfatter hgrer optagelsen, og derved holder enkelte ting

tilbage.

9.3 Informationsbehov (Emil)

| det videnskabsteoretiske kapitel (Se afsnit 4) prasenterer vi teoretikerne Cole (Cole, 2011, s. 1216) og
Sarkar (Sarkar et al., 2020, s. 2-3) som begge beskriver kompleksiteten ved informationsbehov, da et
individs informationsbehov ikke er et naturligt menneskeligt behov, som sgvn eller mad, men netop har
grund i faktorer der er personligt determineret i det enkelte individs situation. Grundet dette har vi ikke
forsg@gt at seette en finger pa en enkelt eller fa faktorer, som kan saette rammer for generelle
informationsbehov. De mgnstre vi har identificeret, som e.g. peger p3, at det at finde sundhedsvaesnets
information utilstraekkeligt, ser vi som en betydelig faktor for om folk har et behov for yderligere
information. Vi anerkender dog, at det er svaert at determinere, om det er faktorer som det fgrnaevnte,
som affgder et informationsbehov. Vi vil argumentere for, at der skulle benyttes en mere psykologisk-
fokuseret interviewmetode, for at komme taettere pa kilden til det reelle informationsbehov. Vi ser dog
en vaerdi i, at det ikke har veeret vores reelle mal, at forsgge at male informationsbehov, i anden
intention end at interessere os for, det enkelte individs forklaringer af hans/hendes situation, for at fa

nuancerede forstaelser.

9.4 Coping/handtering som begreb (Emil)
Som drgftet flere gange i dette speciale er coping et fremmedord, som maske kan veere bekendt for

mange, og maske indviklet i samme grad, hvorfor vi primaert benyttede os af det teetteste vi kommer pa
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en dansk oversaettelse, handtere, i vores interviews. Selvom vi inden hvert interview praesenterede
begge ord, og definerede dem, var der dog stadig tegn pa at definitionen havde mangler.

Visse interviewpersoner udtalte, at de ikke sa deres informationssggning som coping, selv om den made
de beskrev informationssggningens virkning pa en made der var i harmoni med dette speciales
definition (se afsnit 1.4.1) samt teoriafsnit omhandlende coping (Se afsnit 2.2). Selvom vi har valgt at
vurdere IP’ernes coping ud fra de fgrnaevnte definitioner, har vi stadig transskriptioner, som for den
uopmaerksomme laeser kunne udtrykke at disse interviewpersoner ikke har copet. Retrospektivt, ville vi
have undladt at binde slgjfe mellem coping og internetsggning i interviewene, og alene vurderet deres
coping ud fra definitioner, for at give alle IP’er et felles grundlag for coping, uden den forvirring som
deres egne spekulationer har givet.

Her kan vi dog referere til vores kapitel om videnskabsteori (Se afsnit 4) i hvilket vi diskuterede at
respondenter ofte havde forskellige forstdelser for, hvad klassificeringen af coping er, hvorfor vi finder
en forudbestemt definition mest tilstraekkeligt, nar det kommer til en determinering om hvor vidt

patienter har copet.

9.5 Forskningsomradet (Emil)

Som fglge af litteraturstudiet har vi matte anerkende, at vi har arbejdet i et felt, i hvilket der i forvejen er
blevet foretaget meget forskning. Selvom vi ikke har fundet studier som har haft et primeaerfokus pa
informationssggning (som vores speciale), har det vaeret en udfordring at danne et forskningsformal
som har kunnet bringe en ny vinkel til forskningsomradet. Det overvejes, at et vaesentligere fokus pa
udviklingen af vores interviewskema, kunne have givet os mere data at arbejde med, savel som en mere
unik vinkel.

Pa trods af at specialet ikke kunne producere signifikant ny viden, ser vi en vaerdi i at holde forskning
indenfor dette omrade jeevnligt opdateret, da internettet og kraeftforskning konstant er i udvikling, og
da internettet lader til at dabne op for flere og flere befolkningsgrupper, hvorfor vi ser vores forskning
relevant, i forhold til forskning der er et par ar gammelt, eller ldre.

Derudover fandt vi, gennem det kvalitative studie, enkelte mgnstre der viser afvigelser fra

litteraturstudiets resultater. Disse vil blive diskuteret i fglgende afsnit.

9.6 Afvigelser (litteraturstudie og kvalitativt studie) (Emil)

| dette afsnit vil vi gennemga de afvigelser, som viser sig i konflikt mellem litteraturstudiet og det

kvalitative studie, og diskutere de faktorer der kan ggre sig gaeldende i disse afvigelser.
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| litteraturstudiet fandt vi mgnstre pa, at maend og aldre mennesker, spgte vaesentligt mindre
information om kraeft, end kvinder (Se afsnit 5.6.3 ). | det kvalitative studie ses dog ikke et sadant
mgnster. Vi anerkender at disse to studier for sin vis ikke kan sammenlignes, grundet det kvalitative
studies fa deltagere, hvorfor vi ikke kan repraesentere befolkningsgrupper, pa samme made som
litteraturstudiet kunne. Ganske vidst var to af de tre der sggte information unge kvinder, men den tredje
var vores zldste deltager, en 58-arig mand. Ligeledes, peger det sidstnaevnte pa at alder eventuelt ikke
leengere er sa sigende, som mange af artiklerne i litteraturstudiet peger pa, hvilket kan ses som en
naturlig udvikling af internettets og dets inklusions af flere befolkningsgrupper. Havde vi haft en stgrre

mangde interviewpersoner, ville det vaere interessant at gd mere i dybden med dette.

Litteraturstudiet peger ogsa pa at faellesskaber, heriblandt onlinefaelleskaber, isaer er populaere blandt
unge mennesker (Se afsnit 5.6.2). Her ser vi i det kvalitative studie, ingen sammenhang mellem alder og
feellesskaber, da alle interviewpersoner i nogen grad har benyttet sig af faellesskaber. Faktisk har kun IP5
og IP6, begge kvinder pa 29 ar, benyttet sig af faellesskaber i mindre grad. Her kan faktorer som tid og
sted naturligvis have en betydning, men det kvalitative studies fa interviewpersoner, kan selvfglgelig

ogsa have en indflydelse pa fundene.

| litteraturstudiet tematisering, bliver der ogsa distingveret mellem patienter som sgger smertefuld
information, og dem som ikke gg@r (Se afsnit 5.6.2). Altsa dem der sgger alt slags information, pa trods af
hvor darlige nyhederne kan veaere. Her ser vi at de som sgger smertefuld information ofte er mere
utilfredse med den information de finder, fordi de sjaelden finder en tilstraekkelig maengde information,
som passer deres forhabninger. Disse mgnstre fandt vi ikke hos nogen af vores interviewpersoner.
Eksempelvis, har vi IP1 og IP4 som begge s@gte efter alt hvad de kunne. IP4 sggte blandt andet
prognoser og bivirkninger, men fortalte ogsa at det var noget han fik glaede af. IP1 sggte ligeledes uden
hamninger, og udtrykker dog at hun blev skreemt, men udtrykker ikke utilfredshed, vedrgrende hendes
fundne information. Vi kan selvfglgelig ikke pasta at den fgrnaevnte korrelation omhandlende
smertefuld information ikke holder, grundet vores fa interviewpersoner, men dette emne kunne vare

interessant at arbejde med i fremtidige studier.

Disse fa afvigelser, peger pa at vores kvalitative studie bekraefter stgrstedelen af vores litteraturstudies
fund, dog med forbehold, grundet det fgrnaevnte faktum, at vores kvalitative studie indeholder fa

interviewpersoner, og derfor ikke kan konkludere noget, men blot pege pa tendenser.

115



9.7 Praksisfeelleskaber (Jesper)

Den grundlaeggende idé bag brugen af Wengers (2019) praksisfeelleskaber er grundet, at alle IP’er
navnte at have benyttet online faellesskaber i nogen grad, hvilket gjorde det interessant at reflektere
over definitioner af faktorer, der ligger til grunde for disse feellesskaber. Denne teoretiske gennemgang
af kreeftpatienternes praksisfeellesskaber er udelukkende lavet pa udtalelserne fra IP’er, hvorefter det
har vist sig at skabe et vagt grundlag. Det skyldes at vi som undersggere ikke kommer ned i det
fundamentale i de praksisfeellesskaber blot ud fra deres udtalelser. Her havde det veeret mere
hensigtsmaessigt at foretage en netvaerksanalyse. En netvaerksanalyse, hvor man kommer med i de
forskellige online faellesskaber og derved fa et stgrre indblik i hvad der foregik i dem, samt deres diskurs.
Dette ville eventuelt give et bedre indblik i de praksisfallesskaber som kraeftpatienter har en tendens til
at blive en del af. Dermed er det ikke sagt at Wengers (2019) praksisfaellesskaber, ikke har vaeret
brugbare i forbindelse med kraftpatienternes online faellesskaber. Det har givet et godt indblik i, hvad
der foregar i disse faellesskaber og hvordan det kan hjalpe kraeftpatienterne til leering, dele deres

meninger og en nyfunden identitet.
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10 Konklusion (Feelles)

| starten af dette speciale praesenterede vi problemformuleringen, "Hvordan indgar online
informationssggning i kreeftpatienters handtering af deres kraeftforlgb?’. | dette konkluderende kapitel,

vil vi gennemga de processer der har fgrt os teettere pa svaret af netop dette.

| dette speciale, har vi ved brug af et systematisk litteraturstudie fundet mgnstre og tematikker der
peger pa, at selvstaendig informationssggning indgar som en af de mest populaere copingstrategier for
kreeft ramte, indenfor hvilket, internettet eksponentielt er en mere populzer kilde. Mange kraeft-ramte
finder sig i et ukendt vidensunivers, og udvikler ofte et informationsbehov, som uden svar kan vaere
skadende, hvorfor den krzaeft-ramte forsgger at deekke dette behov, ved hjzlp af selvstendig
informationssggning. Derved, kan informationssggning klassificeres som coping, ud fra specialets
definition (Se afsnit 1.4.1), da det bruges som lindring til bekymringer forsaget af informationsbehov.
Disse szerlige behov for at sgge information online, lader til ofte at opsta, nar en patient ser sig utilfreds
med den information sundhedsvaesnet har at (eller kan) tilbyde. De fleste patienter ser en
overgengende vaerdi i at veere velinformerede og have en kontrolfornemmelse over deres situation,
hvilket de selv bliver ngdt til at tage initiativ til, hvis ikke sundhedsveaesnets information deekker det
tilfredsstillende.

Informationssggningens virkning og formal, har naturligvis vist sig at variere mellem individer; blandt de
populaere faktorer, ser vi informationssggning, som en metode for at opna en fglelse af kontrol over éns
egen situation, ved at tage aktivt del i elementer som bivirkninger, behandlingsbeslutninger, prognoser
etc. Derudover, handler det ogsa meget om at laere sig selv at navigere i ens nyfundne identitet. Dette
kan blandt andet vaere ved at sgge faellesskaber i hvilke det viser sig populeert at relatere til andre i
samme situation og derved ikke fgle sig alene, eller sammenligne sin situation med andre for at fa det
bedre med sig selv. Derudover kan der vaere et behov for den sggende at finde alt hvad der er veerd at
vide om sygdommen og dens virkning, bade pa godt og ondt.

Ligeledes fungerer selvsteendig informationssggning, som en made for den sggende at opsgge
information som e.g. kan betegnes som banalt eller privat, uden at blive stigmatiseret, og uden chance

for at tabe ansigt.

Et kvalitativt studie, i hvilket der blev udfgrt seks semistrukturerede interviews med (nuveerende og

tidligere) kraeftpatienter, havde til formal at teste litteraturstudiets fund, savel som at give et nutidigt og
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(grundet studiets lokation) dansk perspektiv, pa kraeftramtes informationsbehov og copingprocesser. Pa
trods af at kvantiteten af interviewpersoner var lille, hvorfor dette studie ikke har kunnet prasentere
harde statistikker eller noget konkluderende, men blot mgnstre, bekraeftede det kvalitative studie,

mange af litteraturstudiets fund, med enkelte afvigelser.

Vi anerkender at et semistruktureret litteraturstudie kan vaere en essentiel del af et studie som det vi
har praesenteret i dette speciale. Ganske vel er det systematiske litteraturstudie en langvarig og til tider,
uoverskuelig process, men nar den er udfgrt, er forskeren praesenteret for en maengde artikler, som er
fri for udveelgelsesbias. Iseer grundet det faktum, at dette speciales forfattere ikke f@r har arbejdet
indenfor dette forskningsomrade, har det ogsa vaeret en behjalpelig metode til at finde litteratur,

indenfor et forskningsomrade af dettes kaliber.

Litteraturstudiet viste sig ogsa som en passende metode til fordel for at laegge grund til vores kvalitative
studie, som alene har prasenteret os for givende forstaelser for individuelle kraeftpatienter, deres
informationsbehov og copingprocesser. De semistrukturerede interviews blev valgt for at skabe nuancer
for patienternes valg og behov, og vi ser en veerdi i strukturen, da det har givet os mulighed for at grave
efter svar, som vi eventuelt ikke havde faet gennem en kvantitativ undersggelse. Vi anerkender dog at
der er mulighed for skaevvridninger i vores metode. At interviewpersonen ikke forteeller den konkrete
sandhed, far lagt ord i munden eller er under indflydelse af confirmation-bias etc., er altid en mulighed

der bgr tages hgjde for.

For at vende tilbage til problemformuleringen, er det ganske vidst ikke muligt at pointere et altsigende
svar til hvordan informationssggning indgar i coping, da denne process har vist sig personlig, sporadisk
og kompliceret, pa tveers af mange individuelle praeferencer, mellem forskellige kraeftramte. Vi vil dog
argumentere for, at det fgrnaevnte, er en passende konklusion til vores problemformulering. Formalet
med dette studie var, kort sagt, at danne en forstaelse for, internetbaseret informationssggnings
indflydelse pa kraeftpatienters coping af en kreeftdiagnose og -sygdom, samt deres informationsbehov.
Med et systematisk litteraturstudie savel som en raekke semistrukturerede interviews, hvoraf begge
studiers fund er blevet grundigt analyseret for tematikker, vil vi vurdere at en forstaelse for det
férnaevnte er blevet dannet og praesenteret. Vi anerkender dog, at selvom studiet bringer et nutidigt
perspektiv til forskningsomradet, bgr specialets fund, om en raekke ar, lzeses for den tid det er blevet
udfgrt, da vi med litteraturstudiet har kunnet observere at internettet, kreeftbehandling, og mange
andre integrerede faktorer der har haft indflydelse pa dette studieomrade drastisk, er i udvikling. Pa
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trods af dette, praesenterer dette speciale, en reekke tematikker og mgnstre, der viser et nuanceret blik
pa, hvordan informationsbehov dannes af kreeftpatienter, hvad deres middel til at tilfredsstille disse

behov er, og hvordan og/eller hvis processen med informationssggning fungerer som en coping-strategi.
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