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Samandrattur

Krabbameinsvidgerd hevur verid igjggnum eitt paradigmeskifti fra, at sjuka og vidgerd hava verid
i middeplinum til nu at hava uppmerksemi & psykososialum vidurskiftum, livskvaliteti, reettindum,
empowerment og yvirliving. Gransking visur, at fyri sjuklinga upplivdu dygdina hevur tad av-
gerandi tydning, at tad er abyrgdarhavandi onkologur, at tad eru sjuklingasamskiparar, at skipad
tarvsmeting er av studli og at tad er greitt abyrgdarbyti, ta id sjuklingurin skal flytast i millum
lond. T4 id hesi vidurskifti, eftir gllum at dema eru gdrvisi i Faroyum enn granskingin visur, so
mangla vit vitan um, hvat hevur tydning fyri fgroyskar krabbameinssjdklingar i teirra sjukugongd.
Endamal: At avdika samtidardiagnostisk eydkenni i sjukugongdini hja fgroyskum krabbameins-
sjuklingum og at kanna, hvegrjar heilsuligar avleidingar hesi kunnu féa a einstaklingin, bolkar og
samfelagid. Eftirfylgjandi er &tlanin at menna spurnabladid “Stette til livet med kreeft” til foroysk
vidurskifti.

Hattalag: Hattalagio er “aktivt interview”, sum er ein sosialkonstruktionistisk tilgongd til kvalita-
tivt interview. Luttakararnir voru krabbameinssjuklingar, sum hgvdu verid igjegnum eina
vidgerdargongd og nd voru i eini eftirlitsgongd. Vit braktu ”latenta tematiska” greining, har kotur
savnadust til temair.

Urslit: Vit funnu try hgvudstema: 1) Tydningur av samanhangi, 2) tydningur av ressoursum og
gerandis avbjodingum, og 3) tydningur av aliti til heilsuverkid. Samanumtikid visti greiningin, at
tydningur av samanhangi var umradandi fyri allar luttakararnar, og at netverkid var eitt avgerandi
tilfeingi. Aliti® & heilsuverkid var tengt at stedinum av givnari kunning, & hvgnn hatt krabbameins-
sjuklingarnir voru mettir av heilsustarvsfolki, og i hvenn mun tilvild var i sjakugongdini. Okkara
kanning avdukar vidurskifti, treytad av at Fgroyar er eitt litid oyggjasamfelag, sum er tengt av
konsulentum ar gdrum londum.

Nidurstgoa: Saed i einum samtidardiagnostiskum perspektivi visa okkara Urslit, at tad er atrokandi
neyougt, at heilsuverkid skipar sjukugongdina hja faroyskum krabbameinssjuklingum, har konti-
nuitetur, ahaldandi skipadur studul til allar krabbameinssjuklingar verdur sett i middepilin, umf-

ramt iverksetan av sjuklingasamskiparum og endurskodan av kunngerdini um fylgjara.



Resumé

Kraeftbehandling har varet igennem et paradigmeskifte, hvor man hovedsageligt har haft fokus pa
sygdom og behandling, til nu at have fokus pa psykosociale forhold som livskvalitet, rettigheder,
empowerment og overlevelse. Forskning viser, at har det afgarende betydning for den patientop-
levede kvalitet, at der er ansvarshavende onkolog, at der er forlgbskoordinatorer, at der er organi-
seret behovsvurdering af stgtte og der er klar ansvarsfordeling i patientovergange. Nar disse for-
hold tilsyneladende er anderledes i det feeraske kraftforlgb end hvad forskning papeger, mangler
vi viden om, hvad fergske kraftpatienter italeseetter som betydningsfuldt i deres patientforlgb.
Formal: At fa gje pa samtidsdiagnostiske tendenser i patientforlgbet for kreftpatienter pa Faerg-
erne og at undersgge, hvilke sundhedsmassige konsekvenser disse kan have pa enkeltindivider,
bestemte grupper og for samfundet som helhed. P4 sigt er hensigten at udvikle et behovsvurde-
ringsskema “Stette til livet med kraeft” efter faeroske forhold.

Metode: Metoden ““aktivt interview”, som er en socialkonstruktionistisk tilgang til et kvalitativt
interview blev brugt. Deltagerne var kraftpatienter, hvor behandlingsforlgbet var afsluttet og hvor
der var i kontrolforlgb. Vi brugte ”latent tematisk analyse”, hvor kodning genereres ud fra data til
udarbejdning af temaer.

Resultater: Vi identificerede tre hovedtemaer: 1) Betydning af sammenhang, 2) betydning af res-
sourcer og udfordringer for hverdagslivet og 3) betydning af tillid til systemet. Samlet set viste
analysen, at betydning af sammenhang var vigtig for alle deltagere og netveerket var en afgerende
ressource. Tillid til systemet var afhaengigt af niveauet af den givne information, hvordan kreeft-
patienter blev mgdt af sundhedspersonalet og om i hvilken grad der opstod tilfeeldigheder i pati-
entforlgbet. Vores undersggelse afslarer utilstreekkelige forhold, som er relaterede til at Feergerne
er et fjernt liggende gsamfund og er afheengig af konsulenter fra udlandet.

Konklusion: Set i et samtidsdiagnostisk perspektiv, viser vores resultater ngdvendigheden af at
sundhedsvaesenet administrerer patientforlgbet for faergske kraeftpatienter ved at have fokus pa
kontinuitet, struktureret opfaglgning og stette for alle kreeftpatienter, samt implementering af for-

lgbskoordinatorer og revurdering af bekendtgarelsen om ledsager.



Abstract

Cancer treatment has been through a paradigmatic shift, from a disease-focused to a patient-cen-
tered approach, in which increasingly more attention is paid to psychosocial aspects like quality
of life, patients right, empowerment and survivorship. Previous research has shown that what is
crucial for patient-experienced quality, is a responsible oncologist, a cancer navigator, supportive
care needs assessment and the responsibility distribution in patient transitions. When these factors
apparently have a different form in the Faroese patient pathway, there is a lack of knowledge about
how the Faroese cancer patient experience what is important in their patient pathway.

Purpose: To gain knowledge about which conditions Faroese cancer patients express as being
important to cope the challenges they experience during their patient pathways. In the long term,
the aim is to develop a needs assessment scheme "Support for the life of cancer" after Faroese
context.

Method: The method of “active interviewing” a constructionist approach to a qualitative interview,
was used. The participants were cancer patients, however still following a control program. We
used latent thematic analysis, which meant coding issues of potential interest and collecting these
into themes.

Results: Three themes appeared: 1) Meaning of coherence, 2) meaning of resources and challenges
in everyday life and 3) meaning of having trust in the system. Overall, the analysis showed that
meaning of coherence was important for all participants, networking was a major resource. Con-
fidence in the system was related to the level of information given, how the cancer patients were
met by the health care staff and whether the randomness occurs in the patient pathway. Our study
revealed several insufficient conditions related to The Faroe Islands being a remote small-scale
society and depending on oncological specialist from abroad.

Conclusion: Viewed in a contemporary diagnostic perspective, our results point at the necessity of
paying special attention to managing health care for cancer patients in the Faroe Islands by having
focus on continuity, structured programs for all patients and introduction of a cancer navigator

system based on supportive care and reassessment of the companion notice.



1. Indledning

Incidensen af kreeft gges i verden, samtidig med, at flere kureres eller lever leengere med sygdom-
men. Denne tendens kan ogsa spores i det feeraske samfund (ancr.nu). Kreft kan derfor betragtes
som en kronisk sygdom, hvor kraeftpatienter (KP) kan opleve lidelser og funktionstab, med behov
for stette, rehabilitering og palliation, for at mestre livet med kreeft (Fincham et al. 2005; Bauer et
al. 2015; Kotronoulas et al. 2017).

I denne sammenhang har sundhedsvasenet et todelt ansvar. Sundhedsvesenet skal behandle KP
for sygdommen, og skal give den ngdvendige stette og vejledning, saledes at KP bliver i stand til
at handtere og mestre det kreevende patientforlgb. Kirkevold skriver saledes om Travelby’s syge-
plejeteori:

“ Sygepleje er en mellemmenneskelig proces, hvor den professionelle sygeplejeudover

hjeelper et individ, en familie eller et samfund med at forebygge eller mestre erfaringer
med sygdom og lidelse, og - om ngdvendigt - at finde mening med disse erfaringer”

(Kirkevold, 2006 s. 122)

Kreeftbehandling har veeret igennem et paradigmeskifte. Far i tiden satte man hovedsageligt fokus
pa sygdom og behandling. | de senere ar har man haft et bredere sigte og har inkluderet KP’s
psykosociale forhold, rettigheder, empowerment, komorbiditet, senfalger, stette, mestring og livs-
kvalitet (Rana et al. 2016; Sarkar et al. 2015; Fincham et al. 2005; Bauer et al. 2015; Borras 2014)
Af samme arsag har statte til KP faet stor international opmarksomhed og prioritet og benavnes
for “supportive care” (SC). Der findes ikke en entydig definition af fgrnaevnte, men vi velger
nedenfor staende, da den omfatter hele patientforlgbet og afspejler det salutogenetiske perspektiv,
som ifglge Antonovsky (2003) handler om, hvordan det enkelte individ er i stand til at handtere et
liv med stress, farer og udfordringer, som ogsa kan forstas som mestring. (Poulsen 2013; Ventura
2012).

Multinational Association of Supportive Care in Cancer (MASCC) formulerer sig saledes:

“Supportive care in cancer is the prevention and management of the adverse effects of
cancer and its treatment across the cancer continuum. This includes management of
physical and psychological symptoms and side effects from diagnosis through treatment
to post-treatment care. It includes support for patients, as well as their families and
caregivers. Supportive care aims to improve care, prevent secondary cancer, prolong
survivorship, and maximize quality of life.” (mascc.org)



Patientforlgbene inden for kraeftbehandling er anderledes pa Fergerne (FO), end i de lande, hvor
forskningen pa kraeftomradet primeert foregar. Pa FO er der flere forskellige patientforlgb inden
for kreftbehandling, og behandlingstilbuddet finder bade sted pa Landssygehuset (LS), i Danmark
(DK) og pa Island. Det er selve kraftdiagnosen som bestemmer, hvor behandling finder sted, og
hvilket behandlingsforlgb KP indgar i. De sidste ar er der konstateret ca. 226 nye kreeft tilfeelde pr.
ar pa FO (krabbamein.fo), hvor der i 2017 blev sendt hele 459 KP til behandling udenlands?.

Pa FO er der en samarbejdsaftale med Rigshospitalet, som inkluderer at onkologer er til stede to
dage om ugen. Det er ikke altid de samme onkologer der bemander konsultationen, og pa behand-
lingsomradet kan det pavirke kontinuiteten (King, 2010). Begranset onkolog bemanding medfg-
rer, at kemobehandlingen, som administreres af sygeplejersker, ma gives uafhangigt af om onko-

log er til stede eller ej. Pa det kirurgiske omrade er der andre konsulent aftaler ad hoc.

Nar KP behandles i udlandet bor de fleste pa tilhgrende patienthoteller ofte uden ledsager, og an-
svaret for patienten kan ligge spredt (Siemens 2011; sst.dk). Der er ingen formel ordning, der
preeciserer, hvem der har ansvar for patienterne i tidsrummet mellem behandlingerne, nar de er

hjemme pa FO.

Bekendtgarelsen om ledsager siger, at KP har ret til bevilget ledsager, nar det drejer sig om livs-
truende sygdom, og nar der er udsigt til, at situationen kan udvikle sig til det vaerre. Nar situationen
er mere stabil, og KP skal til kontrol eller kemobehandling, hvor bivirkninger ikke forventes, far
KP er tilbage pa FO, har de ikke ret til bevilget ledsager (Kunngerd nr. 90, 2006).

Pa FO er der ikke noget offentligt tilbud pa rehabilitering (himr.fo; folkaheilsa.fo). Eneste lovgiv-
ning pa omradet er en bekendtgarelse fra 2017, som giver patienter ret til fysisk genoptraning
(Kunngerd nr. 21, 2017). Patientforlgbene er centreret omkring behandling, konsultationer og kon-
troller.

Istatistiske oplysninger fra Udenlandstjenesten péa LS.



Et redskab til behovsvurdering af stotte til KP er spargeskemaet “Stotte til livet med kreeft” (Thi-
sted, 2015), er indfert i Region Hovedstaten i DK. Det feergske sundhedsvesen har planer om at
anvende dette screeningsredskab, men for at udgangspunktet for statte skal tage afset i feeragske
forhold, er det ngdvendigt at fa viden om, hvad faergske KP siger har betydning for dem i deres
patientforlgb. Projektet er en kvalitativ undersggelse af KP's oplevelser af deres patientforlgb.
Dette gar vi med henblik pa at fa en gget viden om faergske KP, hvor vi kan udvikle et spargeskema

efter fergske forhold.

2. Baggrund

2.1 Litteratursggning

Vi har foretaget en struktureret litteratursggning med henblik pa at opsummere den aktuelle viden
om behovet for statte til KP. De valgte databaser er vurderet relevante pa baggrund af deres indhold
af sygeplejevidenskabelige referencer eller med fokus pa SC til KP. Da der findes megen forskning
pa omradet, og udbuddet af artikler er stort, sa vi det ngdvendigt at foretage en avanceret sggning
fra begyndelsen. Med vores sggestrategi stadte vi til sidst pa nogle af de samme artikler. Selve

sggestrategien er vedlagt som bilag (Bilag 1).

2.2 Inklusions- og eksklusions kriterier

Inklusions Kkriterier Eksklusions kriterier

Peer-reviewede artikler. Artikler med fokus pa specifikke behov til
. komplekse kraftdiagnoser f.eks. hoved-,

KP over 18 ar. hals cancer og marv transplantation.

Artikler fra den Vestlige verden. Fokus pé foraldre eller barn.

Artikler fra small-scale samfund. Artikler, med fokus p& kemobehandling og

. _ _ straleterapi.
Fokus pa SC, mestring, patientforlgb og sy-

geplejefagligt/tveerfagligt perspektiv.

2.3 Gennemgang af forskning pa kraeftomradet
En kreeftsygdom kan medfgre behov for statte gennem patientforlgbet, som indbefatter alt fra be-

handling, kontrolforlgb og livet med senfalger. Forskning viser, at tidlig indsats med SC forbedrer



mestringsevnen, og KP bliver bedre til at navigere i sygdomsforlgbet. Der er fordele for KP, om
onkolog tilknyttes tidlig, f.eks. kortere indlaeggelser, mindre ventetid, mere effektiv og gkonomisk
behandling (Fillion, 2012; Van Houdt, 2013; King; 2010).

Behovet for stette er afhaengig af diagnose, sygdomsstadie, alder, kan, uddannelse og socialt net-
veerk (Malmstrem et al. 2013; Hjorleifsdottir 2006). De mest almindelige udeekkede behov er be-
hovet for information, fysisk, psykisk og social statte (Borras 2014). Flere studier viser derudover,
at der er udeekkede behov knyttet til frygt for recidiv, fatigue, erngering og smerter. Dernast lider
flere KP af depression og tidlig indsats i sygdomsperioden kan forebygge langtidssygemelding
(Maguire et al. 2013; Larsson et al. 2010; Gudbergsson et al. 2011; Sarkar et al. 2015).

Forskning viser, at der er forskel pa, hvordan henholdsvis mand og kvinder mestrer kraeftsygdom.
Hos kvinder med c. mammae eller c. ovarie, er fertilitet et stort spargsmal, og hos maend med c.
prostata er impotens det, som generer dem mest af alt (Hjorleifsdéttir 2006). Generelt kan siges,
at flere kvinder far depressive symptomer, er mere bekymrede om hjemmets tilstand og har flere
langtidssygemeldinger end maend. Mandene er bekymrede om gkonomiske forhold, men de er
som helhed bedre til at teenke positivt end kvinder (ibid). Den tilgengelige forskning viser derud-
over, at der er en forskel i kansfordelingen i rekruttering til rehabiliteringsprogrammer, hvor langt
flere kvinder deltager (Emslie 2009; fc-prostata.dk; Gudbergsson et al. 2011; Korstjens et al.
2008).

Behovet for statte er afhaengig af alder. Undersggelser viser, at unge KP har et gget behov for
psykosocial statte. Derudover har yngre kvinder med brystcancer andre og mere komplekse behov
for klinisk sygepleje, omsorg og stette end &ldre kvinder. De oplever lignende lidelser som eldre,
som f.eks. kvalme, opkast, hartab, endret krops udseende og usikre fremtidsudsigter. Dertil ople-
ver de yngre specielle udfordringer som f.eks. tidlig menopause, infertilitet, belastet parforhold og

beslutning for mastectomy (Rana et al. 2017; Bredart et al. 2016).

Det er en kompleks opgave at behandle &ldre mennesker med kreeft. Komorbiditet og gget fal-

somhed for toksicitet er et seerkende for denne gruppe. Det er ngdvendigt med god kommunikation



for at kunne vurdere den &ldre KP’s sundhedstilstand. De &ldre kan have mindre viden om syg-
dom og sundhed, og deres sanseapperat kan ogsa vere svaekket. De &ldre har generelt gnske om

livskvalitet frem for livsforleengende behandling (Johnson 2012).

Undersggelser har vist, at behovet for SC &ndres efter at behandlingsforlgbet er afsluttet. Den
teette kontakt med professionelle holder pludselig op, nar patienten bliver flyttet fra et patientfor-
lgb og ind i et kontrolforlgb, imens de stadig har flere udeekkede behov for statte, og dette kan
have indflydelse pa den psykologiske sundhedstilstand op til 6 ar efter (Brédart et al. 2016;
Schmid-Buchi et al. 2011).

Der er forsket meget i forlgbskoordinering, som dakker over de funktioner, som sundhedsperso-
nale der koordinerer patientforlgbet, har ansvaret for. Et patientforlgb indbefatter mange kom-
plekse situationer som f.eks. patientovergange, fra behandling til kontrolforlgb og fra kurativ til
palliativ fase. Forskning har vist, at de patientforlgb, hvor patienter overflyttes mellem afdelinger
eller sygehuse, regnes for de mest risikofyldte procedurer i sundhedsvasenet, bl.a. fordi ansvars-

fordelingen og informationen om patienten kan veere utydelig (Siemens, 2011).

Forskning viser, at sygeplejersker undervurderer forekomsten og betydningen af symptomer, som
patienter finder vigtige. Derfor er det relevant med systematisk behovsvurdering, som tager ud-
gangspunkt i patientperspektivet. For at vurdere KP’s reelle behov for SC, er der internationalt
udarbejdet et stort udvalg af screeningsredskaber (Maguire 2013; Sarkar 2015; Armes, 2009;
Stremgren et al., 2001; Janda et al., 2008; Williams et al. 2016).

| takt med det voksende fokus pa senfalger, er der udviklede redskaber, der dekker de mest rele-
vante sundhedsrelaterede problemer hos voksne kreeftoverlevere (Geerse et al. 2017). Kreaftover-
levere har brug for opmarksomhed og statte vedrgrende livskvalitet og arbejdsforlegb (Jong et al.
2016; Oh et al. 2017).

Redskabet skal i alle sammenhange skabe grobund for en bedre og mere gunstig dialog med pati-

enten. Det er vigtigt, at der ved brug af et redskab tages hgjde for de omrader, som spgrgeskemaet
ikke omfatter (Maguire 2013; Sarkar 2015; Armes 2009; Stremgren et al., 2001).

10



Opsummerende kan siges, at forskningsresultaterne viser stor variation i behovet for SC. Det som

gennemgaende har betydning for den patientoplevede kvalitet er angaende:

> tidlig tilknytning af onkolog

> forlgbskoordinator

> behovsvurdering af stotte

> ansvarsfordeling i patientovergange

Disse faktorer har tilsyneladende anden form i det feergske patientforlgb, og kan komme til udtryk
pa andre mader for den feergske KP. Den sammenlignelige forskning, som vi har fra andre small-
scale samfund og udkantsomrader, giver os ikke svar pa, hvad kan have betydning for feergske KP,
og derfor har vi behov for at fa starre indblik i og kendskab til, hvordan feeraske KP oplever deres

patientforlgb.

2.4 Feergerne som kontekst

FO er et lille gsamfund med ca. 50.000 indbyggere med eget sprog og kultur. Selv om FO ligger
forholdsvis isoleret ude i nordatlanten, er g-samfundet en integreret del af den globale verden, hvor
den enkelte samfundsborger tilegner sig viden og har nogle minimumskrav til et adaekvat sund-
hedstilbud (Eriksen, 2010).

Det, som praeger et small-scale samfund er, at der er kort afstand imellem de tre instanser: staten,
markedet og civilsamfundet. Dette kan pavirke de politiske beslutninger, da den enkelte velger
har lettere adgang til politikerne og omvendt. P& FO har dette haft den konsekvens, at der ofte har
veeret enkeltsager, der har faet politisk opmarksomhed, frem for langsigtet sundhedspolitik (Hov-
gaard, 1996). En anden udfordring er, at der ikke er grundlag for legefaglige specialister pa alle
omrader, hvilket ger det ngdvendigt at bruge udenlandske specialister som konsulenter.

Den nordiske velferdsmodel er ikke indfert i samme grad som i de andre nordiske lande, hvor vi
har feerre tilbud af offentlige tjenester og ydelser. Jakupsstovu (2006) pointerer, at vores velferds-
system ligner den “familistiske” model, hvor det er familiens ansvar at forsgrge familien pa godt

og ondt. Ifglge Jakupsstovu (2006) kendes denne ordning fra lande i Sydeuropa, hvor familiens
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fundament er gensidige forpligtelser. Det familizere netveerk er en naturlig del af den kulturelle
identitet for det feeraske folk (Jakupsstovu, 2006; Jakupsstovu, 2007; Knudsen 2010).

Beinta i Jakupssotvu udtaler sig saledes om faergsk sundhedspolitik:

“Jeg ser feeraysk helsepolitikk som formet i et skjceringsfelt mellom 1) tillid til medicinsk
kunnskap, 2) en forstaelse av at statslige myndigheter skal utvise omsorg for befolknin-
gen, og 3) forudsetninger om at alle offentlige tiltak skal veere tilpasset de sarlige forhold
pad Feeroyene” (Jakupsstovu 2006, Kunnskap og makt, s. 14)

Den fergske sundhedsreform er fra 2006. | denne reform bliver der sat fokus pa forebyggelse og
sundhedsfremme (folkaheilsa.fo; himr.fo), og det er derfor bemarkelsesverdigt, at der i praksis
stadigveek ses en biomedicinsk orientering, der styrer handlingsanvisningerne, med udelukkende

fokus pa undersggelser, behandling og kontrol.

Den overordnede plan for kraeftbehandling pa FO er fra 2009 og er en del af FO’s folkesundheds-
plan. Den beskriver daveerende situation, nutidens udfordringer og anbefalinger for fremtidige til-
tag. Formalet var at sette fokus pa KP’s rettigheder og synliggare sundhedsvaesenets pligter og

ansvar.

Det centrale budskab i planen er, at behandlingsforlgbet skal pabegyndes sa tidligt som muligt,
skal opleves sammenhangende og have international standard. De dele af kraeftplanen, som til
dags dato er indfriet, er hovedsageligt om folkesundhed, profylakse og screeningsprogrammer. De
anbefalinger, som ikke er fulgt endnu, omhandler patientforlgbet, efter at diagnosen er stillet, sa
som ansat onkolog, en udvidelse af konsulentfunktionen, forlgbskoordinator og rehabilitering samt
retten til betalt ledsager, nar behandlingen er i udlandet. Der findes heller ikke nogen lovgivning,

som sikrer behandlingsgaranti og ventetider (himr. 2009).

Nar viden et betinget af kultur, historisk tid og kan udkonkurreres (Burr 2015) ma ethvert forsk-
ningsarbejde pa FO tage hgjde for, at FO er et small-scale samfund for at kunne sige noget om,
hvilke prioriteringer der skal til, for at imgdekomme faergske KP's behov i patientforlgbet (Jakups-
stovu 2007; Knudsen et al 2010).

12



3. Forskningsspgrgsmal

| neerveerende MA-opgave vil vi undersgge:

Hvilke forhold italesaetter de feeragske kraeftpatienter som betydningsfulde, for at

kunne mestre de udfordringer de oplever i deres patientforlgb?

4. Formal
e Formadlet er at fa gje pa samtidsdiagnostiske tendenser af patientforlgbet for kraeftpatienter
pa Faergerne og at undersgge, hvilke sundhedsmaessige konsekvenser disse kan have pa

enkeltindivider, bestemte grupper og for samfundet som helhed.

e Pasigt er hensigten at udvikle et behovsvurderingsskema “Stette til livet med kraeft” efter

fergske forhold.

5. Metodologiske overvejelser

| dette afsnit gennemgas de teoretiske, metodiske og etiske overvejelser, som ligger til grund for

en ngje beskrivelse af analysemetoden.

Vi benytter socialkonstruktionisme som vores videnskabsteoretiske tilgang, inspireret af Vivien
Burr (2015), samt et samtidsdiagnostisk perspektiv. I analysen og diskussionen, som vi har valgt
at skrive under samme afsnit, inddrager vi eksisterende forskning pa kreftomradet og Anto-
novsky’s (2003) teori om salutogenese. Til sidst konkluderes og perspektiveres med udgangspunkt

i de ovennavnte perspektiver.

5.1 Socialkonstruktionisme

| socialkonstruktionisme er man optaget af ontologisk relativisme og epistemologisk subjektivitet.
Sandheden betragtes som historisk og kulturelt betinget og er af samme arsag altid et produkt af
interaktion. Inklusions- og eksklusionsmekanismerne spiller altid en central rolle i konstruktions-

arbejde, fordi konstruktionen af verden, vil altid opretholde og favorisere bestemte mgnstre af
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social handling og tage afstand fra andre. Den sproglige interaktion er af stor betydning, fordi det
er gennem sproget, at verden bliver konstrueret. Viden kan ikke ses som noget mennesker besidder,

men noget som mennesker skaber sammen (Burr 2015).

I socialkonstruktionisme opfattes sundhed og sygdom ikke som objektive tilstande, men som fee-
nomener og erfaringer, der formes af tid, kultur, normer, verdier og social kontekst, men er ogsa
under indflydelse af samfundsgkonomiske strukturer. Mestring og mening er betydningsfulde fak-
torer, der reekker ud over det biomedicinske paradigme (Andersen 2010; Burr 2015). Denne an-
skuelsesmade befordrer os til at se pa den samtid vi lever i, og notere os de udviklingstendenser,
som kan have indflydelse pa de sundhedstjenester samfundet tilbyder og som pavirker sundheds-
tilstanden for individ og samfund. Vi vil derfor i naeste afsnit se pa begrebet samtidsdiagnostik og

reflektere over hvilke tendenser der er for udviklingen i fremtiden.

5.2 Samtidsdiagnostik

Samtidsdiagnostik handler om at forholde sig erkendende og vurderende til sin samtids tegn,
symptomer og tendenser og betragtes som en enhed, som rummer bade fortid, nutid og fremtid
(Kristensen 2014). Samtiden bestemmes af, at man prospektivt forsgger at fatte det, der i nutiden

udger en fremtids fortid (Hammershgj 2008).

De, som beskaftiger sig med samfundsdiagnostik, understreger, at diagnostikkens formal er ikke
kun at kritisere det nuveerende, men samtidig at preesentere nogle forslag, til hvordan tingene kunne
veere anderledes (ibid). I neerveerende projekt vil vi forsgge at anskueliggare hvilke tendenser vi
ser for udviklingen af patientforlgbet og fremtidige levevilkar for KP pa FO. Med disse tendenser

som baggrundsviden vil vi forsgge at italesette nye og uudnyttede muligheder.

Blandt flere, har Rosa (2013) sit bud péa en samtidsdiagnose, som er det accelererende samfund,
der forandres uafbrudt med hgj hastighed, hvor det enkelte menneske har en fornemmelse af, at

det ikke har tid nok og at forandringshastigheden medfgrer en voksende fremmedgarelse.

Fremmedggrelse er en tilstand, hvor mennesker falger mal, som pa den ene side ikke er patvunget,
men pa den anden side hverken opleves som meningsfyldte eller gnskverdige. Konsekvensen kan
veere en fglelse af at vaere fremmedgjort, og det kan veere i forhold til sig selv og andre, i forhold

til tiden og de handlinger man udferer. Dette star i kontrast til definitionen af det gode liv, hvor
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mennesker har mulighed for lykke, oplevelse af mening, mal og livsplaner (Rosa 2013; Hammers-
hgj 2008). At samtiden har disse karakteristiske traek bliver et vaesentligt perspektiv, nar man skal
forsta kreeftdiagnosen, kreeftbehandlingen og den mestring, som enhver behandling altid bar sigte
imod. Er det udfordrende for et raskt menneske at leve i det accelererende samfund, sa er udfor-

dringerne ikke mindre, nar du har kreft og skal leve med en sa alvorlig sygdom.

Den partikulere tenkemade, der ifglge Rosa (2013) dominerer i accelerations samfundet, star i
kontrast til velferdsstatens idealer, hvor universelle og solidariske principper var de baerende sgj-
ler. Velfaerdsstaten bevaeger sig hen imod at udvikle sig til en konkurrencestat, hvor der fokuseres
pa dynamik frem for stabilitet (Christiansen 2014).

I neervaerende projekt vil vi studere hvordan kreeftpatienter italesatter sig selv og deres patientfor-
lgb i en tid og i et samfund, som er preeget af hgj forandringshastighed, og som setter store krav
til arbejde, produktivitet, tilpasningsdygtighed og konkurrence. Metoden, som vi anvender, bliver

navnt “aktivt interview” og stammer fra Holstein & Gubrium (1995).

5.3 Aktivt interview som metode

Som det har fremgaet af forrige afsnit, sa far sproglige ytringer og sproglig interaktion serlig op-
marksomhed i socialkonstruktionismen og af samme arsag er det aktive forskningsinterview vel-
egnet. Det aktive interview defineres som en meningsskabende proces, hvor bade interviewer og
deltager har en aktiv rolle. Et centralt kendetegn ved det aktive interview er, at forskeren har mu-
lighed for at stille abne, uddybende og uforberedte spargsmal, hvor et tydeliggjort forsknings-
emne er rammen. Det primzre formal er at synliggere fortzellinger, hvor sammenhangende og
meningsdannende situationer fremtraeder. Intervieweren er ansvarlig for at fglge op pa deltager-
nes svar og gar langt mere end at satte neutrale spargsmal. Med sine uddybende spargsmal, sin
mimik og gestik og sin blotte tilstedevarelse er han en aktiv medskaber i den samlede menings-
produktion (Holstein & Gubrium 1995).

Holstein & Gubrium skriver saledes om det aktive interview:

“An active approach might therefore be most appropriate in those instances when the re-
searcher is interested in subjective interpretations or the process of interpretation more
generally” (Holstein & Gubrium 1995, s. 73)
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| aktivt interview vil baggrundsviden om forskningsemnet og deltagernes erfaringer, veere en uvur-
derlig ressource. Dette har betydning for bedre at forstd deltagernes perspektiv, men ogsa for at
opfange emner, der er relevante for interviewet. Baggrundsviden giver intervieweren mulighed for
at flytte sig fra et hypotetisk og abstrakt niveau, til at spgrge om relevante aspekter, oplevelser og
erfaringer hos deltageren, og er en vigtig mulighed til at fa deltageren til at italesette, beskrive og
forklare. Pointen er at opmuntre deltageren i at benytte egne ord, begreber og termer, da han eller
hun italesaetter hverdagslivets oplevelser pa en meningsfuld made. | interviewsituationen skal in-
tervieweren forsgge at fa deltageren til at skifte imellem forskellige forteellerpositioner for at ind-
tage forskellige roller og synspunkter. Formalet med denne strategi er at tilvejebringe forskellige
perspektiver pa det studerede faenomen, for at undersgge forskellige mader deltageren tilknytter

mening til det fenomen, der undersgges (ibid).

5.4 Etiske overvejelser

Nar vi har genereret data, har vi fulgt regler for indsamling af data, i forhold til etiske overvejelser,
som er geldende pa Sygeplejeafdelingen pa Frédskaparsetur Fgroya. Derudover fulgte vi Helsinki
deklarationen (wma.net) og etiske retningslinjer for sygeplejeforskning i norden (ssn-norden.dk).
Deltagerne fik skriftlig information om formalet med vores pilotprojekt og om deres rettigheder
(Bilag nr. 4). De fik oplyst vores tavshedspligt og at de er sikret anonymitet, at de til enhver tid
kunne traekke sig, at interviewet blev optaget med diktafon, transskriberet og behandlet fortroligt
med henhold til lov om personoplysninger (lagtingslog nr. 73 fra 2001). Optagelser og transskri-
beringer er gemt aflast pa en computer med kode. Deltagerne har underskrevet en samtykkeerklee-
ring (Bilag nr. 5).

Undersggelsen skulle ikke anmeldes til Den Videnskabsetiske Komité, da der ikke indgar biolo-
gisk materiale, jvf. lov om videnskabsetisk behandling af sundhedsvidenskabelige forskningspro-
jekter, kapitel 4, § 12, stk. 2 (Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse).

| relationen mellem deltageren og interviewpersonen er tillid en forudsaetning, og det er ngdvendigt
at veere bevidst om magtasymmetri. Vi var bevidste om, at interviewsituationen kunne pavirke
deltagerne og derfor fik de tilbudt samtale efter interviewet (Kvale 2006; Eriksen 2013; wma.net;
ssn.dk; Silverman 2010).
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En interviewsituation kan indeholde uventede etiske dilemmaer. Det er vasentligt hvordan man
som forsker takler de dilemmaer, som kan opsta. Vi var bevidste om hvordan vi brugte vores viden
0g magt i situationen, bade som forskere, professionelle og som medmennesker, for at genkende
egne fordomme og antagelser (Haar et al. 2014; Kragelund 2007).

| kvalitativt forskningsarbejde er det vigtigt at veere opmarksom pa, at etiske overvejelser ikke
blot er nogle formelle retningslinjer, som skal fglges far undersggelsen pabegyndes, men at de
ogsa kaster lys pa de mange faktorer, som er i spil i selve interviewsituationen og i bearbejdningen
af den indsamlede data, for ikke kun at bringe etik ind i forskningen, men ogsa ud af forskningen
(Birkler 2009). Vi ma vere bevidste om, at forskning i eget felt kan medfare bade etiske udfor-
dringer og dilemmaer. Nar vi befinder os pa forskningsfeltets inderside og derfor har en (delvis)
insider position, som bade har fordele og ulemper, som vi ma reflektere over (Kragelund 2007).

5.6 Deltagere

Inklusionskriterier
Deltagerne skal vaere mindst 18 ar og skal have veret i et medicinsk- kirurgisk- eller stralebehand-

lingsforlgb som KP. Aktiv behandling skal vere afsluttet, fordi deltagerne ma have grundlag for
at udtale sig om hele patientforlgbet. Vi gnsker variation i ken og alder.

Eksklusionskriterier

Demente og patienter i palliativt forlgb.

Rekruttering af deltagere begyndte med, at vi sendte skriftlig information om vores undersggelse
til Udenlandstjenesten og Onkologisk ambulatorium (onk. amb.), hvor vi spurgte om de ville
hjeelpe os med rekruttering (Bilag nr. 2 og 3). Derefter udleverede de vores udarbejdede skriftlige
information til KP, som opfyldte kriterierne og de deltagere, der gnskede at deltage, tog kontakt til

0S.
Vi valgte at interviewe 8 personer. Vi gnskede repraesentativitet af KP fra feeraske og udenlandske
forlgb. Vi fik 5 kvinder og 3 mand til undersggelsen. Den yngste var 40 ar og den &ldste var 80

ar. Patientforlgbene er forskellige i henhold til diagnose, behandlingstype og -sted (Bilag nr. 6).
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Referencer og erfaringer med kvalitativ forskning har vist, at det tager tid at gennemfare interview,
transskribere og analysere. En vasentlig pointe i den socialkonstruktionistiske metateori og i det
aktive interview er, at analytikeren ikke kun skal fokusere pa det, som bliver sagt, men at han
ligeledes skal veere opmaerksom pa, hvordan de forskellige narrativer bliver frembragte (Holstein
& Gubrium 1995). Dette satter ekstra krav til selve tranksriberingsarbejdet og analysen. Derfor er
vores vurdering at valgte antal er realistisk, set i forhold til starrelsen af projektet og tidsperspek-

tivet.

5.7 Interviewets gennemfarelse

Til trods for, at det aktive interview er fleksibelt i sin veren, sa er det ikke ustruktureret i sin
grundform. Det aktive interview er guidet af intervieweren og forsknings agendaen, og dette starter
nar deltageren far anmodning om deltagelse. Introduktion og anmodning om deltagelse skal stra-
tegisk formidle de emneomrader, der skal undersgges, og de resultater, som forskeren eller delta-
geren er interesseret i. Vi har en aben tilgang uden interviewguide, med forberedte emner som
statte, hvis interviewene skulle ga i sta (Bilag nr. 7). Deltagerne velger, hvor interviewene skal
forega (Silverman 2010; Holstein & Gubrium 1995). Alle fem kvindelige deltagere valgte at in-
terviewet skulle foregd i eget hjem, imens de tre mand valgte, at interviewet skulle forega pa

interviewerens lokalisation.

Som forberedelse til denne undersggelse, gennemfarte vi et pilotprojekt. Dette pilotprojekt viste
0s, at interviewets lengde og varighed kan ikke fastseettes forud. Med respekt for deltageren og
forteellings processen, ma situationen afgare i hvert enkelt tilfelde, hvornar interviewet slutter
(Kvale 2006). Efter pilotprojektet reflekterede vi over egen kommunikation og vores evne til at

spotte og spegrge uddybende ind til meningsdannende bindinger (Holstein & Gubrium 1995).

Vi forsker i small-scale samfund, og derfor er det vigtigt at tage hgjde for at deltagerne kan kende
vores positioner, bade som professionelle og privatpersoner. Vi er henholdsvis afdelingsleder pa
onkologisk afdeling og pa et rekreationshjem, og er vi bevidste om, at dette kan have indflydelse

pa relationen vi har til deltagerne (Silverman 2010; Kruse 2007).
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Det er Birna Mohr Joensen som gennemfarte interviewsamtalerne. Arsagen til dette valg var at
Sonja Nielsen som afdelingsleder for onkologisk afdeling, muligvis har for stor tilknytning til on-
kologiske patienter, og det kan pavirke hvad deltagerne gnsker at udtale sig om. Derfor var Sonja
ikke tilstede som observater. Med dette tog vi hgjde for, at deltagerne i fremtiden kunne fa brug

for indlaeggelse pa onkologisk afdeling.

5.8 Transskription

Med et socialkonstruktionistisk perspektiv og aktivt interview som metode, sa er det lige sa meget
hvordan der kommunikeres, som hvad der kommunikeres om, der har betydning (Burr 2015; Hol-
stein & Gubrium 1995). Dette kraevede en detaljeret transskription, med pauser, stemning, tone-
fald, verbal og nonverbal kommunikation, hvor den aktive dialog blev synliggjort, for at forsta,
hvordan viden blev konstrueret i interaktionen mellem interviewer og deltager. Det var ogsa be-
tydningsfuldt at notere observationerne lige efter hvert enkelt interview (Holstein & Gubrium
1995).

Vi valgte at intervieweren transskriberede. Bagefter lyttede vi begge to efter optagelsen, samtidig
med at vi laeste den transskriberede tekst igennem (Kvale 2006). Pauser blev markeret med (.) for
kort pause og med antal sekunder for laengere pauser som f. eks: (2). Nar deltagerne fremhavede
noget i deres udsagn, blev dette understreget og nar der yderlige blev lagt sarlig vaegt pa noget,
blev der skrevet med STORE bogstaver.

5.9 Tematisk analyse
Som analysemetode bruger vi tematisk analyse som beskrevet af Braun & Clarke (2008), hvilket
er en metode til at identificere, analysere og rapportere tilbagevendende mgnstre i data, som samles

til udvalgte temaer.

Vi har en induktiv tilgang, hvor kodning genereres ud fra data, uden at veere forudbestemt af teori.
Derefter har vi en latent tilgang fra kodning til udarbejdning af temaer, hvor vi forsgger at finde
dybere liggende meninger. Et tema valges ikke ngdvendigvis ud fra hyppigt forekommende kod-

ning, men ud fra det, som har betydning i forhold til forskningsspgrgsmalet (ibid).
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Tematisk analyse efter Braun & Clarke (2008) indeholder seks faser:

At gare sig fortrolig med data, hvor data leeses, genlases og notater tages.
Generere udkast til koder, som organiseres i meningsfulde grupper.
Sggning efter temaer, hvor grupperede koder samles til potentielle temaer.
Revurdering af hvordan temaer og tekstuddrag stemmer overens.

Definere og navngive temaer, for at pracisere og forfine historien analysen fortzller.

o a ~ wnhE

Udarbejde en videnskabelig rapport af analysen, hvor overbevisende tekstuddrag bruges
som eksempel.

Forste udkast til kodning lavede vi hver for sig, hvor vi kodede et interview ad gangen, for at
daekke kodningen bedst muligt. Dernaest var vi sammen om at afstemme kodningen og grupperede
koderne til forste udkast af temaer. Vi gentog og justerede denne proces, indtil vi identificerede
meningsdannelse og tilbagevendende mgnstre. Disse blev grupperede i flere temaer, hvor vi lavede
en hierarkisk prioritering. Den endelige udvalgelse af temaer var resultatet af en videre bearbej-
delse, hvor der valgtes tre temaer, som blev vurderet som mest relevante og bidrog bedst til besva-
relse af vores forskningsspgrgsmal. Frasortering af temaer skyldes pladsmangel og blev ngdvendig

afgreensning, for at kunne udfere en dybdegaende analyse.

Udveelgelsen af temaer var et analytisk greb, som hjalp os at forenkle den komplekse virkelighed.
Samme kode, kan indga i flere temaer, men for at gere analysen mere opdelt og forstaelig, blev vi
ngdt til at veelge placering.

6. Analyse og diskussion
Vi identificerede tre hovedtemaer (Bilag nr. 8):
> Betydning af sammenhang.
> Betydning af ressourcer og udfordringer i hverdagslivet.
> Betydning af tillid til systemet.
Vi analyserede et tema ad gangen, hvor vi valgte repraesentative tekstuddrag? og diskuterer disse
udsagn med basis i den anvendte teori og de anvendte metoder.

2 Interviewene er nummererede, og viser vi til disse numre i tekstuddragene (Bilag 6). Eks: (I:5).

20



6.1 Betydning af sammenhang

Temaet “betydning af sammenhang” (BAS) daekker over tilbagevendende og meningsdannende
koder, som forteller noget om BAS i patientforlgbet. Dette drejer sig bl.a. om kontinuitet, kontak-
ten til professionelle, kompetence, at blive mgdt som menneske og andre forudsatninger grundet
de serlige faeraske forhold. Disse omrader har ogsé indflydelse pé f. eks. “betydning av tillid til

systemet”, men vi analyserer disse i forhold til BAS.

Nar det drejer sig om kontinuitet, siger deltagerne, at den har betydning for sammenhangen i pa-
tientforlgbet. Der er en klar tendens til, at der er starre kontinuitet, nar patienterne har en diagnose,
som er hyppigt forekommende og derfor oplever de et bedre organiseret forlgb. En datter, som var
med til interviewet udtaler sig saledes: “...de forsagte (.) at veere de samme (.) som tog sig af min
mor, ik?...det var iscer to, som tog sig af dig, ik?” (1:1) Dog er dette ikke konsekvent, fordi det
endvidere afhanger af konsulentfunktionen, som betyder flere skift af overlaeger. Til trods for
skiftendende onkologer, oplever en deltager, som vi har valgt at kalde Sanna, sammenhang og
kontinuitet, da rammen omkring behandlingen er onk. amb., hvor hun mgder mange af de samme

sygeplejersker fra gang til gang:

Int: Kan du forteelle.

Sanna: Det er sa (2) altsa (2) ehhh (1) man (sukker) jeg bliver rigtig bergrt af det her (tarer
triller ned ad kinderne, i mens hun snakker, og hun terrer dem vak jeevnlig) ahh.

Int: Ja. (holder om hende)

Sanna: (3) Huhhhhffe (3) ahh (2) man faler sig sa velkommen (hun
ryster pa stemmen) og.

Int: Og det her er pa onkologisk ambulatorium pa Faergerne?

Sanna: Ja.

Int: Ja (3) man faler sig (1) de kender dig?

Sanna: Og ikke bare den der er min sygeplejerske (3) men ogsa de der gar pa gangen de siger (.)
hej (.) goddag (.) er du her igen (2) og det mader du ikke pa Rigshospitalet.

Int: Nej. (1:6)

En anden deltager, som vi valgte at kalde Jens, har en sjelden forekommende kraftform, giver
udtryk for manglende kontinuitet. Dette er ikke gaeldende under indlaeggelse i DK, men i det ef-
terfglgende forlgb pa FO med skiftende konsulenter. Han giver udtryk for, at han mangler en kon-
takt pa FO for at fa falelsen af at hare til et sted. Han oplever ikke personligt forhold p.g.a. skif-

tende konsulenter og fordi de ansatte ikke har tid:

Jens:  Fordi at jeg (2) altsa (1) jeg jeg mener nu har jeg snakket med nog (.) nogle andre som
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har haft altsa godt nok nogle andre former for kraeft, og (2) det viser sig at eh (1) i hvert
fald sa er dem som har veeret (.) som har sorteret under en eller anden afdeling og under
en eller anden specialleege, som har veret fast pa Fergerne (.) har haft en meget teettere

relation.

Int: Ja.

Jens:  Til det end hvad jeg havde, ik?

Int: Hmhm.

Jens:  Og har ma af samme arsag maske faet mere at vide, det (1) forestiller jeg mig
bare.

Int: Hmhm.

Jens:  Og haft lettere adgang til at fa svar pa sine spgrgsmal, ik? (1:7)

| henhold til nervaerende patient, sa er den manglende kontinuitet en konsekvens af konsulent-
funktionen, og af samme arsag far de tilknyttede sygeplejersker pa onk. amb. en vital betydning
for oplevelsen af kontinuitet. Gentagne gange ser vi tegn pa, hvor stor veerdi kontakten til sygeple-
jerskerne har veeret. Der mgder de kontaktpersoner og sa vidt muligt de samme sygeplejersker.
Det er pafaldende, at kun halvdelen af vores deltagere har kontakt til onk. amb. Nogle af dem har
kontrolforlgb i udlandet, hvorimod to har kontrolforlgb pa kirurgiske ambulatorium, uden kontakt
til onkologisk ekspertise (Bilag nr. 6). Data viser symptomer p4, at det er vigtigt for deltagernes
BAS, at have et relationelt forhold til personalet, som kender deres situation og har onkologisk
kompetence. De deltagere, som ikke har tilknytning til onk. amb. giver ikke udtryk for et sammen-

haengende patientforlgb i samme grad.

Kontinuitet i patientforlgbet kan i falge Fillion et al (2012) beskrives som graden af en rekke
sundhedsmaessige begivenheder, som opleves sammenhangende og er i overensstemmelse med
KP’s og pargrende’s behov. Patienters forventninger bliver taget i betragtning, hvor der er samar-

bejde imellem sundhedspersonale og patienten om behandling, forlgb og mal.

Betydningen af kontinuitet i sygeplejen bliver pointeret af Radwin (2000) som fundamental for at
opbygge tillid til sundhedspersonalet. Opbygning af tillid er en tidskreevende proces og patienterne
faler sig mere trygge, nar sygeplejersken kender dem. Denne kendskab giver sygeplejerskerne
bedre grundlag for vurderinger og beslutningstagen angaende pleje og behandling (ibid). Derfor
kan kontinuitet i sygeplejen medfere, at patienterne har oplevelse af faglig kompetence, og dette
skaber tillid og tryghed. I nogle tilfeelde har dette direkte pavirkning pa patientens psykiske tilstand
og tolerance for behandling (ibid).
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Deltagerne pointerer gang pa gang, at kontakten til sundhedspersonalet har to aspekter, hvor den
ene er den relationelle og den anden er faglig ekspertise. Den relationelle kontakt, drejer sig om at

blive mgdt som menneske i en sveer situation og fa omsorg og forstaelse. Sanna udtaler sig saledes:

Sanna: Jah (3) de er her (.) de ser dig (.) og de (.) Iytter efter mig (.) og
de (.) tager hand om dig. (1:6)

Et andet eksempel pa, at kraftpatienter leegger stor vaegt pa den medmenneskelige kontakt, er
Sara’s udtalelse om skiftende onkologer, idet hun ikke ser det som et sa stort problem, fordi onko-

logen ““ kun” skal give svar pa undersogelser:

Sara: Til Feergerne (.) det er skiftende.

Int: Ja.

Sara:  Der er aldrig den samme du ved, ik?

Int: Hvordan er det?

Séara:  (4) (sukker) Jeg ved ikke, jeg teenker bare det (.) at nu har man alt pa en PC ik?

Int: Hmhm.

Séra:  Ogvi (.) jeg gar ud fra at de laser (.) journalen igennem og (.) sddan noget sa (.) ffor den
sags skyld, s& kan det maske vare lige meget, hvem det der som (.) fortzller mig
resultatet af blodprever og (.) og hvad skanningen viser, fordi det er nok ikke sa meget
mere det de gar, ik? (1:5)

Den genererede data viser os, at kravet til faglig ekspertise bliver opfattet pa to forskellige mader.
Nogle deltagere giver udtryk for accept af de forudsatninger vores small-scale samfund har. Det,
at vi har generalister frem for specialister, pavirker de forventninger og krav de stiller til sundheds-
vaesenet. Sara er en patient med komorbiditet og har et komplekst mgde med sundhedsveesenet og

hun er ydmyg for ovenngvnte forhold:

Sara:  ....jeg jeg teenker altsd (1) vi dette er et sd lille land (2) eh vi kan ikke have
(1) det aller aller aller eh du ved. (I:5)

Jens, derimod, har en sjelden forekommende diagnose og ser ngdvendigheden af specialister. Jens

udtaler sig saledes om oplevelsen han havde fra behandling i DK:

Jens:  Ja, og det fglte man eh (2) altsa det (ander dypt ind) (3) det havde synes jeg en en
beroligende effekt, at man var (.) omringet af fa fagfolk som var specialiserede i
preacis dette, ik?

Int: Hmhm

Jens:  Altsa ikke fordi at jeg skal sige noget darligt om dem pa Landssygehuset, ik?

Men eh (1) men (.) det er en forskel der. (1:7)
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Disse to citater praesenterer forskellige forventninger om udbud af faglig ekspertise pa FO. | farste
eksempel er onk. amb. rammen om forlgbet, imens man i det andet eksempel kan forsta at der er

behov for specialister.

Nar deltagerne forventer faglig ekspertise, stemmer det overens med Radwin’s (2000) forskning
om onkologiske patienters opfattelse af kvalitet i sygeplejen. De papeger, at faglig ekspertise om-
handler Kkliniske erfaringer og instrumentel kompetence. Kliniske erfaringerne er oparbejdet over
tid og medfarer, at patienterne foler sig trygge i komplekse situationer. Den instrumentelle kom-
petence har stor betydning for handtering af kemoterapi, blodtransfusioner o.s.v. Laila udtrykker,
hvordan det pavirker tilliden, nar personalet mangler kompetencer og er usikre i forbindelse med

anleeggelse af port a cat.:

Laila: ...og de snakkede om herregud altsa (.) det her kan jeg ikke, det har jeg ikke pravet far,
altsd jeg ma ind at leese (.) kan du det her?....

Int: Ja jaja det ger noget ved

Laila: Ja,ja

Int: At man bliver utryg.

Laila: Ja...fordi han (manden) syntes det var sa amatgragtigt (1:1)

Ud fra data ser vi entydige tegn pa, at kontinuitet, personlig kontakt og faglig ekspertise er faktorer,
som KP siger har betydning for sammenhangen i patientforlgbet. Ifglge Martinez-Donate (2013)
kan der veere barrierer for KP i udkantsomrader i forhold til at fa tiloud om kvalitetsmaessig kreeft-
behandling, hvilket kan skyldes demografiske afstande, mangel pa overlaeger og begreensede mu-
ligheder for SC.

Martinez-Donate (2013) paviser, at KP fra udkantsomrader ofte er &ldre, kan have lavere uddan-
nelse og vaere veerre socialt stillede, og denne tendens ses igen i det feergske samfund (hagstova.fo;
industry.fo). En anden faktor er, at der kan opsta sproglige udfordringer, nar patientforlgbene fo-
regar i andre lande og det er dette citat et eksempel pa: “...det kan godt blive et problem eh det kan
det godt altsa det er (2) det er lidt meerkeligt at snakke dansk” (1:4). Martinez-Donate (2013)
fastslar, at en forlgbskoordinator kompenserer for ovennavnte barrierer og medvirker dermed til
forbedringer af kreeftbehandlingen i udkantsomrader. Ifglge FO kraftplan fra 2009, blev bl.a. an-

befalet forlgbskoordinator. Disse bestemmelser er fremdeles aktuelle, fordi vi som samfund har
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nogenlunde de samme udfordringer, som andre udkantsomrader. Boltong et al. (2017) har beskre-
vet hvorledes en forlgbskoordinator kender systemet, fungerer som ekspert i patientforlgbet, vej-
leder og er omsorgsfuld og dette ger, at KP bedre kan satte sin patientsituation ind i den rette
behandlingskontekst. Det kan teenkes at denne funktion ville medvirke til at udligne de uligheder
der er i tilbuddene til KP.

Da vi gennemgar datamaterialet bliver vi klar over, at de otte deltagere har vearet igennem vidt
forskellige patientforlgb, hvor nogle beskrives som velorganiserede og planlagde, imens andre ita-
leseettes som uforudsigelige med flere patientovergange og mangel pa etableret kontakt (bilag nr.
6). Forskning viser, at disse forskelle i patientforlgbene, findes ogsa i andre udkantsomrader. For
at komme disse forskelle til livs, blev der interveneret med en sygepleje forlgbskoordinator, som
viste sig at give betydelige forbedringer i patienttilfredshed (Hook 2012). Behovet for koordination
af kraeftforlgh har iser indflydelse pa KP” psykosociale behov og trivsel (Martinez-Donate et.al.
2013).

En af vores deltagere udtaler sig saledes om et velkoordineret forlgb:

Egil:  Det fales utrolig proffessionelt at veere pa RH, det hele karte pa (2) skinnere faktisk (1)
eh sddan oplevede jeg det.

Int: Ja.

Egil:  Ja (1) det kerte bare det er, det karte ligesom sadan et forlgb altsa, du kommer ind i
et hul her, sa kommer du igennem denne luge her og (.) sa skal du videre der, ik?

Int: Ja. (1:8)

BAS kan knyttes til Antonovsky’s teori, hvor en salutogenetisk orientering fokuserer pa kilderne
til sundhed og retter spargsmal imod, hvorfor nogle mennesker, der bliver udsat for stressfaktorer,
alligevel bevaeger sig imod den positive ende af godt helbred. Som svar pa de salutogenetiske
spergsmal udviklede Antonovsky begrebet “oplevelse af sammenhceeng”, der gar ud pa at styrke
den menneskelige kapacitet eller mestringsevne til at gare sig erfaringer med at satte de stressfak-
torer, vi dagligt belastes med, ind i en meningsfyldt sammenhang (Antonovsky 2000). Deltageren
Egil oplever meningsfuld sammenhang i sit forlgb, hvor han fik profylaktisk fysioterapi inden
operation, og han opfatter det som afggrende for mestring af sin sygdom, hvor han undgik senfgl-

ger og bibeholdt livskvaliteten. Han udtaler sig saledes om betydning af fysioterapi: “Sd var det
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det aller forste jeg skulle...sd jeg tror pd, at det er det som har veeret min redning, lige efter ope-

rationen sidst i februar...sd i april begyndte jeg at arbejde og da var jeg fit for fight, faktisk.” (1:8).

Antonovsky's forstaelse af “oplevelse af sammenheang” relateres til dette tema, hvor det er delta-
gernes BAS i et patientforlgb, som derved ogsa har indflydelse pa deres mestring. Behovet for at
blive mgadt, at have relationer og at fele sig tryg, skaber grundlag for at fa indflydelse pa egen
sundhedstilstand. Dette motiverer til handterbarhed og kan medvirke til at patientforlgb settes i
meningsfulde sammenhange (Kvale & Synnes 2013).

En vasentlig del i Antonovsky’s “oplevelse af sammenhang” er den mere praktiske komponent
som omhandler handterbarhed. Har deltageren de ressourcer, som er ngdvendige for at mestre sin
situation, eller er kravene for store saledes at sociale netvark eller andre ma inddrages (Rasmussen
2013). Opsummerende kan siges, at BAS er grundlaeggende for mestring hos alle deltagere, men
det varierer i hvilken grad de oplever dette, alt efter hvilket patientforlgh de indgar i. Dette farer

os videre til naste tema.

6.2 Betydning af ressourcer og udfordringer i hverdagslivet

Dette tema omhandler hvordan deltagerne handterer sygdom, og hvordan de italesztter, hvilke
ressourcer har betydning i forhold til at mestre livet med kreft. Derudover omhandler temaet hvor-
dan de udfordringer opleves, som en kreftsygdom og kreeftbehandling kan medfare. Deltagernes
ressourcer og udfordringer er teet forbundne og har indflydelse pa hinanden, og derfor veelger vi at
analysere begge i samme tema. Ud fra kodningerne kan vi se, at deltagerne oplever ressourcer og
udfordringer forskelligt, og personlige erfaringer har indflydelse pa begge dele. De forhold, som
fremhaves her er deres netveerk, som kan vaere bade pargrende, venner, kollegaer, patientforenin-
ger og stattegrupper. Derudover opfattes den psykosociale belastning, bivirkninger, senfalger,
gkonomiske faktorer, demografi m.m. som seerlige udfordringer.

Nasten alle deltagere italesetter de pargrende som deres vigtigste kontakt i patientforlgbet. Jens
udtaler sig sledes:...”man har (.) de neermeste at snakke med, men altsa ensom (.) i forhold til (.)
sygehusveesenet, jaa.” (1:7) Derudover bliver venner og kolleger fremhavet som vigtige ressour-

cepersoner i en kritisk og sarbar situation. At netveerket er en afgerende ressource for mestring,
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stemmer overens med den etablerede forskning pa omradet (Kvale, 2013). Nedenforstaende udta-

lelse er et eksempel pa, hvordan kollegaer kan vare en ressource:

Jens:  Men det var (1) med det samme inden jeg tog ned, begyndte en (2) jeg tror det var min
chef der begyndte med det samme at snakke med mig (.) snakke om tror du ikke du burde
snakke med Kreftens Bekeempelse og sddan noget, ik ?

Int: Ja.
Jens:  Jeg teenkte (.) hvorfor skal jeg det og sddan noget, ik?
Int: Ja.

Jens:  Men nej (1) der var eh Sundhedsvasenet sagde ikke et ord om det. (1:7)

Halvdelen af vores deltagere har kontakt til Kreeftens Bekeempelse pa FO (KMF), hvor stattegrup-
per bliver betydningsfulde for mestring (bilag nr. 6). Dette er i overensstemmelse med hvad Kors-
tjens et al. (2008) finder, hvor gensidig kontakt med andre kreeftpatienter har en stgttende og be-
tydningsfuld effekt. | nedenforstaende citat ses betydningen af den stgtte man far fra medpatienter,
hvor deres erfaringer bliver meningsfuld viden.

Egil: ... sd er der mulighed for at tale sammen, og (1) de sporger om forskellige ting, mange
har (.) ikke viden om hvad det er for noget de har faet altsa (.) s& kan de snakke med en
som har (.) erfaringerne, ik? (1:8)
Den anden halvdel af deltagerne finder tilfredsstillende statte i netveerket. Et eks. er Durita, som

far behandling pa Island og som har et relationelt og gkonomisk stabilt netvaerk.

Durita: ..... og der var vi sd (1) eh den forste uge og sd tog (scetter koppen) sd eh tog Maria
(sesteren) afsted igen ik? (2) og den naste uge jeg var der, da kom min sgn fra ehh (.)
Danmark.

Int:  Ahh

Durita: Ham og konen (1) og (1) eh sgnnen (.) som da var to ar. (1:2)

Det fremgar i vores dataproduktion, at netveerket bidrager til mestring, men nar det er forskelligt
hvilke ressourcer der er i patienternes netveerk, ser vi en tendens til, at KP kan veere ulige stillede
i deres mulighed for mestring. Disse forhold ger Borras et al (2014) opmarksom pa, hvor de syn-
ligger, at stette er flerdimensionel, og bestar ikke kun af biomedicinsk karakter. Fokus ma vare
pa patienters rettigheder og deres behov for statte til mestring. De siger, at sundhedsveesenet ma
sikre sig, at alle patienter far ngdvendige informationer, her i blandt om patientforeninger og stat-
tegrupper, som Sundhedsveesenet skal se som samarbejdspartnere i et patientforlgb. I den tilveje-
bragte interviewviden kom det tydeligt til syne, at samtlige deltagere ikke har faet information om

KMF, og dette er iseer geeldende for de deltagere, hvor forlgbet var udenlands.
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Det arbejde som KMF ggr, kan ses som en kompensation for den statte, som Sundhedsvasenet
ikke har struktureret i tilstreekkelig grad. Om Sundhedsvasenet havde organiseret deres arbejde
ved at afklare behovet for stgtte i patientforlgbene, kan det teenkes at de deltagere, som ikke til-
kendegiver, at de har behov for KMF, alligevel kunne fa gavn af en stgttende opfelgning. De del-
tagere, som i vores undersggelse, siger de far deekket deres behov fra eget netveerk, kommer flere
gange med udsagn, som kunne tyde pa at de har udaekkede behov: “Jeg tenker hele tiden hele
tiden pa at (3) at eh (sukker) at der sidder noget som (.) som kan begynde at vokse mere.” (1:4)
09 ’jeg (.) har sveert ved at acceptere det (1) at jeg ikke magter det som (.) jeg normalt (.) plejede
at gore.” (1:5). Angst for recidiv viser sig at vere tilbagevendende samtaleemne, bade i vores un-

dersggelse og i anden forskning (Custors et al., 2016; Harris et al., 2017).

Farnaevnte definition av SC, laegger vaegt pa, at pargrende er en vigtig del af patientforlgbet. Un-
dersggelser viser, at pargrende ogsa kan fa brug for statte i denne process, hvor lidelser som angst,
depression og stress rammer pargrende i sadan en grad, at de har brug for professionel statte
(Schmid-Buchi 2011; Ventura 2013). | vores data har vi pargrende, der er palliativt syge og dette
giver en kompleks situation. | fglgende citat er det Ib, som er til udredning for malignitet, og konen,
som er palliativ KP, skal udskrives:

Ib: ...0g sa tog jeg (2)(sukker) sa tog jeg pa hospitalet og blev indlagt (2) ogh (.)(sukker)
hun kunne ikke ga hjem, da hun var () (sukker) sa det var en lidt kedelig situation da
fordi at eh (2) det var pladsmangel pa Landssyget.

Int: Hmhm.
Ib: De ville gerne have (.) at hun tog hjem.
Int: Ja.

Ib: Hun havde ingen at tage hjem til (2) det var lidt kedeligt de.

Int: Det var en nok sa sveer situation faktisk?

Ib: Ja.

Int:  Jah (1) blev hun sa der (2) da? (8)

Ib: (Begynder at greede)

Int: Jaaeh (2) hmhm (4) (jeg nikker til ham for at give tegn om at han kan give sig tid)

Ib: (2) Altsa det kedelige var det at det (2) at eh (2) at det ikke var plads plads (2) uheh
(sukker)

Int: Eh pa Landssygehuset?

Ib: Pa Landssygehuset.

Int: Ja(2)

Ib: Og sa hun fik lov at blive ogsa altsa jeg kom ind og fik lov at ligge i en seng der og (3)
og hun blev stillet ud pa gangen (2) (1:4)
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Martinez-Donate (2013) beskriver, at udkantsomrader har en kulturel norm, hvor beboere har en
adfzerd som signalerer selvsteendighed og sjelefred (stoicism), og dette har indflydelse pa i hvilken
grad patienter sgger hjelp. Udaekkede behov for statte opstar bade fordi der er begraensede offent-
lige tilbud om statte, men ikke mindst fordi patienter stoler pa stette fra sociale netveerk, som ofte
inkluderer familie, venner og menigheder. Ifglge Jakupsstovu (2007) er vores velferdssamfund
ikke udbygget i samme grad, som i andre nordiske lande, men er praeget af den familistiske model,
og her ser vi sammenlignelige tendenser som Martinez-Donate (2013) finder i sin forskning. Af
samme arsag ligger der et endnu starre ansvar pa pargrende. Tilsyneladende har halvdelen af vores
deltagere tilfredsstillende statte i deres netveerk og i denne sammenhang er det relevant at sparge,
om det som Martinez-Donate (2013) papeger, ogsa gar sig geeldende i vores samfund. Dette kunne
udtalelsen fra Laila veere udtryk for: “hvis man var ulykkelig og ensom”, sa ville man maske tage

imod tilbuddet fra KMF og “det er lettere at lade veere” (1:1).

Et andet perspektiv som er vigtigt at kaste lys pa i denne sammenhang er, at KP har en tendens til
at beherske deres falelser, for at beskytte deres n&ermeste (Emslie et al, 2009). Denne tendens kan
vi ogsa se i vores data, hvor KP oplever ensomhed, selvom de har et steerkt socialt netvark. Jens
udtaler sig saledes: “Nej, det ehh (.) altsd jojo selvfolgelig altsi de nermeste oogh bdde familie
og venner har vidst det og sadan noget, men jeg har ikke som sadan akkurat brugt dem (1) det har

jeg ikke nej.” (1:7)

Interviewanalysen viste, at gkonomiske ressourcer kan spille en central rolle, hvis behandlingen
skal forega i udlandet. Sanna italesatter, i hvilken grad disse forhold blev en del af hendes pati-
entforlgb:

Sanna: Og hun (veninden) (1) var der i eh (1) jeg tror hun var omkring 8 uger (2) og det ophold
pa pa (1) patient (.) hotellet, det det betalte jeg.

Int: Hmhm.

Sanna: Og jeg har ogsa betalt eh (.) for bgrnene, nar de har veret der (1) og (1) det var altsa
det var ikke billigt. (1:6)

Rettighed angaende ledsager bliver en obligatorisk del af patientforlgbet, nar behandlingen foregar
i udlandet. Som belyst i indledningen, s far KP ikke bevilget ledsager, nar de skal til kontrol eller
kemobehandling. (Legtingslog nr. 64, 2015. Bekendtgarelse nr. 90, 2006) Interviewanalysen
gjorde os bekendt med at i de tilfeelde, hvor ledsager ikke blev bevilget, valgte deltagerne at finan-

siere dette selv. Deltagerne pointerede, at stagtten i de situationer var vital, fordi at bivirkninger til
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behandling rammer hardt. Som modvaegt til dette, siger Sara, som fik behandling pa LS, at hun
kunne ikke vere sin mand foruden, fordi behandlingen var sa hard at gennemfare. (1:5) Vi kan
ikke udtales os om i hvilke grad patienterne belastes gkonomiskt, men forskning papeger ulighed
i sundhedstilbud i udkantsomrader p.g.a. demografiske udfordringer (Hubbard et al. 2015). Dette
forskningsfund gar det ngdvendigt at sette fokus pa ledsager spgrgsmalet pa FO.

Hvilken belastning en kraeftsygdom medferer er betinget af selve diagnosen, komplikationer til
sygdom og behandling, samt personlige feerdigheder. Vi prasenterer to forskellige eksempler pa
mestring af fatique fra vores data:

Sara:  Ehm (2) og (2) (klikker) jeg ved ikke om traethed er et af dem, men jeg er kolosalt trat,
jeg kan SIMPELTHEN ikke komme i gang igen altsa. (1) (1:5)

Sanna: At jeg skal have en god dag i dag, at der skal ikke (2) det skal ikke gdeleegge mi min dag
altsa, nogle gange er jeg treet og klarer ingenting, men sa er det det jeg teenker og da jeg
var der nede, sa teenkte jeg altid, ah ja, sddan er det i dag (.) vent bare (.) det fortsaetter
ikke med at vaere saledes. (1:6)

Vores data giver os indblik i hvordan personlige modstandsressourcer pavirker, hvordan den en-
kelte deltager handterer hverdagslivet med kreeft. Den ene deltager er mere ekstrovert og har derfor
lettere adgang til den stgtte han har brug for.

Int: Hvad gar hjalp det (.) dig selv at veere medlem?

Egil:  Anhhjaja (1) det er derfor at jeg sidder her nu og er sa &ben ogsa, som du hgrer, ik? (1:8)
| det andet tilfelde har vi en deltager, som er mere introvert og derfor ikke lige let formar at sgge
den ngdvendige hjelp:

Jens: (1) Eeh (1) nej som sagt jeg (.) jeg naevnte denne her veninde, som jeg havde.
Int: Hm?
Jens:  Hende har jeg brugt meget (.) eller (1) men jeg har maske svert ved at tage initiativ selv,

sa sa hun har af sig selv.
Int: Hmhm.
Jens:  Neesten tvunget mig til forskelligt... (1:7)
Generelle modstandsressourcer er et centralt begreb i salutogenese hos Antonovsky, som betyder
dannelsen af ressourcer gennem erfaringer og udviklingen i livet, og forklarer individuel handte-

ring af stress (Antonovsky 2003).

30



Forskning viser, at langtidssygemelding af KP kan forebygges, hvis man intervenerer med statte
sa tidligt i forlgbet som muligt (Gudbergsson et al. 2011; Larsson et al. 2010; himr.fo). Jens itale-

setter direkte behovet for statte og opfelgning:

Jens: ..at jeg at man fik lige som sddan et afsluttende (.) mgde som fortalte (.) det er det her og
hmm og det er det som vi kan (.) konstantere, men der er det her som du kan forvente
fremover (1) og du skal reagere eller forholde dig saledes og saledes pa dette og om du
fgler dette og dette (.) sa skal du ri (.) ringe dertil og el eller et eller andet, ik? (1:7)

Vurdering af livskvalitet er en anvendt metode til bedemmelse af senfelger. De mest forekomne
senfalger er af psykosocial karakter og angst for recidiv (Armes 2009). Udakkede behov for stette
p.g.a. senfalger kan have invaliderende indflydelse pa livskvaliteten, som eksemplet med Jens vi-

Ser.

Jens:  Men altsa jeg feler at der er nogle (.) ting som har sat sine spor som jeg ikke ved om jeg
nogensinde kan blive fri for igen, sadan noget som at (2) eh et eksempel som de endte

med at jeg ikke kunne klare at sta op og eh (2) sta op og (.) tisse.

Int: Hmhm

Jens:  Fordi at eh altsa (1) det er meget traumatisk at sta op og kun se pa
Int: Ja?

Jens:  Det rene blod (bergrt, mund dirrer)

Int: ja.

Jens:  S& det endte med at () jeg satte mig ned at tisse. (1:7)

Ny undersggelse fra Kraeftens Bekaempelse i DK viser, at kreeftpatienter med behov for psykoso-
cial statte, i ringe grad far den hjeelp, de har behov for efter behandling (cancer.dk). Psykosocial
statte er i starste grad i forhold til at handtere angst, tristhed og bekymringer. Ud fra vores data,

ser vi at dette ogsa forekommer pa FO:

Jens:  Men (1) sadan (.) psykologisk eller i hovedet havde jeg det fint, ik? Men sa pludselig
begyndte det at eh (2) som om et eller andet eh jeg ved ikke hvad det hedder
() efterstress (.) eller sadan noget kunne komme, ik?

Int: Hmhm.

Jens: ......da begyndte jeg at fa andengd pludselig.

Int: Hmhm.

Jens:  Altsa rigtig groft.ik ?....kom akut ud eh pa skadestuen.
Int: Hmhm.

Jens:  Men der kunne de med det samme konstatere at der ikke var noget galt, jeg havde fin
andedret og de tog alle mulige eh altsa (.) blodpraver og alt (.) satte elektorder pa
mig og alt var bare fint, ik ? altsa det var bare i hovedet, ik ? (1) Der var sadan lidt eh
(.) selvfalgelig var det en en lettelse men ogsa lidt skreemmende eller sadan, ik ? (1:7)

Fgrnazvnte undersggelse viser ogsa, at mindre end halvdelen far en opfalgningsplan fra sygehuset,

nar de bliver udskrevet, selvom den har veret obligatorisk for alle siden juni 2015 (ibid). Pa FO
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eksisterer hverken organiseret statte eller opfalgningsplan, som skal afdaekke patientens behov for
hjelp til de psykosociale problemstillinger. Som vi tidligere har papeget, viser undersggelser, at
sygeplejersker har tendens til at undervurdere de behov, som patienten finder vigtige og det er et
vigtigt argument for at indfgre organiseret behovsvurdering til KP (Maguire 2013).

Sammenfattende kan vi sige, at netveerk er en stor ressource i den samlede kraeftbehandling og
ikke mindst i den efterfalgende periode, men at der dog er forskelligt fra deltager til deltager,
hvordan dette kan bidrage til mestring. Det er forskelligt i hvor hgj grad deltagerne er pavirkede
af sygdom og behandling og derfor hvilke udfordringer de veelger at italesatte. Det er ngdvendigt
at afdaekke hvilke ressourcer og udfordringer hver enkelt patient har og dermed hvilket behov for

stgtte der er i hvert patientforlgb.

6.3 Betydning af tillid til systemet

Dette tema daekker over de oplevelser og meningsdannelser, som i henhold til deltagerne er afge-
rende for, om de har tillid til systemet eller ej. Konsulentordninger, ventetid og tilfeldigheder er
betydningsfulde omrader i forhold til tillid til systemet. Hurtig og kompetent behandling har ogsa
betydning for tillid, samt hvilken, hvornar og hvordan patienterne modtager information. Patient-

overgange og ansvarsfordeling er betydningsfulde faktorer i forhold til tillid til systemet.

| interviewsituationen laegger deltagerne ud med at fortelle, hvordan deres sygdomsforlgb be-
gyndte, og samtlige deltagere pointerer, at patientforlgbet hovedsaglig er styret af hvornar specia-
lister er tilstede. D.v.s at timing af behandling, undersggelser og svar bliver tilfeeldig og at patien-
terne ser sig som priviligerede, nar der ikke opstar ventetid. F. eks. kommer Durita med c. mammae
til mammografi og biopsi hurtigt, fordi rentgenlaegen er pa LS denne uge. “Ja (1) og han var lige
da til stede pd Feeroerne da, sd jeg slap til (.) fredag i samme uge (.) til til ultralyd og til biopsi”
(I:2). Og ugen efter bliver hun opereret, fordi kirurgen er til stede. Et andet eksempel er Laila, som
oplever &ndring i planen og dermed bliver udsat for ventetid, da specialisten ma rejse samme dag:
“Nej han skulle ikke operere (1) fordi han eh (.) nu gjorde han sig klar at rejse til Islands sa jeg

skulle tage hjem og og vente i tre uger” (1:1).
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Durita oplever flere forskellige skift af onkologiske konsulenter, som medfarer at hendes behand-

ling forandres alt efter hvilken konsulent hun mgder og dette opleves som tilfeldig behandling:

Durita: ...Og sa kom jeg igen til en dansker og han siger nej, nu er det os og nu ger vi pa
vores made (2) og jeg siger okeyyy (2) og han skiftede det igen til dette her (griner,
klukker) litrosol (.) som jeg havde taget i starten, ik?

Int: Hmhm.

Durita: Begyndte med litrosol, sa tamoxifen og sa igen litrosol.

Int: Alt pa grund af skiftende onkologer?

Durita: Ja (2) det er det som er.

Int: Ja.

Durita: S& man kan blive sadan lidt eh (2) jeg ved ikke eh ikke eh ja (2) ja (.) det
virker lidt tilfeeldigt ik?

Int: Ja.

Durita: Akkurat alt efter hvem man mader. (1:2)

Som det fremgar af ovenforstaende citater, sa er der tydelige tegn pa, at feeraske patientforlgb er
preeget af tilfeeldigheder, fordi der opstar tilfldigheder bade angaende ventetid til undersagelser,
behandling og at fa svar. Forskning viser, at det har betydning, at en onkolog bliver knyttet til
forlgbet sa tidligt som muligt, for at spare KP for ungdvendige undersggelser, indleeggelsestid og
ventetid (Fillion 2012; Van Houdt 2013; King 2010). Pa FO har vi ikke behandlingsgaranti, som
sikrer minimums ventetid, og derfor er patienterne veerre stillede end f. eks. i DK (himr.fo). Del-
tagerne giver ikke udtryk for, at de er kritiske vedrgrende disse forhold, men opfatter sig veerende
i en gunstig position, hvis de kan undga ventetid. Maske er det et udtryk for, at de godtager, at man
ikke kan stille samme krav til sygehusvasenet pa FO som til sygehusvasenet i storre lande. “Og

sa viste det sig heldigvis at der var en urolog pd Feeroerne den uge” (1:7).

Adzkvat information har en uvurderlig betydning i forhold til tillid til systemet. Deltagerne siger,
at nar diagnosen er stillet, sa har de stort behov for at fa kendskab til sygdommens art, behandling,
forlgb og konsekvenser for hverdagslivet. Vi har eksempler pa, hvor informationen er god og deaek-
kende til situationen, og hvor patienten far tillid til systemet, som ogsa kommer at preege hele

forlgbet.

Int: Eh fglte du dig vel informeret?
Durita: Ja jeg folte mig rigtig godt informeret og det gjorde jeg virkelig ja og og det bl ja
(2) maneh fik skrift (.) bade muntlig og skriftlig, ik? (1:2)

33



Der er ogsa flere situationer, hvor informationen ikke tager hgjde for patientens situation. De til-

stedeveerende viste enten for meget, upassende og ikke ngdvendigt hensyn.

Jens:  Jeg fik kun at vide at jeg eh havde kraft i nyrerne og at jeg skulle ned ti (.) ja da sagde de
Aalborg og (.) og at de skulle tage (.) mit ene nyre ud (.) og (.) thats it.

Int: Ja.

Jens:  Og det var ogsa fordi at (1) den der denne her urolog der (1) som var her denne uge (.)
sa det var sa soleklart at hun hun havde travlt, ik?

Int: Hmhm

Jens: At hun ikke havde tid til at satte sig ned ved ved ved min side og for forklare mig altsa,
det var jeg fik ding ding ding kort det at vide og eh fik n&rmest at vide at eh (.) du sk du
skal bare eh du er heldig at du har faet kreeft i dine nyrer, teenk dig til, hvis du havde faet
kraeft nogen andre steder, ik? (.) Det var ikke fordi, det var fint, s& (begge to griner) men
eh (.) men sa var hun gaet, ik? (1:7)

Til sidst er der ogsa eksempler pa, at information har manglet.

Int: Det var forklaringen pa
Jens:  Ja (1) og (.) det var en rigtig lettelse bare at fa en forklaring (1) okey (.) det her er
forfeerdeligt () men nu ved jeg hvorfor, ik?

Int: Ja

Jens:  Sanu kan jeg acceptere det (1:7)
Som ovenforstaende citater viser, sa har information betydning for mestring og dette stemmer
overens med den etablerede forskning. Hos Kvale (2013) pointeres, at information har afgerende
betydning for i hvilken grad der opstar begribelighed og i hvilken grad den enkelte patient faler,
at han overskuer og har kontrol over sin egen situation. Begribelighed er et af begreberne som
indgar i Antonovsky’s (2003) oplevelse af ssmmenhang og dermed salutogenese. Radwin (2000)
kunne pavise i sin forskning, at via information far patienterne mulighed for medinddragelse og

medansvar som ogsa er vigtige faktorer for tillid til systemet og mestring.

Det er af stor betydning, at der saettes fokus pa KP’s ret til information om egen sundhedstilstand
og behandlingsmuligheder, samt komplikationer og bivirkninger. Det fremgar i anordning om
ikrafttreeden for FO af lov om patienters retsstilling nr. 827. kap. 2 om informeret samtykke og 8§
7, at informationen skal tage hgjde for KP’s tilstand, alder, situation, erfaringer m.m. Der under-
streges, at informationen skal veere mere omfattende, nar behandlingen medfarer narliggende ri-

siko for alvorlige komplikationer og bivirkninger (Anordning nr. 827. kap. 2, 2002).
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Pa RH sattes der krav om, at KP skal medbringe ledsager til samtaler, som eksemplet hos Egil
viser: “0og (.) ledsager skulle vaere med (1) det var ikke noget med at snakke alene (.) det skulle
vare fire gjne og erer og (1) sa det i alt altsd hele vejen altsd™ (1:8). Nar KP skal behandles i
udlandet, skal der tages hgjde for, at der er kulturelle og sproglige forskelle. Mange af KP”erne far
ikke bevilget ledsager, nar de skal made til kemo behandling eller kontrol. Gennemsnitsalderen af
KP er hgj, og derfor er der seerlig hensyn at tage i forhold til syn, harelse og sprog (Johnson 2012;
Hagstova Fgroya). Som belyst i vores baggrund, er det ngdvendigt med god kommunikation, nar
eldre KP skal behandles, fordi deres situation er kompleks. Derfor kan bekendtgerelsen angaende
ledsager blive en forhindring i at praktisere patienters rettigheder til at modtage den ngdvendige
information (Lagtingslog nr. 64, 2015. Bekendtgarelse nr. 90, 2006).

| de interviews, som vi har foretaget, er der tegn pa, at informationen omkring patienten tit gar tabt
eller er mangelfuld, nar patienter skal overflyttes mellem afdelinger, systemer og over landegraen-
ser. Dette satter gentagne gange tilliden til systemet pa spil. Dagny fortzller om oplevelsen med

en indkaldelse, som var blevet vaek i systemet:

Dagny: ....men der har veret lidt kludder nogen et par gange jeg skulle ned (1) til kontrol.

Int: Ja?

Dagny: Jeg ved ikke om det har veeret (.) fordi det te eh ja det var engang jeg skulle ned der (1)
der var kun (.) to dage (.) hvor jeg havde at lgbe pa, hvor jeg skulle rejse ned ik ogsa, det
sagde jeg til dem dernede.

Int: Ja.

Dagny: Sa sa (.) sa sagde de at det kunne de ikke forsta, fordi at de havde givet dem besked her
oppe det var leenge siden.

Int:  Sa& du havde ikke faet besked med det samme?

Dagny: Nej.

Int: De pappirer er endt et eller andet sted.

Dagny: Ja, jeg ved ikke hvor de er endt (harker) jeg ved ikke hvor de er endt henne. (1:3)

En anden patient, Jens, oplevede, at han skulle feerdes imellem forskellige systemer i sit patient-
forlab, og i hans tilfeelde var det en udfordring at viderebringe de ngdvendige informationer fra en

behandlingsmatrikel til den naste:

Jens:  Ja (2) og ikke nok med det (1) jeg var ikke engang opereret i Alborg, jeg var
opereret i Arhus (.) sda.

Int: Ja

Jens:  Alle journaler og test og lignende som blevet taget, ligger i Arhus (1) det ligger
ikke engang i Aalborg, og ikke engang pa Landssygehuset, altsa (2) ja jeg altsa
fik sa godt et (.) papir eller det skrevet ned pa papiret, som jeg afleverede til
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kommunelaegen (.) men det gar ogsa at eh (.) det er lidt sveert for mig af (.)
altsa at jeg ved eh hvem jeg skal henvende mig til. (1:7)

Som det fremgar af citatet, sa kreever patientbehandling pa FO et samarbejde mellem flere funkti-
oner, specialer og faggrupper. Dette stemmer overens med hvad Siemens et. al (2011) beskriver,
at nar ansvaret for en patient skifter heender, kan der let ske informationstab, og der kan opsta
forvirring omkring, hvem der rent faktisk har ansvaret for patienten. Sundhedsstyrelsen har op-
startet pakkeforlgh, som er en interventionsordning, som har til hensigt at koordinere forlgb og
klargare ansvarsfordeling. De skriver indledningsvis:

“Pakkeforlobets overgange skal organiseres sdledes, at den afgivende enheds ansvar ikke opho-
rer, fgr der er sikkerhed for, at det er overtaget af den modtagende enhed. Der skal vere en klar
ledelsesmcessig forankring af pakkeforlobet, dets enkelte delelementer og lobende koordinering”
(sst.dk; Task Force for Kreeftomradet, s.12)

Forskning i udkantsomrader viser, at patienter fra fjerntliggende omrader ofte bliver udsat for dob-
belte undersggelser og selv ma tage ansvar for informationen, nar behandling og pleje fragmente-
res mellem afdelinger og systemer (Martinez-Donate 2013). Sarligt udsat er de patienter, der over-
flyttes mellem landegraenser. Dette skyldes delvis, at forskellige journalsystemer bliver brugt, og
delvis at ansvarsfordelingen er uklar (Siemens et. al 2011). Jens’s oplevelse er et Klart symptom
pa dette:

Jens: Jeg ved ikke om det kun er fordi jeg har en sadan sjelden form, eller jeg havde en sadan
sjeelden form for kreeft, at eh (.) men eh (.) at jeg ikke at jeg ikke ved (1) om jeg harer til
nogen, som jeg (.) altid kan henvende mig til, ik?

Int: Nemlig, ja (2) det er den (1) der er det, som har praget forlgbet hos dig for det meste, 1k?

Jens:  Jaeh, at jeg ligesom kun er en (1) ukendt patient som eh (.) svaever imellem omkring fire
forskellige steder i Sundhedssystemet, ik? (1:7)

Siemens et al (2011) opsetter nogle hovedkriterier, som er vigtige i forhold til at forebygge sik-
kerhedsrisici ved patientovergange. Disse er precis information, klar placering og markering af
ansvar og vigtigheden af konteksten, som overgangen finder sted i. Konteksten omhandler samar-

bejde, kultur, organisationsstruktur og patient kompleksitet.

Om mistillid og utryghed er en integreret og latent del af KP’s behandlingsforlgb, vil det med-
bringe stressorer, som satter stgrre krav til at mestre livet med stress. Set i lyset af Antonovsky’s
teori, er KP’s livssituation ikke umiddelbar handterbar og til at lgse, men kreever en vis grad af

“oplevelse af sammenhang” for at mestre livet med kreeft. Tillid og tryghed er vigtige komponenter
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i “oplevelse af sammenhang”, og vores forskningsbidrag viser, at manglende ansvarsfordeling far

konsekvenser for oplevelsen af tillid og tryghed.

| interviewsituationen bliver det synligt, at den primeere kontakt til Sundhedsvasenet finder sted i
forbindelse med behandling og kontrol, hvor psykosociale forhold, mestring og livskvalitet er om-
rader, som i udgangspunktet ikke far serlig opmaerksomhed. Det, som giver deltagerne tillid til
systemet i den anliggende er, nar tingene ikke er tilfeldige, nar KP er velinformerede og nar in-
formation i patientjournalen er tilgeengelig. Derudover har det veesentlig betydning, at patienten
bliver mgdt som menneske, at han far stette og omsorg, og hvor sundhedspersonale har givet sig

tid til at snakke med dem.

6.4 Opsummering af analyse og diskussion

Opsummerende kan siges, at KP i et g-samfund som FO har nogle serlig udfordringer. Disse ud-
fordringer skyldes 1) skiftende onkologiske konsulenter, 2) at behandling for en stor del foregar
udenlands, 3) betingelserne for ledsager, 4) at der ikke findes organiseret statte fra sundhedsveese-
net, 5) de sproglige barrierer og 6) at patientforlgbene i nogle henseender er uforudsigelige, tilfel-
dige og 7) at ansvaret ikke altid kan placeret ét bestemt sted.

Kontinuitet har betydning for oplevelsen af sammenhang, men kontinuiteten er betinget af hvilken
form for kreeft patienten har, og efter hvor organiseret og stringent behandlingsforlgbet er tilrette-
lagt. P.g.a. skiftende onkologer, ger onk. amb. en veardifuld insats i bestrebelserne pa at skabe
kontinuitet. Det viser sig, at kontinuitet er en forudsatning for, at der bliver skabt tillid og adeekvat
kontakt mellem patienten og sundhedspersonalet. Den relationelle kontakt veegtes hgjt, og iser
hvordan sundhedspersonalet mgder dig som menneske far stor betydning for deltagernes mestring.
Derudover veaegtes sundhedspersonalets onkologiske kompetence.

Pargrende er en uvurderlig stette i patientforlgbet, men det varierer fra patient til patient hvor
steerkt netveerket er. Flere KP siger, de far tilfredsstillende statte fra sin nsermeste omgangskreds,
men trods dette, far de ikke al den stgtte, som de reelt har behov for. Arsagen kan veere kulturelt
betinget, fordi ndr KP far behandling udenlands, er de pargrende en ngdvendig statte, men be-

kendtgerelsen for bevilget ledsager bliver en udfordring i nogle tilfeelde.
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Det er forskelligt hvilke komplikationer KP far af sygdom og behandling og derfor varierer stgtte-
behovet fra patient til patient. Hvis der ikke bliver fulgt op pa den enkelte sag, kan den enkelte KP
risikere at sta alene med ansvaret for at komme videre efter kreftforlgbet. Kontakt til KMF og
stgttegrupper er gavnlig for deltagernes mestring, men det er ikke alle KP, der far oplysning om

KMF, og som har ressourcer til selv at tage kontakt til relevante faellesskaber.

Tilfeldigheder i patientforlgbet, sammen med ventetider, manglende information og skiftende be-
handling er faktorer, som har indflydelse pa, om patienten har tillid til systemet eller ej. KP med
et kirurgisk forlgb og de patienter, som har forlgb udenlands, viser sig at vere darligere stillede
angaende sundhedsvasenet tjenester. Denne patientgruppe mangler det udbytte, som de medicin-

ske KP har, ved at onk. amb. viser sig at veere deres tryghedsbase.

7. Metodekritik

| dette afsnit diskuterer vi hvorvidt vores forskningstilgang giver os svar pa vores forsknings-
spgrgsmal. Med en videnskabsteoretisk indfaldsvinkel, der siger, at viden er kontingent, situeret
og konstrueret, sa er det aktive interview velegnet som metodisk tilgang i et projekt, som har haft
til hensigt at kortleegge, hvordan patienter italesatter deres eget patientforlgb, og hvad de fremhae-
ver som sarlig betydningsfyldt i dette forlgb. Med tematisk analyse far vi mulighed for systematisk
at analysere data og opsette hierarkiske valg af temaer, som prioriteres i forhold til svar pa vores
forskningsspgrgsmal. Med dette mener vi, at vores valg af metode er hensynsmaessig og som til-

vejebringer resultater, som er levedygtige og genkendelige i det felt, som de stammer fra.

Silverman (2010) opseetter fire hovedkriterier for kvalitet i kvalitativ forskning. (1) Forskningen
skal vaere teoretisk baseret, (2) skal udvikle sunde empiriske, reliable og valide fund, (3) metoden

skal vaere egnet til forskningsspargsmalet og (4) resultatet skal kunne bidrage til at udvikle praksis.

Socialkonstruktionisme har veeret kritiseret for dens relativisme, men Burr (2015) tilleegger relati-
vismen stor betydning. Da “sandheden” kun er én mulig version af virkeligheden, krever det en
bredere forstaelse for at kunne synliggere og rumme veerdikonflikter i praksis, som vores konklu-
sion er eksempel pa. Begreberne anvendelighed og frugtbarhed vaegtes, og refererer til analysens
evne til at generere teoretiske udviklinger og nye forklaringer og at kaste yderligere lys pa tidligere

forskningsresultater (ibid).

38



Reliabilitet og validitet, som de sedvanligvis forstas i forskning, er uegnede til at bedemme kva-
liteten af social konstruktionistisk arbejde, fordi sandheden er subjektiv, relativ og diskursiv. Der-
for er forskningsresultater kun forelgbig viden, som kan udkonkurreres og er betinget af kultur og
historie (Burr 2015). Refleksivitet bliver et kernebegreb, hvor vi forsgger at bevidstgere og reflek-
tere over egne roller og hvordan vi bidrager til det som konstrueres. Vi har forsggt at veere kritiske
over, at vores delvis insider position giver risiko for, at der opstar blinde pletter, hvor det kan vere
udfordrende for os, at skabe en teoretisk distance til feltet. Det kan have veeret sveert at stille ud-
dybende spargsmal til den patientgruppe vi selv varetager, samt have veret vanskeligt at forholde
os kritiske til analysen af data. Med baggrund i dette, har vi vaegtet transparens og eksplicitering i

fremgangsmaden gennem hele forskningsprocessen (Burr 2015; Kragelund 2007).

| vores pilotprojekt viste det sig, at deltagere fra forskellige patientforlgb gav udtryk for og itale-
satte forskellige oplevelser og behov. Pa baggrund af dette, gnskede vi at deltagere fra forskellige
patientforlgh skulle indga og fa taletid i vores projekt. Repraesentationen af deltagere giver os en
rimelig indsigt i kreeftomradet pa FO, da de narrative versioner er vidt forskellige og det ma tages
i betragtning, at andre betydningsfulde versioner muligvis ikke er repraesenterede. Det kan ses som
en styrke for vores undersggelse at deltagerne selv henvendte sig. Ulempen kan derimod veere, at
mere belastede deltagere ikke selv havde overskud til dette.

Betydningen af at inkludere KP, som havde afsluttet behandling og var i et kontrolforlgb, gav
mening, da reprasentanter for denne patientgruppe bedre er i stand til at anskue og vurdere be-
handlingstilbuddet i sin helhed, og at satte ord pa det som er betydningsfuldt for dem i patientfor-
lgbet. En ulempe ved at deltagerne havde afsluttet deres patientforlgb kan vere, at det er sveert at
huske episoder og give detaljerede beskrivelser af, hvad der skete. Selv om den genererede data
viste, at det kneb med at huske detaljer angaende tidsintervaller, sa erfarede vi, at oplevelser af
betydning kunne erindres tydeligt. Dette er ogsa hvad Malmstrgm et al (2013) pointerer, hvor det

fremgar at KP husker betydningsfulde og traumatiske handelser serdeles godt.

| falge Holstein & Gubrium (1995) sa kan forskerens identitet ogsa kaldt forsker-positionen pa-
virke deltagernes reaktioner og svar. | vores intention om at etablere en god kontakt med delta-
gerne, blev der brugt tid pa at snakke sammen inden interviewet startede. | de farste interviews var
starten mere treeg. Dette skyldtes delvis, at bade intervieweren og deltagerne var nervgse og delvis,

at intervieweren havde begrensede erfaringer med at anvende det aktive interview. | de senere
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interviews udvikledes evnen bedre til at have overblik, at forberede deltagerne pa selve situationen

og dens formal, og at veere mere opmarksom pa deltagernes tilstand.

Nar man er novice pa forsknings- og interviewomradet, var der i starten mange overvejelser ved-
rgrende at handtere den aktive rolle, uden at pavirke, det som blev sagt. Pa mange omrader ople-
vede vi, at mange arserfaring som sygeplejerske var nyttige, fordi kommunikationskravet og kom-
munikationsferdighederne er en integreret del af professionen, og hvor evnen til at lytte spiller en
stor rolle i selve behandlingsforlgbet. Som modvaegt til de manglende erfaringer som interviewer,

kunne erfaringerne som sygeplejerske angaende relation og fortrolighed bruges.

| de farste interviews kom forskellen pa at vare forsker og sygeplejerske frem. Som interviewer
var opgaven ikke at hjelpe deltageren i deres situation, men at starte og vedligeholde en fortaellings
proces. De etiske dilemmaer, som vi havde overvejelser omkring inden det forste interview gik i
gang, opstod. Nogle deltagere blev sa falelsesmaessig pavirkede, at det faltes etisk rigtigt at stoppe
optagelsen, lade deltageren fa tid til at sunde sig og selv afgare, om han var i stand til at fortsette.
Der var ogsa situationer, hvor deltageren manglede information om mulig kontakt til professio-

nelle, som intervieweren som fagperson var vidende om og fglte ansvar for at respondere pa.

Kvalitet i kvalitativ forskning handler i hgj grad om interviewteknik. Det er vigtigt, at vi i analysen
ikke kun ser pa informantens italesattelse, men ogsa pa hvad der sker i selve interaktionsprocessen
(Kitto 2008). Standardiserede tilgange til interview fokuserer pa de mader intervieweren tilsyne-
ladende kan forurene data med en aktiv rolle. Bias er kun et meningsfuldt koncept, hvis man har
denne forstaelse. Vi, som aktive interviewere, forstar egen rolle anderledes, fordi interviewet er et
uundgaeligt samarbejde (Holstein & Gubrium 1995). Vi er kritiske overfor, hvordan det lykkedes
at stille dbne og uddybende spergsmal i de farste interview. Efterhanden blev evnen bedre til at
spotte og sperge uddybende til meningsdannende forteellinger, hvor intervieweren i stagrre grad
formaede at spejle og uddybe udtalelser. Det er ogsa i denne sammenhzng, at vi kan genkende
den aktive rolle, hvor spejlingen blev brugt som en opsummering af forstaelsen, som deltageren
fik mulighed for at be- eller afkraefte. Det gav mening, at det var udviklingen i selve situationen,
der blev afgarende for, hvilke spargsmal var relevante at stille. Det var iszr det indledende spargs-
mal, hvor deltagerne blev bedt om at fortelle, hvordan patientforlgbet startede, som var aktive-

rende for forteellings processen.
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Det kan ses som en styrke i vores forskning, at det gennemgaende er samme person der bade
interviewer og transskriberer, fordi det giver en helhedsforstaelse for konteksten, nar man har op-
levet selve situationen. Det kan ogsa vaere en svaghed, fordi det er sveert for intervieweren at iagt-
tage sin egen rolle i interviewet, og deltagernes mange nonverbale udtryk, nar intervieweren sam-
tidig skal holde samtalen i gang. Stemning og non-verbal kommunikation hjeelper til en troveerdig
transskribering. Dette samme gelder de ressourcer som blev lagt i efter lytning og gennemlaes-

ning.

Andre deltagere ville muligvis give et andet billede og andre resultater. Trods dette, er det interes-
sant, at deltagerne italesetter flere falles forhold som betydningsfulde. Resultatet kan i al beske-
denhed bidrage til oplysning om hvilke udfordringer KP har i deres patientforlab og komme med
forslag til, hvilke tiltag sundhedsveaesenet ma prioritere, for at imgdekomme KP behov for stette til

mestring.

Sammenfattende kan siges, at vores resultater kaster lys pa noget af det, som er i spil og ger sig
geeldende pa kreeftomradet lige nu. Resultatet kan ikke generaliseres, og overfares ukritisk til andre
patientforlgb, men giver et nuanceret billede af feeraske KP’s forlab.

8. Konklusion og perspektivering

Vores forskningsspargsmal befordrede os til at undersgge, hvilke forhold feergske KP italesatter
som betydningsfulde, for at mestre de udfordringer de oplever i deres patientforlgb. Nu da vi er
naet til vejs ende, kan vi sige, at der er flere forhold som har betydning fra deltagernes synsvinkel.
Vores resultater stemmer overens med forskning fra andre lande. Derudover er der nogle serlige

forudsaetninger, som er influeret af, at vi er et small-scale samfund.

God kontinuitet er vigtig, og at have en etableret kontakt til sundhedsvasenet, hvor onkologisk
kompetence er repraesenteret (Sussmann et al. 2006). Derudover har det betydning at have relati-
onel kontakt med sundhedspersonalet, hvor du bliver mgdt som menneske. Netvaerket har en uvur-
derlig betydning i patientforlgbet. Information er vaerdifuld for KP’s mestring, og er angaende
bade sygdom, behandling og forlgh. Tilfeldigheder preeger patientforlgbene, hvor iszr konsulent-
ordningen har veret arsag til dette. Dette kan medfare ventetider, skift i behandling og uforudsi-

geligheder, og ogsa pavirke tilliden til systemet.
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Formalet med denne MA-opgave var at fa gje pa samtidsdiagnostiske tendenser af patientforlgbet
for KP pa FO og at undersgge, hvilke sundhedsmassige konsekvenser dette kan have bade pa
individ-, gruppe- og samfundsniveau. Vi ser en tendens til at der kan opsta ulighed i sundhed for
KP pa FO, fordi de ikke er ens stillede i forbindelse med sundhedsvasenet’s tjenester p.g.a. vari-
ation i netveerk, at patientforlgbene praeges af kraeftdiagnosen, af demografiske udfordringer og af
betingelserne for ledsager. Poulsen et al (2014) beskriver, at ulighed i sundhed beregnes bl.a. som
en konsekvens af ulige adgang til sundhedstjenester, og at det har en moralsk og etisk dimension,

samt henviser til forskelle, som kan undgas og betragtes som uretfaerdige.

Vores forskning peger pa at de anbefalinger, som endnu ikke er indfriet i FO’s kraftplan, stadig
er aktuelle at prioritere og disse anbefalinger var angaende ansat onkolog, udvidelse af konsulent-
funktionen, forlghskoordinator og rehabilitering, samt retten til betalt ledsager, nar behandlingen
er i udlandet. Vores forskning peger derudover pa, at det er ngdvendigt med organiseret stgtte og
opfalgning. Set i et samtidsdiagnostisk perspektiv, sa er der et voksende behov for at imgdekomme

disse anbefalinger.

Det paradigmeskifte, som vi gjorde rede for indledningsvis, og som satte fokus pa psykosociale
forhold, rettigheder, empowerment og livskvalitet, ses ikke igen i patientforlgbene pa FO, som
derfor ma siges stadig at vaere patogenetisk domineret. Antonovsky (2003) har beskrevet, at pato-
genese og salutogenese er i et komplementeert forhold, hvor en patogenetisk tilgang er ngdvendig,
samtidig med at en salutogenetisk tilgang vil bevirke til en mere ligelig fordeling af sundhedsmaes-

sige ressourcer.

Forskning viser, at det kan fa psykosociale og gkonomiske konsekvenser for KP, om der kun fo-
kuseres pa diagnoser og behandling, i stedet for patientforlgbet og disse konsekvenser ses op til
seks ar efter (Bredart 2016; Larsson et al. 2010). Resultater fra denne forskning, kan knyttes til en

samtidsdiagnostisk konflikt mellem patogenese og salutogenese i KPs forlgb.

Om vi tager samtidsdiagnostiske perspektiver i betragtning, kan vi se en risiko i udviklingstenden-

sen i det accelererende samfund, hvor velfeerdsstat og konkurrencestat keemper om veerdierne.
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Denne kamp kan have en tendens til en udviklingen, hvor selvrealisering er i fokus og lystbetonede
feellesskaber bliver mere veerdifulde end det familistiske netveaerk (Rosa 2013; Hammershgj 2008;
Brinkman 2014). Dette kan ogsa medfare, at ulighed i sundhed gges, da tendensen kan vere, at de
bedre stillede KP har rad til at betale private tilbud for stette, som markedet udbyder (Vallgarda

2007). Derfor er det endnu vigtigere, at organisere stetten til livet med kreeft.

| fremtiden ville det vaere gnskeligt, at der blev oprettet stillinger som forlgbskoordinatorer, hvor
erfarne onkologiske sygeplejersker har ansvaret for at koordinere kreeftforlgb. Denne funktion ville
medvirke til at forebygge flere af de udfordringer, som vores deltagere kommer ud for (Martinez-
Donate 2013).

Vores forskning viser, at onk. amb. er rammen omkring den kontinuitet KP oplever og at de der
oplever kvalificeret statte, selvom denne ikke er organiseret som et etableret sundhedstilbud. Der-
udover er der oparbejdet en tillid i forhold til bade den relationelle og den faglig ekspertise. Derfor
kunne det anbefales, at udbygge onk. amb.”s funktion, og i denne sammenhzang ma pointeres, at
alle KP ma inkluderes i dette tilbud og ikke kun medicinske KP.

KP far i stigende grad behandling pd ambulant basis, hvor de fysiske rammer ikke laegger op til
veern om privatliv eller samtaler om fglsomme emner. | et small-scale samfund er vilkar som disse
seerligt gmtalelige (Hjorleifsdottir 2006). Derfor ma det vaegtes hgijt, at fysiske rammer ogsa med-
teenkes i fremtidig planleegning og prioritering, sa det bliver muligt at udfare organiseret SC til alle
KP. At disse forhold ikke er medteankt i vores sundhedsvesen, kan vere en konsekvens af at det

accelererende samfund har praeget de sundhedsmaessige prioriteringer (Rosa 2015).

Pa sigt er det vores hensigt at udvikle et behovsvurderingsskema “Stette til livet med kraeft” (Thi-
sted 2015), som skal valideres efter det som er veesentligt og relevant for feeraske KP. For at gare
redskabet anvendeligt pa FO, bliver vi ngdt til at se pa, om spargeskemaet inkluderer de forhold,
som vores forskning kommer frem til og dernast udvikle en faergsk udgave, som ma afprgves og

valideres.
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Med dette redskab ved handen kan KP og de relevante faggrupper forberede sig til en samtale,
hvor afdaekning af behov for statte bliver mulig. Samtalen vil tage afsat i de udfordringer i hver-
dagslivet, som kobles med sundhedsprofessionelle’s viden om sygdom, behandling og tilbud om
statte. En styrke med redskabet er, at det netop tager udgangspunkt i patientens sociale liv og
netvaerk, men de specifikke udfordringer pa grund af de szrlige feeraske forhold, ma medtaenkes i
en feergsk udgave. Vores undersggelse har tydeliggjort, at det er ngdvendigt at afdeekke, om KP
har en tilfredsstillende kontakt til sundhedsveesenet, om de er bekendte med behandlingsplanen i
patientforlgbet og om de ved hvem de kan henvende sig til. Der ma vare spgrgsmal, som vedrarer
information, demografi, kulturelle forskelle, ledsager og andre forhold, som bliver bergrte af op-

hold udenlands.

| implementeringen af redskabet skal der leegges veaegt pa fernaevnte modsigelse i den kulturelle
norm vedrgrende netveerk som tilfredsstillende stgtte og mulige udaekkede behov. Perspektive-
rende giver denne undersggelse mening, da brugen af et spargeskema abner op for muligheden til
at lave en kvantitativ undersggelse, som kan medvirke til at fa en bredere viden om behovet for

statte til mestring hos feergske KP.

Malszatningen i FO’s kreeftplan fra 2009 er stadig lige aktuel. Den har til hensigt, at tilbyde KP et
godt planlagt og samlet patientforlgb, som har international hgj kvalitet og uden ungdvendige ven-
tetider, samt at tilbyde KP rehabilitering efter individuelt behov (himr.fo). Afslutningsvis vil vi
fremhave vision nr.1 for LS, som pointerer, at kvaliteten i patientforlgbet skal optimeres og sikres,
hvor formalet er at patienten skal vere i centrum og fale sig tryg og at det tvaersektorelle samar-
bejde og skift fortlgbende skal forbedres (Ish.fo). Vores MA-projekt leverer her nogle versioner af
virkeligheden, som LS kan inddrage i arbejdet i at na deres visioner.
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Abstract

The approach to cancer treatment has experienced a paradigmatic shift from a disease-focused to
a patient-centered approach, with attention focused on psychosocial aspects like quality of life,
patient rights, empowerment and survivorship. Previous research shows that a care plan involving
a responsible oncologist, cancer navigator, supportive care needs assessment, and logical distribu-
tion of responsibility for patient transitions is crucial for patient-experienced quality. While these
factors may be organized differently in the Faroese patient pathway, there is a lack of knowledge
regarding how Faroese cancer patients experience the available care and what factors in their path-
way they consider valuable.

Purpose: To assess which conditions Faroese cancer patients express as being important to cope
with the challenges they experience during their patient pathways.

Method: We utilized the “active interviewing” constructionist approach to a qualitative interview-
ing followed by latent thematic analysis, which meant coding issues of potential interest and col-
lecting these into themes. The participants were cancer patients, following a control program.
Results: Three themes appeared to combine the initial codes: Meaning of coherence, meaning of
resources and challenges in everyday life, and meaning of having trust in the system. Overall, the
analysis showed that meaning of coherence was important for all participants, with networking
viewed as a major resource. Confidence in the system was related to the level of information given,
how the cancer patients were met by the health care staff, and whether the cancer patients experi-
enced coherent during their patient pathway. Our study revealed several insufficient conditions,
which were primarily attributable to lack of extensive specialized services due to The Faroe Islands
being a remote small-scale society and dependence on oncological specialists from abroad.
Conclusion: Our results indicate a need for increased attention to managing health care for cancer
patients in the Faroe Islands. We conclude that this goal could be realized by directing resources
toward the implementation of structured programs for all patients that ensure continuity of care
and introduction a cancer navigator system based on supportive care and reassessment of the travel

companion notice.

Keywords: Cancer patients; Supportive care; Small scale; Thematic analysis
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Introduction

Cancer survival rates are increasing. Therefore, cancer is more likely than before to become a
chronic disease where the patients may experience ailments and functional losses, feel in need of
support, rehabilitation and palliation to be able to cope (Fincham et al., 2005; Kotronoulas et al.,
2017).

Cancer treatment has been through a paradigmatic shift, from a disease-focused management to a
patient-centered approach, in which increasingly more attention is paid to psychosocial aspects,
like quality of life, patient rights and empowerment. (Borras 2014). Along with this change, the
importance of supportive care (SC) for cancer patient’s (CP) has been highlighted within interna-

tional research.

The Faroe Islands (FO), which are part of the Danish realm, is an archipelago consisting of 18
islands located in the North Atlantic Ocean with a population of approximately 50.000 inhabitants
(hagstova.fo). Last five years about 226 patients were diagnosed with cancer per year in FO. In
2017 459 CP were sent to treatment abroad. The patient pathway for CP’s in FO differs from
pathways described in the literature. The FO have only oncology consultants, and therefore diag-
nosis determines the destination for treatment. While some CP are treated in FO, many patients

are sent to Denmark (DK) or Iceland for treatment. .

In FO, CP care is treatment-focused. There is no public rehabilitation available nor is there a focus
on living with chronic disease (Borras, J. 2014; himr.fo;).

When the CP is treated abroad, most live in provided patient hotels without companions, and must
navigate in the patient pathway alone (Siemens 2011). Only patients with a life threatening disease
or those at high risk of severe side effects from chemotherapy, are granted a companion to travel
with them (Bekendtgarelse nr. 90). Between treatments abroad, patients are not part of any struc-

tured care plan in FO.

53



Rosa (2013) has characterized our contemporary society as an accelerating society, where the in-
dividual is under constant pressure to manage daily routines. As a consequence, people will be-
come alienated. Rosa’s diagnosis of our contemporary society is an example of what Hammershgj
(2008) and Kristensen (2014) call a contemporary diagnosis, an analytic approach that examines
and evaluates contemporary sign, symptoms and tendencies in society and holds both a past, pre-
sent and a future perspective. For CPs, these conditions become more important to consider. It is
challenging for a healthy person to keep up in an accelerating society, and even more challenging

for a person with cancer and accompanying sickness.

From a contemporary diagnosis’ point of view, it is not enough to criticize the present; the criticism
must present suggestions for future actions. In our analysis, we will look into signs and trends in
today’s cancer care and treatment and propose necessary changes for future development within
the field.

Background

SC improves the ability to cope, and helps the CP to navigate in the patient pathway. The level of
support needed depends on diagnosis, disease stage, age, gender and social network (Malmstrgm
et al. 2013; Hjorleifsdéttir 2006). Borras (2014) found that the most unfullfilled needs are those
for information, physical, psychological and social support. Additionally, several studies have
shown, unmet needs related to fear of recurrence, and that early intervention helps prevent ex-
tended sick leave (Larsson et al. 2010; Gudbergsson et al. 2011).

A systematic review of lung-CPs need for SC supports these forementioned findings and addition-
ally highlighted problems with fatigue, nutrition, pain, depression, anxiety and respiratory needs.

The least focus was on everyday life (Maguire et al. 2013).

Studies have shown that the need for SC changes after completion of treatment. The close contact
with professionals suddenly ends when the patient comes into control despite the continued need
for support, which is detrimental to long-term psychological health (Brédart et al. 2016; Schmid-
Buchi et al. 2011).
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Cancer navigation, a field of healthcare professionals who coordinate patient pathways and in-
cludes many complex situations such as patient transitions from treatment to control and from
curative to palliative phases, is a valuable process. Research has shown that patient transfer be-
tween departments or hospitals is considered the riskiest procedure in the healthcare system. One
reason is that the distribution of responsibilities and information about the patient may be unclear
(Siemens, 2011).

Nurses may underestimate the occurrence and importance of symptoms that patients find im-

portant. Therefore, it is relevant with systematic needs assessment, which is based on the patient’s

perspective (Maguire 2013; Sarkar 2015; Armes 2009).

There is a consensus regarding how the patient-experiences quality regarding oncologist care, can-
cer navigator, needs assessment and responsibilities in patient transitions. While these factors may
be organized differently apparently have a different form in the Faroese patient pathway, there is
a lack of knowledge regarding about how the Faroese CP’s experience the available care and what
factors in their pathway they consider valuable.

Context

The FO are a small-scale society with our own language and culture. What characterizes small-
scale societies with respect to medical care, is that not all specialties may be locally available.
Therefore, itis necessary to use foreign specialists as consultants (Hovgaard, 1996). An agreement
is in place between The National Hospital in Copenhagen and The National Hospital in FO, which
ensures an oncologist onsite two days a week. Several different consultants are involved, which,
as pointed out by King (2010), might affect continuity in treatment. On a daily basis, nurses often

administer chemotherapy without having an oncologist present.

The Nordic welfare model is not introduced to the same extent as in the other Nordic countries,
since we have fewer offers of public services. Jakupsstovu (2006) points out that our welfare sys-
tem is similar to the "family-style™ model, where it is the family's responsibility to provide. The
family network is a natural part of the cultural identity of the Faroese people (Jakupsstovu, 2006;
Knudsen 2010).
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Research must be based on this context, in order to say something about the priorities needed to

meet the Faroese CP’s needs in the patient pathway (Jakupsstovu 2007).

Aim
The purpose is to gain knowledge about which conditions Faroese cancer patients express as being

important to cope with the challenges they experience during their patient pathways.

Method

Design
The method of “active interviewing” (Gubrium & Holstein, 1996) a constructionist approach to a
qualitative interview, was used, meaning the respondents and interviewer both actively partici-

pated in the process of meaning construction.

Transcription

A detailed transcript was performed, in which the active dialogue was visualized, in order to un-
derstand how knowledge was constructed in the interaction between interviewer and respondent
(Holstein & Gubrium 1995). The interviewer transcribed the conversation. Afterwards, both au-

thors listened to the recording, while reading the transcribed text (Kvale 2006).

Participants

Participants must be at least 18 years old. In order to have a varied perspective, all gender and age,
as well as whether they received medical, surgical or radiation treatment was noted but not a cri-
teria for study inclusion/exclusion. Dementia and patients in palliative pathways were excluded.
Active treatment must be completed since participants views on the entire patient pathway was the

study focus. We want variation in gender and age.
Foreign Service and Oncology Outpatient Clinic at the Hospital helped us with the recruitment.

Written information was passed on to the CP that met the criteria and the participants who wanted

to attend contacted us.
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Eight CP were interviewed. We included 5 women and 3 men for the study, with an age distribution
between 40 and 80 years with the patient pathway differing according to diagnosis, treatment type
and place (Table 1).

Table 1:

Overview of treatment and patient progress

Interview (:2)  (1:2)  (1:3)  (1:4) (:5) (1:6) (1:7) (I:8)
Chemo at outpatient clinic X X X X

Chemo abroad X X X

Surgery on the FO X X X

Surgery abroad X X X X X
Radiation abroad X X X X
Control at outpatient clinic X X X X

Control at surgeons X X
Control abroad X X X

Hospitalization due to com- X X X X X
plications

Contact to Cancer Organi- X X X
zation

Granted relatives as travel X X X X
companion

Start of control pathway 2012 2012 2013 2017 2015 2017 2017 2016
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Ethical considerations

The study was conducted in accordance with the Helsinki Declarations (wma.net) and ethical
guidelines for nursing research in the north (ssn-norden.dk). Respondents receive written and oral
information about the purpose of the study and their rights. They were guaranteed confidentiality,
anonymity, and the right to withdraw consent at any time. They are offered a call after the inter-

view, if they need this, but no one accepted this offer (wma.net; ssn.dk; Silverman, 2010).

Data analysis

Guidelines for conducting latent thematic analysis (Braun and Clarke 2008) were used. The ex-
tracted passages were analyzed by searching for and coding issues of potential interest regarding
what kind of conditions the Faroese CP expressed as important in order to cope with the challenges
they face in their patient pathway. An inductive approach was used, with identified themes strongly
linked to the data. After coding issues of interest, the codes were categorized into themes by inter-
preting and identifying underlying ideas, assumptions and conceptualizations that were “theorized
as shaping or informing the semantic content of the data”. Afterwards, themes were reviewed to

identify a coherent pattern that was logical in relation to the extracted data set (ibid).

Analysis and discussion

We identified three main themes: Meaning of coherence, meaning of resources and challenges in
everyday life, and meaning of having trust in the system (Table 2). We analyzed each topic sepa-
rately, and discussed associated text in relation to background and salutogenesis according to An-
tonovsky (2003).
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Table 2:

Theme Meaning of cohe- Meaning of re- Meaning of having
rence sources and chal- trust in the system
lenges in everyday
life
Concepts | Continuity. Network so as rela- Consultancy arrange-
and cate- | Contact to profes- tives, friends, ments.
gories sionals. Competence.  coworkers, patient Latency and coinci-

To be met as human.
Assumptions due to
the special FO con-

ditions.

Meaning of coherence

associations, support
groups.

Challenges so as psy-
chosocial stress, side
effects, sequences,
economic factors, de-

mographics, etc.

dences.

Rapid and competent
treatment.
Information.

Patient transitions.
Distribution of respon-

sibilities.

When addressing continuity, it appears that there is greater continuity when patients receive fre-

quent diagnostic updates and therefore they experience a better organized pathway. However, this

is not consistent because it also depends on the consultant function, which means more shift of

consultants. In spite of changing oncologists, a patient we choose to call Sanna experiences coher-

ence and continuity, as the framework for the treatment is the oncological outpatient clinic and the

encounter with the same nurses.

Int:
Sanna:
Int:

Sanna:

And this is on oncological ambulatory on the Faroe Islands?

Yes.

Yes (3) you feel like (1) they know you?

And not just the one, where you say there is my nurse (3) but also those who walk
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in the hallway they say (.) hello (.) hello (.) are you here again (2) and you do not

experience that in Rigshospitalet. (1:6)

In constrast to Sanna’s experience, Jens, who has a rare occurrence of cancer, expresses lack of
continuity. This does not apply during hospitalization in DK, but in the subsequent follow-up at
the FO with changing consultants. He expresses that he lacks a contact at the FO to get the feeling
of belonging to a place. He does not experience personal relationship with his caregivers due to
changing consultants who have limited time during the visit.

Repeatedly, there are signs of how valuable contact with the nurses has been, and when possible,
the same nurses. It is striking that only half of our participants have contact with the oncological
outpatient clinic. Some of them have control procedures abroad, whereas two have control proce-
dures at the surgical outpatient clinic, without contact with oncological expertise (Table 1). Data
shows a trend that contact with oncology nurses is an important element for establishing continuity
of care because the participants build a relationship with staff who know their situation. The par-
ticipants who are not affiliated with the outpatient clinic does not express coherence to the same
extent. Jens expresses that he misses a meaningful connection with the care staff that he believes

other patients experience.

According to Fillion et al (2012), continuity in patient progression can be described as the degree
of a number of health events that are perceived consistently and are in accordance with the needs
of the patient and his relatives. Patients expectations are taken into account where there is cooper-

ation between healthcare professionals and the patient about treatment, progress and goals.

The importance of continuity in nursing is being emphasized by Radwin (2000) as fundamental to
building trust in healthcare professionals. Building trust is a time-consuming process, and patients
feel safer when the nurse knows them. This knowledge gives nurses a better basis for assessment
and decision making regarding care and treatment (ibid). Continuity in nursing can result in pa-
tients experiencing professional competence, which creates further trust and confidence. In some
case this has a direct impact on their psychological condition and tolerance for treatment (Mar-
tinez-Donate et al. 2013).
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The participants state that the contact with health professionals has two aspects, relational and
professional expertise. The relational contact is about being met as a human in a difficult situation
and getting care and understanding. Sanna reacts emotionally when she communicates: “Yeah (3)
they're here (.) they see you () and they (.) listen to me () and they (.) take care of me.” (1:6) The
importance of relational contact for CP is exemplified in Sara's opinion on changing oncologists;
she does not see it as such a big problem because they "only" will give response to results of

medical examination (I:5).

Some participant’s express acceptance of the conditions and challenges our small-scale society has
concerning patient pathways. The fact that we have generalists rather than specialists affects the
expectations and demands patients make for the health service (I:5; 1:7). The oncological outpa-
tient clinic is the framework for the patient pathway of some participants and those who do not
have contact with oncological outpatient clinic feel lonely in relation to hospital services. Jens

says:”...you have (.) the closest to talk to, but also lonely (.) in relation to (.) the health service,
yes” (I:7).

Continuity, personal contact, and professional expertise are factors that CPs say are important for
the correlation of the patient's pathway. According to Martinez-Donate (2013), there may be bar-
riers to offering quality cancer treatment in rural areas due to demographic distances, lack of on-
cologists and limited opportunities for SC. Martinez-Donate (2013) shows that the CP from rural
areas are often older, may have lower education and be more socially disadvantaged; this trend is
seen in FO. (hagstova.fo; industry.fo) Another factor is that language challenges can arise when
the patient pathway is abroad and this is an example of: ... that may be a problem ehm it can

become | mean (2) it's a little strange to speak Danish "(I: 4).

Martinez-Donate (2013) states that a cancer navigator would compensate for the above-mentioned
barriers, thus contributing to the improvement of cancer treatment in peripheral areas. Boltong et
al. (2017) has described how a cancer navigator knows the system, acts as an expert in the patient

pathway, supervisor and caring and thus contributes to a better understanding by the CP of their
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situation and the context surrounding their care. Potentially, this feature may offset the inequalities

in the offerings to CPs.

There were signs that our participants had a wide variety of patient pathways. Some pathways were
well organized and planned, while others were unpredictable with multiple patient transitions and
lack of established contact (Table 1). These differences have also been noted in other rural areas.
In order to reduce the impact of these inequalities, a nursing cancer navigator intervened, which

provided significant improvements in patient satisfaction (Hook 2012).

One of our participants commented on his experience with a well-coordinated course in DK:
Egil:  Yes (1) It just drove itis, it ran like such a course, so you come in a
hole here, then you come through this hatch here and (.) then you go
on there, right? (I: 8)

Meaning of coherence can be linked to Antonovsky's theory, where a salutogenetic orientation
focuses on sources of health and questions why some people who are exposed to stressors never-
theless progress toward a state of health. In response to the salutogenetic questions, Antonovsky
developed the concept of "sense of coherence", which is aimed at strengthening human capacity
or ability to gain experience in putting the stressors we face daily in a meaningful context (An-
tonovsky 2003). Egil experiences a meaningful connection in his pathway, where he received
prophylactic physiotherapy before surgery, and he regards it as crucial for coping with his disease,
avoiding his succession and maintaining quality of life. He thus pronounces the importance of
physiotherapy: "That's the first thing | should do ... .. so | believe that's what's been my rescue
right after the surgery in late February ... .. so in April | started to work and then I was fit for fight,
actually.” (1:8).

Antonovsky's understanding of "sense of coherence” relates to this topic, where it is the partici-
pants' meaning of coherence patient pathway, which also affects their coping. The need to be met
as a human being, to have relationships and to feel comfortable creates the basis for influencing
their own health, motivates manageability and contributes to the development of a patient pathway

in meaningful contexts (Kvale & Synnes 2013).
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An important part of Antonovsky's sense of coherence is the practical component of manageability.
Does the participant have the resources needed to cope or are the requirements too great so that
social networks or others must be involved (Rasmussen 2013).

In summary, there are several signs of that meanings of coherence are important for all participants,
but the extent to which they experience this varies according to the pathway in which the patient

is involved.

Meaning of resources and challenges in everyday life:

This theme deals with how the participants handle disease and how they utilize and perceive which
resources are important in order to cope with life with cancer. Participants' resources and chal-
lenges are closely linked and influence each other, so we choose to analyze both in the same theme.
Based on the coding, we see that participants experience resources and challenges differently, and

personal experiences influence both.

All participants report that a personal network is their greatest resource in the patient's pathway.
For most respondents, the closest relatives are the most important contact. In addition, it is friends
and colleagues who become a resource in critical situations. This is in agreement to what the survey

in Kvale & Synnes (2013) points out.

Half of our participants have contact with the Cancer Society in the FO (KMF), where support
groups become important for coping (Table 1). This is consistent with Korstjens et al. (2008) who
finds mutual contact with other CPs is supportive. The other half of the participants are satisfied

with the level of support provided by their personal network. (1:2).

Our data suggest that the network contributes to coping and when there are different resources in
the patient's network, we see the risk that CP may be unequal in their ability to cope. These factors
are discussed in Borras et al (2014) where they show that support is multi-dimensional and not
limited to biomedical care. The focus must also include patients' rights and their need for support

in order to cope. The health service must ensure that all patients receive the necessary information,
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including patient associations and support groups, which should be viewed and respected as col-
laborators in the patient pathway. Our data showed that all participants have not received infor-

mation about KMF, and this is especially true for those participants where the pathway was abroad.

The work done by KMF can be seen as a compensation for the support that the health service has
not structured sufficiently. If the health service had organized their work by clarifying the need for
support in the patient's pathway, those unsupportive of KMF may still benefit from supportive
follow-up. The participants, who in our survey say their needs are met through a personal network,
also repeatedly express that they have an unmet need: “I constantly think about (3) that eh (sugar)
is something that (.) can start to grow more.” (1:4) and "I (.) have difficulties accepting that (1) |
can’tdo what (.) I normally (.) used to do.” (1:5). Anxiety about disease reoccurrence is a recurrent
topic, both in our study and in others (Custors et al., 2016; Harris et al., 2017).

Martinez-Donate (2013) describes that rural areas have a cultural norm where resident’s behaviors
signal independence and soul peace (stoicism), and they question to what extent this influences
patients seeking help. Unmet need for support arises both because there are limited public offer-
ings, but also because patients preferred to rely on network support, such as family, friends and
religious institutions. Half of our participant report satisfying support in their networks, therefore,

it is unclear if Martinez-Donate’s finding (2013) applies in our small scale society.

Another perspective is as Emslie et al. (2009) concludes, the CP tends to restrain their feelings to
protect those closest to them. We see this in our data, where the CP experiences loneliness, even

though they have a good network.

When resources are taken into account, signs of economic conditions become a significant part to
be taken into account, especially when the treatment is to take place abroad. Sanna identifies the

extent to which these relationships became part of her patient pathway.

Sanna:  And she (1) was there for eh (1) I think she was there for about 8 weeks (2)
and that stay on on (1) the patient (.) hotel, | paid for that ...it eh it wasn'’t
cheap. (1:6)
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Rights regarding a travel companion becomes a compulsory part of the patient pathway, when the
treatment is done abroad (Bekendtgarelse nr. 90, 2006). In cases where companions were not
granted, participants chose to finance this themselves. To what degree, patients are economically
charged, we can’t comment, but research points to inequality in health care in rural areas due to

demographic challenges (Hubbard et al., 2015).

We find two different examples of fatigue coping from our data. While Sara needs support to cope
with fatigue, Sanna is resistance to this (I:5; 1:6). Our data provides additional examples of how
personal resistance resources affect handling of everyday life with cancer. General resistance re-
sources is a key concept in salutogenesis at Antonovsky (2003), which means the formation of

resources through experience and development in life, and explains individual stress management.

Research shows that long-term sick leave of CP can be prevented by support intervention as early
as possible. (Gudbergsson et al., 2011; Larsson et al. 2010) Jens describes the need for support and
follow-up. He called for a follow-up meeting where he was informed of normal reactions and
guidance on how he should behave in the future and who he should turn to whether he needed it.
(I 7) Psychosocial support is largely related to dealing with anxiety, sadness and concern. In our

data, we see signs concerning these conditions.

Jens: But (1) like (.) psychological or in the mind | was fine, right? But then suddenly it
started to eh (2) it was like something eh I don’t know what it’s called (.) post
stress (.) or something like that could occur, right?

Int:  Hmhm.

Jens:  ..Then I started having trouble breathing.

Int: ~ Hmhm.

Jens:  Like really rough, you know? ...came straight to the emergency room.
Int:  Hmhm.

Jens:  But they could immediately see that there was nothing wrong...Of course it was a
relief but also a little scary or so, right? (1:7)

In conclusion, we can say that networking is a major resource, but the extent to which networking
is helpful, how the participants are affected by illness and treatment and therefore the challenges
they are exposed to differs from participant to participant. Therefore, it is necessary to individually

identify resources and challenges and thus the need for support.
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Meaning of having trust in the system

This theme includes the experiences and opinions that the participants say is relevant to the degree

to which they have trust in the system. All participants began to tell how their pathway began.

Durita experiences several different shifts of oncology consultants, which means that her treatment

is changed according to which consultant she meets and this is perceived as random treatment:

Durita: ... And then | came to a Dane and he says no, now it's us and now we do it our
way (2) and | say okeyyy (2) and he changed it again to this one (laughing,
giggling) litrosol (.) | had taken at first, right?

Int: Hmhm.

Durita: Started with litrosol, then tamoxifen and then again litrosol.

Int: All that because of shifting oncologists?

Durita: Yes (2) it is how it is.

Int: Yes.

Durita: So you can become a little eh (2) I don’t know eh right eh yes (2) yes (.) it seems
kinda random right?

Int: Yes.

Durita: It depends on who you meet. (1:2)

FO patient pathway is characterized by coincidences because randomness occurs both regarding
waiting time for examination, treatment and response. It is important that the oncologist is associ-
ated with the pathway as early as possible, in order to spare the CP unnecessary examinations,
admission time and waiting time (Fillion 2012; King 2010). Participants do not express their cri-
tique regarding these circumstances, but feel fortunate when they avoid waiting time. Perhaps it is
an expression that they accept this as a prerequisite for FO relations. "And fortunately, there was

an urologist in the Faroe Islands that week." (1:7)

Information has an invaluable importance in terms of having trust in the system. Participants list
the need for information in relation to their illness, treatment, pathway, and consequences for eve-
ryday life. We recorded examples of adequate information being received resulting in the patient

experiencing trust in the system (I:2). There are also examples that information is missing.

Int:  That was the explanation on
Jens: Yes (1) and (.) it was such a relief just to get an explanation (1) okey (.) this is
terrible (.) but now i know why, right?
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Int:  Yes
Jens:  So now i can accept it (1:7)

Information is crucial to establish comprehensibility and control over the patient’s own situation
(Kvale & Synnes 2013). Comprehensibility is one of the concepts included in Antonovsky's (2003)
sense of coherence and hence salutogenesis. Radwin (2000) finds that, through information, pa-
tients are given the opportunity for co-involvement and co-responsibility, which are important

factors for having trust in the system and coping.

When the cancer patient is to be treated abroad, cultural and linguistic differences must be ac-
counted for. Good communication is needed to assess the health status of the older CPs. It is a
complex task to treat older people with cancer, because older people often suffer from comorbidity
and increased sensitivity to toxicity (Johnson 2012). The average age of CP is high (Hagstova
Feroya), and many of the CP are not granted companions since they get chemo treatment or con-
trol. Therefore, the conditions for a granted companion may be an obstacle to practicing patient

rights regarding information. (Bekendtgarelse nr. 90, 2006)

Our data reveal that information about the patient often gets lost or incorrect when patients are
transferred between departments and between systems across national borders, with trust in the
system repeatedly put at risk. Dagny talks about a call that did not arrive, resulting in lost confi-
dence where she ultimately took the responsibility of continuity on herself by contacting the Na-
tional Hospital before each control (I:1). In Jens's case, he went through several different systems
in his patient pathway. He expresses that he does not unconditionally have trust in the system
because information was not always enclosed (1:7). Other research on cancer treatment in rural
areas finds that patients are exposed to duplicate examinations and themselves must take respon-
sibility for the information when treatment and care are fragmented between departments and sys-
tems (Martinez-Donate 2013). Particularly exposed are the patients who migrate between national
borders. This is partly due to the fact that different journal systems are being used, but also that
the distribution of responsibilities is unclear (Siemens et al 2011). A good example of this is Jens's
experience.

Jens:  Idon’t know if'it’s only because i have such a rare form, or I had such a rare
form for cancer, that eh (.) but eh(.) that i dont that i dont know (1) if i belong
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with someone, who | (.) can always turn to, right?

Int:  Exactly, yes (2) it is that (1) there is that, that has characterized your course for
the most part, right?

Jens:  Yeah, that i’'m like only (1) an unknown patient who eh (.) floats through about
four different places in the Health Care System, right? (1:7)

Siemens et al (2011) sets out some key elements that are important in preventing safety risks in
patient transitions. These are precise information, clear placement and selection of responsibilities

and the importance of the context in which the transition takes place.

If suspicion and insecurity characterize the pathway of the CP, even greater demands on coping
arise. In view of Antonovsky's theory (2003), the CPs life situation is not immediately manageable,
but requires a experiencing consistency to cope with life with cancer. Confidence and security are
important components in the perception of coherence, and in our examples, lack of responsibility
allocates consequences for the experience of trust and security.

Repeated times there are signs that the primary contact with the health service is about treatment
and control, where psychosocial conditions, coping, and quality of life are areas that are not fo-
cused on. Participants express confidence in the system when things are not random, when they
are well-informed, and when information in the patient record is available. In addition, it is essen-
tial that they have been met as a human being, have received care and support, and where

healthcare professionals are allocated sufficient time to talk with them.

If we consider contemporaneous diagnostic perspectives, we can see a risk in the evolution of the
accelerating society where the welfare state and the competitive state are fighting for the values.
The development may cause networks to become smaller in the future and therefore it is even more

important to organize the support for life with cancer (Rosa 2013).
Without follow-up, a CP can stand alone with the responsibility to move on after the cancer path-

way. Contact to KMF and support groups are beneficial to the participants' coping, but not all CP
get information about KMF.
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The aforementioned paradigm shift, focusing on psychosocial relationships, like rights, empower-
ment and quality of life, is not seen again in the patient's pathway in the FO, which appears to be
mostly pathogenetic dominated. Antonovsky (2003) described that pathogenesis and salutogenesis
are complementary because both a pathogenic approach is needed while a salutogenic approach

will lead to a more even distribution of health resources.

A singular focus on diagnosis and treatment, instead of the patient pathway, can have psychosocial
and economic consequences for the CP (Larsson et al., 2010). Results from this research can be
linked to a contemporary diagnostic conflict between pathogenesis and salutogenesis in the path-

way of the CP.

Methodological considerations

With a science-theoretical approach, which says that knowledge is contingent, situated and con-
structed, the active interview is suitable as a methodological approach in a project that has been
designed to map how patients translate their own patient pathways with emphasize on what is of
particularly importance in this process. With thematic analysis we have the opportunity to system-
atically analyze data and set a hierarchical choice of themes that are prioritized in response to our
research questions. Our choice of method provides results that are viable and recognizable in the

field from which they originate.

The importance of including CPs who had completed treatment and were in a control phase was a
critical design element of the study because representatives of this patient group are able to view
and evaluate the treatment offer as a whole and to express their needs for support and what is
significant for them in the patient pathway. A disadvantage to this design may be that the respond-
ents maybe find it difficult to remember episodes and to provide detailed descriptions of what
happened. Although the generated data showed that it was difficult to remember details about time
intervals, we learned that experiences of importance could be clearly recalled. This is also what
Malmstrem et al (2013) points out, where it appears that the CP remembers important and trau-

matic events very well.
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Other participants might give a different picture and other results. Despite this, it is interesting that
the participants list more common relations as significant. The result may contribute to information
about the challenges the CPs have in their patient pathway and to propose what actions the health

services must prioritize to meet the CP’s need for support to cope.

Conclusion

The conditions that FO CPs reported as significant for coping were essentially the same noted in
as research from other countries. What was significant was continuity, professional knowledge,
being met as human being, contact person, information, network and coordination. Our study un-
covered multiple factors to demographics barriers to quality cancer care related to small-scale so-
ciety. These barriers are oncological consultancy systems, that patient transitions are above na-
tional borders and the issue regarding companions. The structure of the healthcare system is path-

ogenetic affected without organized SC, which means that the network has an invaluable meaning.

The number of interviews included were limited. However, findings from the study point at some

possible conditions, that influence on CPs coping.

Further research in CP needs for SC is imperative to address the gaps highlighted in our study and

to reduce rural CP disparities access to healthcare.

Relevance to clinical practice
The results underpin the importance of organized SC and patient navigation, where a nurse led
cancer navigator is a qualified proposal. In addition, the necessity is pointed out a reassessment of

the companion notice.
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Tabel 3. Extracts and coding

Extracts

Coding

L: So the same day, you know (3), they told me that |
had to go into surgery the same day (2) and and | should
go home (hawks) and and I should come back at 5
o’clock and bring the man, because I was going in to
surgery then. .hh. An Icelandic doctor was there at the
time B: Hmhm. L: And he had to go back to Iceland the
next day (1) so it was (.) a lot of knowledge in a short
amount of time. B: Yes. L: Yes (.) but went out there at
5 o’clock(.) and waited a while for this fine doctor (.)
and then he showed up, and told me that he wasn’t going
to take me into surgery (1) because he eh (.) was getting
ready to go back home to Iceland so | should go home
and wait for 3 weeks. (2) Hmhm L: And (.) there we sat
you know (.) and and we went home and nobody con-
tacted us or anything like that, those were three hard
weeks.

Planning is coincidential

Inappropriate information

Waiting causes insecurity
Lacking contact to the hospital

D:...then there were eheh to begin with were there
Danes that that were there (.) oncologists there (3) and
then eh (2) d and then suddenly it there were Swedes
who came.

B: Oncologists? Yes?

D:... And then | came to a Dane and he says no, now it's
us and now we do it our way (2) and | say okeyyy (2)
and he changed it again to this one (laughing, giggling)
litrosol (. ) I had taken at first, right? B: Hmhm. D:
Started with litrosol, then tamoxifen and then again litro-
sol.

B: All that because of changing oncologists?

D: Yes (2) that’s how it is. B: Yes. D: So you can become
a little eh (2) I don’t know eh right eh yes (2) yes (.) it
seems kinda random right? B: Yes. D: It depends on who
you meet.

Different oncologists

Lack of continuity

Treatment changes several time

Oncologists have different

opinions

Coincidences

L: I mean (2) I never signed up for a membership of
Kreeftens bekeempelse B: No? L: | mean I don’t actually
know why (3) I probably would’ve done it if anyone
from Kreftens bekaempelse had contacted me (2) then |
would’ve eh (2) 100% signed up for a membership but I
don’t know it was like (3) all the kids were around me

Has no contact to Kraeftens
bekaempelse

Network is support
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the husband was around me and | was never at any time
alone. B: No L: So | had a really good support base (2)
B: Had you wished (2) that someone (1) from (1)
Kreeftens bekeempelse for example had contacted you?
L: (2) It would maybe have been a good <idea> B:
Hmhm (5) L: Because if | was (2) if | was more eh (2)
unhappy and lonely, I would’ve perhaps done it (.) con-
tacted them, you know?

B: Yes (3) yes, but you can leave it be if...

L: Yes, that’s exactly it. B: Hmhm. L: And then then
maybe it is the easier solution to just leave it be, right?

Has no need for contact to
Kraeftens bekeempelse

Easier to leave it be

S: Ehm (2) and (2) (clicks) I don’t know if fatigue is one
of them, but I am tremendously tired, I just CAN’T get
started again. (1)

B: Neih (.) ohh (1) is.

S: 1di.

B: Isiteh?

S: I’'m guessing its one of the symptoms. B: Yeh yes.

B: (2) Did you get chemo or something?

S: (1) Yes (1) I got chemo before | went to Denmark (1)
I got chemo (.) I got (3) four or five B: Hmhm. S: Treat-
ments (2) ehm (.) and | also got chemo in Denmark (2)
and there’s a huge difference on getting chemo in the
Faroe Islands and to get it in Denmark. B: Yeah? S: In
Denmark you have (2) y you (.) they are around you and
you are welcomed (.) and you feel that (1) you also feel
(.) that it is like an assembly line.

B: (1) In Denmark? S: Yes. B: Hmhm. S: But it is not like
that in The Faroe Islands. B: No. S: No.

B: (2) Can you explain.

S: It’s so (2) you know (2) ehhh (1) you (sighs) I’'m really
affected by this (tears streaming down her face, while
she’s talking, and she dries them away regularly) ahh. B:
Yes. (I wrap my arms around her)

S: (3) Huhhffe (3) ahh (2) you feel so welcomed (her
voice is shaking) and

B: And this is on oncological ambulatory on the Faroe Is-
lands? S: Yes. B: Yes (3) you feel like (1) they know you?

Fatigue

Chemo treatment on The Faroe

Islands and on Rigshospitalet

RH assembly line

LS personal contact

Continuity in the health care

Personal contact on G3
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B: Like yeah, okay (2) yeh (2) do you have anything you
want to add (1) to end with?

J: (5) Nnno I mean (.) I don’t think so, I think we’ve cov-
ered pretty much everything, but (1) yeah (.) I think (2)
what I’ve got left to work with is, it’s this thing where (3)
that you don’t have that eh (1) I get that those who for
example have (.) breast cancer or or or some other form
of cancer, that they maybe (1) have (1) something more
solid that they can turn to, you know? Or like know who
they belong to, right? B: Hmhm. J: | don’t know if it’s
only because | have such a rare form, or | had such a rare
form for cancer, that eh (.) but eh(.) that I don’t that I don’t
know (1) if | belong with someone, who I (.) can always
turn to, right?

B: Exactly, yes (2) it is that (1) there is that, that has char-
acterized your course for the most part, right?

J: Yeah, that I’m like only (1) an unknown patient who ¢h
(.) floats through about four different places in the Health
Care System, right? (1:7)

Patient course is determined by
for of diagnosis

Lacks contact and structure

Lacks personal contact

Doesn’t feel safe

Lacks distribution of responsi-
bilities

Distribution of responsibilities
unclear in the system

E:...then there is an opportunity to talk to one another,
and (1) they ask about different things, many have (.) no
knowledge of what they have been diagnosed with (.) so
they can talk to someone who has experiences, right? B:
Yes. E: Yes.

B: That’s what I’m thinking of when others.

E: (2) Then I try to contribute with my own knowledge (.)
but you have to be careful, you can’t scare the life out of
someone when explaining anything you know.

B: No, to maintain their hope?

E: It is to maintain their hope, that’s where it all comes to,
right? That’s exactly it, yes. B: Yes. E: And (.) you have
to be very careful with, how eh eh (.) the words come out,
eh you have to spend more time listening. B: Yes. E: Yes.

Support group for patients with
C. prostate

Supports other patients

Is humble about maintaining
hope
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11. Bilag 1

Sggning i Pub Med:

A: Oncology nursing AND supportive care (589 hits) AND supportive care needs (175 hits)
AND outpatient clinic (4 hits)

B: Oncology nursing AND identify supportive care needs (512 hits) Limits max 5 ar (284 hits)
AND daily living (23 hits) AND small scale (O hits)

C: Oncology nursing AND identify supportive care needs (512 hits) Limits max 5 ar (284 hits)
AND daily living (23 hits) AND supportive care (10 hits)

D: Supportive care AND cancer AND rehabilitation AND quality of life AND supportive needs
AND after care (28 hits)

E: Oncology Nursing AND coping (1222 hits) AND Supportive Care (62 hits) and Supportive
Care needs (30 hits)

Sggning i Cinahl:

A: Oncology nursing AND supportive care (50 hits) AND supportive care needs (6 hits)
B: Oncology nursing AND outpatient clinic (30 hits)

C: Oncology nursing AND small scale (2hits)

D: Supportive care in cancer (829 hits) AND daily living (42 hits)

E: Supportive care AND cancer AND rehabilitation (27 hits)

Segning i tidskriftet: “Supportive Care in Cancer”, open access articles: (318 hits)

I “open access” var der ikke de samme sggeord, som vi har brugt. Derfor gennemgik vi titler og
abstrakter og udveaelgelsen af artikler var ifglge inklusionskriterierne som er belyst i punkt 2.2 pa
side 8. Vi inkluderede 9 artikler.
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12. Bilag 2

Térshavn 02.11.17
Til Hergerd Heldarskard

Leidari & Uttanlandsteenastuni

Gdda Hergerd
Vit vilja vid hesum skrivi, bidja um loyvi til at gera samrgdur vid krabbameinssjuklingar.

I samband vid, at vit skulu skriva masterritgerd, um hverji vidurskifti hava tydning fyri at
meistra teir avbjodingar ein sjuklingagongd kann vidfara fyri faroyskar krabbameinssjuklingar,
ynskja vit hjalp fra Uttanlandstaenastunai at finna sjaklingar, sum vit kunnu gera samrgdur Vvid.

Neydugt er, at sjuklingarnir skulu vera lidnir vid kemovidgerdina, sum teir hava fingid uttan-
landa og skulu vera i einum “kontrolforlebi”.

Endamalid vio okkara gransking er, at faa vitan um fagroysk vidurskifti & gkinum, og mgguliga
menna sjukrargktina til krabbameinssjuklingar. Somuleidis at kunna visa politiska myndugleika-
num &, hvarjar radfestingar eru neydugar at gera i Fgroyum, fyri at kunna veita tryggan og gédan
studul til krabbameinssjuklingar.

Utveljanin av sjuklingum til samrgdurnar fer fram & tann hétt, at Uttanlandstenastan handar
vidfesta kunningarskriv til teir sjaklingar, id l0ka omanfyrinevndu treytir. So gera sjuklingarnir
sjalvir av, um teir jatta seg at luttaka og ringja til okkum aftur.

Eru spurningar ella ivamal, ert ti vaelkomin at seta teg i samband vid okkum.

Vid von um veelvild.

Vinaliga

Birna Mohr Joensen 211840

Sonja Nielsen 510082
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13. Bilag 3
Térshavn 02.11.17

Til Evu Mortensen Holm

Deildarleidari a onkologiska ambulatorium

Goda Eva
Vit vilja vid hesum skrivi, bidja um loyvi til at gera samrgdur vid krabbameinssjdklingar.

I samband vid, at vit skulu skriva masterritgerd, um hverji vidurskifti hava tydning fyri at
meistra teir avbjodingar ein sjuklingagongd kann vidfara fyri faroyskar krabbameinssjuklingar,
ynskja vit hjalp fra onkolgiska ambulatoium at finna sjaklingar, sum vit kunnu gera samrgdur
Vid.

Neydugt er, at sjuklingarnir skulu vera lidnir vid kemovidgerdina, sum teir hava fingid uttan-

landa og skulu vera i einum “kontrolforlebi”.

Endamalid vid okkara gransking er, at faa vitan um feroysk vidurskifti & gkinum, og mgguliga
menna sjukrargktina til krabbameinssjuklingar. Somuleidis at kunna visa politiska myndugleika-
num &, hvagrjar radfestingar eru neydugar at gera i Fgroyum, fyri at kunna veita tryggan og gédan
studul til krabbameinssjuklingar.

Utveljanin av sjuklingum til samrgdurnar fer fram & tann hatt, at onkolgiska ambulatorium
handar vidfesta kunningarskriv til teir sjuklingar, id luka omanfyrinevndu treytir. So gera sjuklin-
garnir sjalvir av, um teir jatta seg at luttaka og ringja til okkum aftur.

Eru spurningar ella ivamal, ert t0 vaelkomin at seta teg i samband vid okkum.

Vid von um velvild.
Vinaliga
Birna Mohr Joensen 211840

Sonja Nielsen 510082
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14. Bilag 4
Térshavn 02.11.2017

Gdoan dagin

Vit eru tveer masterlesandi, sum skulu gera eina kanning, um hvgrju vidurskifti hava tydning fyri
at meistra teir avbjodingar ein sjuklingagongd kann vidfara fyri faroyskar krabbameins-
sjuklingar.

Krabbameinssjukan og vidgerdin kan hava vidfert arin og broytingar i gerandisdegnum, sum tu
og tini avvardandi hava upplivad.

Endamalid vid hesum arbeidi er, at menna sjukrargktina til fgroyskar krabbameinssjuklingar og
harvid veita neydugan studul.

/Etlan er at gera samrgdur vid aleid 6-8 menn/kvinnur, sum hava verid igjggnum eina
sjukugongd og vilja vit i hesum sambandi spyrja teg, um tu hevur mgguleika at luttaka.

Tu velur sjalv/ur, hvar samrgdan fer fram. Vit taka samrgduna upp & band og sidani skriva hana
nidur. Vit tryggja teer anonymitet og upptekurnar verda vardveittar & tryggum stad og sidani be-
indar burtur, ta tad ikki er bruk fyri teimum meira. Tu feer bjodad at faa eitt eintak av ritgerdini.

Vinaliga ring til annan av okkum badum, um ta jattar at luttaka.

Vid von um veelvild

Vinarliga
Birna Mohr Joensen 211840

Sonja Nielsen 510082
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15. Bilag 5

Samtykkisvattan

Kanning av upplivingum hjéa faroyskum krabbameinssjuklingum av eini sjukugongd — ein
interviewkanning

Vattan fra luttakarum

Eg havi mottikid munnliga og skrivliga kunning um endamalid vid kanningini, um hvussu inter-
viewid fer fram og hvussu min anonymitetur verdur tryggjadur.

Eg eri vitandi um at eg til eina og hverja tid, uttan grundgeving, kann taka meg Ur kanningini.

Undirritada/undirritadi vattar hervid at luttaka i einum interviewid, sum er ein partur av eini ver-
keetlan i samband vid masterutbugving i heilsuvisindi hja Birnu Mohr Joensen og Sonju Nielsen.

Dato: Undirskrift:
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16. Bilag 6

Oversigt over behandling og patientforlgb

Interview 1 2 3 4 5 6 7 8
Kemo pa onk. amb. X X X X

Kemo i udlandet X X X

Opereret pa Fo X X X

Opereret i udlandet X X X X X
Straler i udlandet X X X X
Kontrol pa onk. amb. X X X X

Kontrol hos kirurger X X
Kontrol i udlandet X X X

Indleggelse p.g.a. komplik. X X X X X
Kontakt til KMF X X X
Bevilget ledsager X X X X
kontrolforlgnb starter 2012 2012 2013 2017 2015 2017 2017 2016




17. Bilag 7

Forslag til emner i aktivt interview

Fortel om............

e Dit forlgb

e Dit hverdagsliv?

e Hvordan du havde det fysisk?

e Hvordan du havde det psykisk?
e Hvordan du havde det socialt

e Hvordan du havde der andeligt?
e Dine tanker om fremtiden?
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18. Bilag 8

Tekstuddrag

Kodning

L: S& samme dag du ved sa (3) sa fik jeg at vide (3) at jeg skulle opereres samme
dag (2) og og jeg skulle tage hjem (harker) og og jeg skulle komme tilbage kl. fem
0g tage manden med, fordi da skulle jeg opereres. .hh. En islandsk leege var der
lige da B: Hmhm. L: Og han skulle tilbage til Island dagen efter (1) s& det var (.)
utrolig meget at fa at vide pa en gang. B: Ja. L: Ja (.) men tog sa ud kl. fem (.) og
ventede i et godt stykke tid efter den her gode leege (.) og sa kom han, og han
sagde det nej han skulle ikke operere (1) fordi han eh (.) nu gjorde han sig klar til
at rejse til Island sa jeg skulle tage hjem og .hh og vente i tre uger. (2) Hmhm.

L: Og (.) der sad vi du ved (.) og og vi tog hjem og ingen kontakte os eller noget
som helst altsa det var tre harde uger.

Planlaegning er tilfeldig

Uhensiktsmaessig information

Ventetid medferer utryghed

Mangler kontakt til sygehuset

L: Altsé (2) jeg tegnede mig aldrig som medlem af Kraftens bekeempelse B: Nej?
L: Altsé jeg ved faktiskt ikke rigtig hvorfor (3) altsa jeg havde sikker gjort det om
nogen fra Kraftens bekeempelse havde kontaktet mig (2) sa havde eh (2) helt
100% (2) tegnet mig som medlem, men jeg ved ikke det var ligesom (3) alle bar-
nene var omkring mig manden var omkring mig og jeg var ikke pa noget tids-
punkt eh (.) sadan set alene. B: Nej L: Sa jeg havde rigtig godt bagland (2)

B: Havde du gnsket (2) at nogen (1) fra (1) Kraftens bekeempelse f.eks. havde
kontaktet dig ?

L: (2) Det ville maske have vearet en god ide B: Hmhm (5) L: Fordi at hvis jeg nu
var (2) hvis jeg nu var mere eh (2) ulykkelig og ensom, sa_havde jeg maske gjort
det (.) kontaktet dem, ik?

B: Ja (3) ja, men man kan jo velge det fra hvis...

L: Ja, det er nemlig det. B: Hmhm. L: Og sa sa maske er det den letter lgsning
bara at lade som ingenting, ik?

Har ikke kontakt til kraeftens
bekaempelse

Netveerk er statte

Har ikke behov for kontakt til
kreeftens bekaempelse

Lettere at lade veere

...og der var vi sé (1) eh den forste uge og si tog (s&tter koppen) sa eh tog Maria
(sesteren) afsted igen ik? (2) og den naste uge jeg var der, da kom min sgn fra
ehh (.) Danmark. B: Ahh. D: Svendborg ja, ham og konen (1) og (1) eh sgnnen (.)
som da var to ar. B: hmhm. D: Ja et og et halvt ja da kom de ehh (1) og blev en
lang weekend. B: Hmhm. D: Ja eh det. B: Ja. D: var utroligt dejligt (2) vi lejede en
lejlighed (.) gennem Air B&B (1) som I3 teet pa der som jeg eh hotellet sa der var

de (.) og sa havde vi nogle gode dage der.

Steerkt netveerk

Netvaerk med gkonomiske mid-
ler
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......sa var det eheh til at begynde med var det danskere som som var der (.) onko-
logerne der (3) og séeh (2) d og sa pludselig sa er det svenskere som kommer.

B: Onkologerne ? Ja ?

D: ...Og sé kom jeg igen til en dansker og han siger nej, nu er det 0s og nu ger vi
pa vores made (2) og jeg siger okey (2) og han skiftede det igen til dette her (gri-
ner, Klukker) litrosol (.) som jeg havde taget i starten, ik? B: Hmhm. D:
Begyndte med litrosol, sa tamoxifen og sa igen litrosol.

B: Alt pa grund af skiftende onkologer?

D: Ja (2) det er det som er. B: Ja. D: sa man kan blive sadan lidt eh (2) jeg ved
ikke eh ikke eh ja (2) ja (.) det virker lidt tilfeeldigt ik? B: Ja. D: Akkurat alt efter
hvem man mader.

Forskellige onkologer

Mangel pa kontinuitet

Behandlingen &ndres flere
gange

Forskellige holdninger hos on-
kologer

Tilfeeldigheder

B: .hh Sa havde du ikke nogen kontaktperson pa Feergerne?

D: Nej

B: Hvordan var det?

D: (2) (sukker) Altsa det har ikke generet mig pa pa nogen mader. (.) Det har det
faktisk ikke. B: Nej (1) Nej. D: Det har det ikke. (1) .hh men der har veeret lidt
kludder nogen et par gange jeg skulle ned (1) til kontrol B: Ja? D: Jeg ved ikke om
det har veeret (.) fordi det teeh ja det var engang jeg skulle ned der (1) der var kun
(.) to dage (.) hvor jeg havde at lgbe pa, hvor jeg skulle rejse ned ik ogsa, det
sagde jeg til dem dernede (.) B: Ja. D: Sé sa (.) sa sagde de at det kunne de ikke
forsta, fordi at de havde givet dem besked her oppe det var leenge siden.

B: Sa du havde ikke faet besked med det samme?

D: Nej.

B: De pappirer er endt et eller andet sted.

D: Ja, jeg ved ikke hvor de er endt (harker) jeg ved ikke hvor de er endt henne. B:
Nej. D: Men det sagde de bare at det var (.) altsa der har veeret lidt lidt kludder
med det der med at komme afsted. B: Ja. D: Men de fleste gange (1) der har det
hele vearet (.) i orden, der har jeg faet besked i god tid (.) far jeg sku afsted og sa-
dan noget.

B: Men det er sa (.) de sender jo papirerne til udenlandstjenesten. D: Ja. B: Som sa
skal sende dem vider til dig D: Hmhm. B: Ja (1) sa der er et eller andet sted i sy-
stemet at...

D: Der er et eller andet der er kikset der, men altsd B: Hmhm. D: Der er ingen der
er fejlfri.

Ingen kontaktperson

Mangel pa kontakt person ge-
nerer ikke

Uorden i indkaldelses proce-
dure

Uorden skaber utryghed

Information bliver vaek

Gennemgaende er der orden i
indkaldelses procedure

Menneskeligt at fejle
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I: Og sa sagde hun at jeg skulle ga til leegen farst og sa gik jeg jo til leegen (1) fre-
dag morgen. B: Hmhm. I: (2) Og sa sagde leegen at jeg skulle indlaegges (2) og sa
tog jeg (2)(sukker) sa tog jeg pa hospitalet og b[lev] indlagt (2) ogh (.)(sukker)
hun kunne=ikke=ga=hjem, da hun var (.) (sukker) sa <det var en lidt kedelig situ-
ation da> fordi at eh (2) det var pladsmangel pa Landssygehuset. B: Hmhm.
I: De ville gerne have (.) at hun tog hjem. B: ja. I: Hun >havde ingen at tage<
hjem til (2) det var lidt kedeligt=de.

B: Det var en nok[sd] svear <situation> faktiskt?

I: °Ja®.

B: Jah .hh (1) blev hun sa der (2) da? (8)

I: (Begynder at graede)

B: Jaaeh (2) hmhm (4)( jeg nikker til ham for at give tegn om at han kan give sig
tid)

I: (2) A[tsa det kedelige var det at det (2) at eh (2) at det ikke var plads plads (2)
uheh (sukker)

B: Ehpa Landssygehuset?

I: P& Landssygehuset. B: ja (2) I: Og sa hun fik lov at blive ogsa altsa jeg kom ind
og fik lov at ligge i en seng der og (3) og hun blev stillet ud pa gangen (2) B: Ja.

I: Og (3) fik lov at blive der i (2) i to dage (2) B: hmhm.

Skal indleegges

Er i en presset situation som
pargrende og patient

Der tages ikke hgjde for sociale
forhold

Situationen giver ikke mening

Psykiskt belastet situation
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S: Jah (2) ghh (.) da sagde de at de havde set en plet (2) pa det andet lunge ik?

B: Okey? S: ja (1) og jeg teenkte NEIH det kan ikke passe, det kan ikke vaere mu-
ligt. B: Nei. S: Nu har jeg veeret igennem kemo (1) sa leenge (.) det kan ikke
passe? B: Neih S: det kan ikke vaere muligt? Jeg fik det ikke at haenge sammen

altsa (1) alligevel blev jeg sa teenkte jeg ja sa ma det vaere helt forferdeligt altsa
eh sa ma det veere (1) du ved (1) noget (1) galoperende noget altsa. B: Hmhm.

S: (1) og (1) da (1) da ringede jeg nemlig til Anna, da kom Anna M: Ja, hmhm.

S: (2) Men (.) DER VAR NOGET SOM eh (.) som smuttede (1) pa hospitalet.

B: Ja? S: Fordi at (2) selvfalgelig (.) sa snakker jeg med ham, og fortzeller ham
det, og han (.) kommer hjem (1) han fik endog en (.) anden bad at sejle sig hjem
ikke 0gsa?

M: Nej de sejlede ind (.) nej jeg tog ombord pa en anden bad ja.

S: Du tog ombord pa en anden bad for at komme hjem sa hurtigt som muligt.

M: Jaja. S: (.) og (1) vit troede bare, at sa skulle vi ned igen. B: hmhm S: Til Dan-
mark ik ? (2) og dagene gar (.) dagene gar (.) ingenting sker (3) og jeg vidste at (.)
farste gang da fik jeg at vide det at (.) hvis(.) da sagde overlaegen (.) gar der mere
end 14 dage. B: Ja. S: Sa skal du ringe tilbage. B: (2) Ja?

S. Fordi det skal ikke gar mere tid (2) okey (.) sa teenkte jeg (.) neih, sa sa blev vi
enige om (.) nej nej jeg m ma hellere ringe, dette dette er ikke rigtigt (.) her er no-
get som ikke er i orden ik? B: Jah (2) S: sa ringede jeg (.) eh udenlandstjenesten
(2) at vide om de (1) ikke havde (1) faet besked om (.) nogle billetter eller noget?
B: Ja? S: Nnejh (.) der var ingenting (3) det var dog utroligt sa ringede jeg til (3)
til G3 (3) AAHGUDALTSA nej (2) nej nej, du eh du (.) du skal ikke ned, det er
ikke sadan noget (2) de d det er ikke kreft (.) der er ikke (2) ehhm. (.) de havde
snakket med eh med eh (1) leegen dernede B: Hmhm. S: Som havde behandlet mig
nede (1) og han havde gennemgaet alle billederne og alt dette her (1) og nej nej
det var ikke det (.) og selvfalgelig det kan det ikke veere du havde veeret (.) du er
jo i kemo (1) behandling (1) sa det kan neaeppe vere det som dukker op igen lige
nu (.) altsa (3) og sa har der ikke veret noget siden.

Bliver eksistentielt truet
Vekslende meningsdannelse
om egen situation

Har brug far statte fra parg-
rende

Uklar information

Ser situationen som alvorlig
Netveerk statter

Uklar information

Venter pa indkaldelse til RH
Har ikke tillid til systemet

Tager ansvar selv og handler

Tager ansvar selv og handler

Far information om fejltagelsen

Manglende information giver
mistillid

89




S: Maske (.) har jeg sagt for meget (griner) jeg ved ikke heh heh, jeg (.) jeg sagde
engang med en af laegerne der, at jeg (.) at hvorfor jeg absolut skulle have den

kemo? Nar eh (1) den var sd lille og i fik fjernet ALT og intet var at se_nogen an-

dre steder. B: Hmhm. S: Hvorfor s kemo? B: Jah. S: (1) Og jeg faler et eller an-
det sted, som om man siger (2). hh (sukker) (2) har du lungekraeft ? (sukker) Séa
bliver du behandlet sadan. B: Hmhm. S: Har du eh (1) brystkraeft (.) sa bliver du
behandlet sddan (griner) altsd man bliver pracis placeret i de her (.) bése.

B: Kasser ja.

S: Ja (.) og sa karer vi det her program og sa karer vi det her program og sa karer
Vi det her program du ved ik? B: Hmhm. S: Jah, det er ligesom som de (.) klarer
ikke rigtig at rive sig lgs fra noget og prave noget alternativt altsa (1) eller (.) jeg
ved det ikke.

B: Du faler du har faet en behandling

S: Som jeg ikke havde brug.

B: Jah og som du faktisk har faet pavirket livskvaliteten?

S: Som jeg faktisk er blevet syg af (griner) B: Jah. S: Ja, jeg tenker at jeg (.) nu
har jeg veeret (.) igennem flere operationer at (1) operationen (.) sa havde jeg for
lang tid siden veeret frisk. B: Jah. S: Altsa (griner) hvis det bare var det, ik? B: Ja.
S: Ja (1) men jeg var blevet mere og mere (3) kedelig synes du ikke? (ser spar-
gende over pa sin mand).

M: (2) Kedelig ved jeg ikke, men. S: (griner) M: (2) Livskvaliteten er meget for-
andret (.) det ved jeg.

Seetter spgrgsmal ved behand-
ling

Kemobehandlingen giver ikke
mening

Systemet har ansvar for be-
handling

Er kritisk for den standardise-
rede behandling

Efterlyser individuel behand-
ling

Har faet ungdvendig behand-

ling

Er blevet syg af behandling

Senfalger pavirker livskvalite-
ten
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B: (4) Jah (1) er der noget (1) du (.) selv (1) vil sige ellers, om (4) altsd om den
hjeelp du har faet? Lige som.

S: .hh (4) altsa jeg bliver, eh jeg ma sige (.) lige som det er, jeg bliver ligesom lidt
(2) bergrt af (1) eh eller ked af det, nar mennesker taler negativt om vores Sund-
hedssystem det mé jeg sige. B: Hmhm. S: (1) Fordi at sadan har jeg ikke oplevet
det.

M: (1) Nej.

S: Jeg har veeret (.) eh jeg har faet mange operationer (1) og jeg ma sige det at jeg
har (5) M: Jah. S: (har blanke gjne) ALDRIG kunnet sige (2) noget negativt om
(2) NOGEN af de afdelinger jeg har veret pa altsa. B: Nej? S: Nej (2) jeg synes at
de har vaeret helt utrolige og enestaende.

B: Du har oplevet at du har faet (1) kompetent. S: Hmhm. B: Kompetent hjelp?
S: Helt sikkert.

M: Ja, det synes jeg. B: Ja. S: Ja. M: Ja det tvivler jeg ikke pa.

S: Og jeg jeg forstar ikke at mennesker bliver sssa (1) jaaah selvfalgelig det kan
man ikke vide men (3) men (2) nogen jeg (.) det er for mig som om nogen menne-
sker har meget let ved at se de (1) negative ting inden for vores Sundhedssystem
(2) jeg kan ikke forsta det.

B: De far kritik som. S: Ja heh. B: Maske ogsa er uberettiget?

M: Ja

S: Ja, det synes jeg.

B: Jah (2) men det er (.) en information, som er vigtig at (2) personalet far?

M: Ja, nemlig.

S:Ja. B: HM? S: Ja

B: At (2) de ger deres arbejde godt. S: Ja. B: | et system, som vi alle har brug for?
M: Hmhm.

S: Ja (1) det er sa helt sikkert alt[sa] og (.) jeg jeg teenker altsa (1) vi det er et s&
lille land (2) eh vi kan ikke have (1) det aller aller aller eh (3) du ved.

Har ikke oplevet sundhedsvee-
senet negativt

Har modtaget helhedspleje

Mener at sundhedsvaesenet far
uberettiget kritik

Kritik kan skabe utryghed

Personalet har brug for positiv
feedback

Urealistisk at forvente speciali-
ster pa alle omrader

Small-scale

S: Ehm (2) ooog (2) (klikker) .jeg ved ikke om traethed er et af dem, men jeg er
kolosalt treet, jeg kan SSIMPELTHEN ikke komme i gang igen altsa. (1)

B: Nejh (.) ahh (1) er.

S: Jeg gi..

B: Er det eh?

S: Jeg geetter at det er et af symptomerne. B: Jah ja.

Fatique
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S: Sa (2) ja (.) sadan var det (2) det her foregik sa i eh (.) indtil jeg tog eh (.) ned
igen (2) 26. April tror jeg det var (1) og det var frem og tilbage (1) og (harker)(1)
det var (1) eehh (.) jeg skulle til samtale, som (1) som vaar (.) altsa sadan ind
imellem, ik? B: Ja? S: Og (.) da var min sgn med mig (.) og sa siger han (1) at (.)
dette her kan ikke veere rigtigt (1) at dette her kan fortsztte pa denne made (2) jeg
vil fa at vide, hvem der har (.) ansvaret af min mor B: Hmhm. S: (2) Og sa siger
denne her laege (.) det ansvar tager jeg (2) der gik 3 dage, sa skulle jeg ned til
Danmark (3) ehmm (1) jeg kom sé ind pa (.) Bispebjerg (2) og (2) der skete det
igen, at jeg bliver sa elendig at (.) jeg ma fa antibiotika. Og (1) sa fik jeg en dosis,
hver gang jeg var her (1) fik jeg en dosis (2) .hh sa fik jeg en dosis der (.) og sa si-
ger sygeplejersken at (1) o::m (2) ehh hvad nu (.) sk skal hun hjem? Nej, hun skal
have 2 gange mere (3) og det har vaeret i bero siden da. B: (1) Ja. S: Endelig (.)
blev der fred (2) altsa.

B: (2) Sa stoppede det.

S: Sa stoppede det (2), sadan som jeg ser det (.)(harker) sa er det sadan at (.) nar
jeg er kommet ud pa Landssygehuset (.) og tallene er (1) begyndt at falde (.) sa
har de sendt mig hjem (.) men jeg var sa afkreaftet () at kroppen mestrede ikke at
fa tallene leengere ned. B: Nej S: Sa de gik bare op igen. B: Sa du oplevede at du
blev aldrig rigtig feerdig behandlet.

S: Nej. B: Nej. S: Aldrig (2) eh.

Gentagne indlaeggelser

Sgnnen seetter krav

IAnsvarsfordeling uklar

Laege tager ansvar

Tillid til RH

Mistillid til LS

Mistillid til LS
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B: (2) Fik du kemo eller noget?

S: (1) Ja (1) jeg fik kemo forinden jeg tog til Danmark (1) jeg fik kemo (.) jeg fik
(3) fire eller fem B: Hmhm. S: Behandlinger (2) eehm (.) og jeg fik ogsa kemo
dernede (2) og der er stor forskel pa, at fa kemo pa Fargerne og at fa det i Dan-
mark. B: Ja? S: | Danmark har man (2) d du (.) de er om dig og du er velkommen
(.) det meerker du godt (1) du merker ogsa (.) at det er som et samleband.

B: (1) Dernede? S: Ja. B: Hmhm. S: Men det er det ikke pa Faergerne. B: Nej. S:
Nej.

B: (2) Kan du fortalle.

S: Det er sa (2) altsa (2) ehhh (1) man (sukker) jeg bliver rigtig berart af det her
(tarer triller ned ad kinderne, i mens hun snakker, og hun tarrer dem vak jeevnlig)
aahh. B: Ja. (jeg holder om hende) S: (3) Huuhhffe (3) ahh (2) man faler sig sa
velkommen (hun ryster pa stemmen) og

B: Og det her er pa onkologisk ambulatorium pa Feergerne?

S: Ja.

B: Ja (3) man faler sig (1) de kender dig?

S: Og ikke bare den der er min sygeplejerske (3) men ogsa de der gar pa gangen
de siger (.) hej (.) goddag (.) er du her igen (2) °og det mader du ikke pa Rigs-
hospitalet.” B: Nej. S: Nej. B: (2) Nej. S: Og man faler sig sa (5) (tarer triller igen)
at (.) jaah (sukker).

B: De bryr seg om en.

S: Jah (3) de er her () de kan se dig (.) og de (.) lytter efter mig (.) og de (.) tager
hand om dig.

B: Du bliver mgdt?

S: Helt sikkert.

Kemobehandling bade pa Fee-
rgerne og pa RH

RH samleband

LS personlig kontakt

Kontinuitet i sygeplejen

Personlig kontakt pa G3

Ikke personlig kontakt pa RH

Bliver mgdt og far omsorg

J: Ehhh nej, som havde veeret gennem et forlgb af denne slags, men som var ble-
vet blevet frisk ogsa ik? B: Ja. J: Altsa altsa hans (.) forlgb var (.) eller det som var
galt med ham var eh var ikke det samme (1) abenbart (2) dette med at have kreft i
nyrerne (.) og det fik jeg ogsa oplyst fra leegerne er (2) meget sjeelden for menne-
sker i min alder og yngre, det er mere almindeligt for &ldre mennesker. B:
Hmhm. J: Sa eh () sa eh (.) sa sygeplejersken sagde hun kunne ikke rigtig (.) hun
kunne ikke rigtig klare at finde nogen som (.) jeg kunne snakke med, som havde
(.) akkurat altsa denne form for kraft (\) men lige meget () jeg (.) jeg jeg talte sa
med med en der (1) og det hjalp helt utrolig meget. B: Ja. J: Altsa at tale med en,
som (.) som faktisk kunne genkende eh (.) alle mine falelser (1) (bliver rart imens

Sjeelden forekommende diag-
nose

Foler sig alene med diagnose
form

Stattegruppe
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han taler om dette) B: Ja? J: Og forklarede mig hvordan han havde taklet dette og
eh (.) alt dette her ik? Sa.

B: Ligesom ja, okey (2) .hh jaah (2) har du noget som du vil tilfgje (1) nu til slut ?
J: (5) Nnneej altsa (.) det tror jeg ikke, jeg tror vi har vaeret igennem sadan det me-
ste, men (1) jaja () jeg tror (2) det som jeg star tilbage med, det er dette med at (3)
at man ikke har at eh (1) altsa jeg forstar at de som f.eks. har (.) brystkreaft eller el-
ler eller nogen anden form for kraeft, at de maske (1) har (1) noget mere fast som
de kan henvende sig til, ik? Eller lig ligesom vide hvem de hgrer til, ik? B:
Hmhm. J: Jeg ved ikke om det kun er fordi jeg har en sadan sjelden form, eller
jeg havde en sadan sjaelden form for kraft, at eh (.) men eh () at jeg ikke at jeg
ikke ved (1) om jeg harer til nogen, som jeg (.) altid kan henvende mig til, ik?

B: Nemlig, ja (2) det er den (1) der er det, som har praeget forlgbet hos dig for det
meste, ik?

J: Jaeh, at jeg ligsom kun er en (1) ukendt patient som eh (.) sveever imellem om-
kring fire forskellige steder i i Sundhedssystemet, ik? B: ja.

Patientforlgbet bestemmes af
diagnose

Savner kontakt og struktur

Savner personlig kontakt

Foler sig ikke tryg

Savner ansvars fordeling

IAnsvars fordeling uklar i syste-
met
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J: >Jeg fik kun at vide at< jeg=eh havde kreeft i >nyrerne< og at jeg skulle <ned
til> (.) ja da sagde de Alborg <og> (.) og at de skulle tage (.) mit ene nyre ud (.)
og (.) thats it. B: Ja. J: Og det <var> ogsa fordi at (1) den der denne her urolog
<der> (1) <som var her> denne uge (.) sa det var sa soleklart at hun hun havde
travit, ik? B: Hmhm. J: At hun ikke havde tid <til at satte sig ned ved ved ved min
side> og for forklare mig altsa, det var jeg fik >ding ding ding< kort det at <vide>
og eh fik >na&rmest< at vide at eh (.) du sk du skal bare eh du er heldig at du har
faet kraeft i dine nyrer, teenk dig til, hvis du havde faet kraeft nogen andre steder,
ik? (.) Det var ikke fordi, det var fint, sa (begge to griner) men eh (.) men sa var
hun géet, ik? B: Ja. J: Eh sé nej, ik?.....J: Og det hh=ha=ha al[tsa] det havde det
maske veeret, hvis man havde (1) en urologisk afdeling pa Feergerne, hvor der var
en <permanent leege, ik?> B: Hmhm. J: Som jeg som jeg fik mulighed for at tale
med, ik? B: Ja. J: >Fordi at< jeg (2) altsa (1) jeg jeg synes nu hvor jeg har snakket
med andr (.) nogle andre har havt al[tsa] (.) godt nok nogle andre former for kreeft,
o0g (2) de::t <viser sig at eh> (1) >i hvert fald sa er de< som har <veret> (.) som
har figureret under en eller anden afdeling og en eller anden speciallege, som har
vaeret <kontinuerligt pa Feergerne> (.) har haft en meget teettere relation. B: Ja. J:
Til det, som jeg oplevede, ik? B: hmhm. J: Og har maske >af samme grund< faet
mere at vide, det (1) forestiller jeg jeg mig bare. B: Hmhm. J: Og maske har haft
lettere adgang til at fa svar pa sine spargsmal, ik?B: (2).hh Fordi jeg teenker i in-
formationen til dig (.) i <starten> (1) nar du (1) kommer farste gang i kontakt med
Landssyge[huset] og du bliver udredt og (1) du far faktisk ikke <besked> (2) fra
nogen person <dengang> (.) lige praecis hvad det er (.) hvad det drejer sig om?

Mangler information

Konsulent i denne uge

Savner tid til interaktion
Transaktion af viden
Information giver ikke mening
Mangler kontinuitet

Savner personlig kontakt

Patientforlgb praeget af cancer
diagnose

Savner personlig kontakt

Sveert at fa svar pa spgrgsmal

......s& er der mulighed for at tale sammen, og (1) de <sperger> om forskellige
ting, mange <har> (.) ikke viden om hvad det er for noget de har faet altsa (.) sa
kan de snakke med en som <har> (.) erfaringerne, ik? B: Ja. E: Ja.

B: Det er det jeg teenker pa, nar an[dre].

E: (2) Sa forsgger jeg at komme med mit bidrag (.) <som er> man skal al[tso]
vere forsigtig, man ma jo ikke tage livet af nogen med at >forskreekke< dem med
noget altsa.

B: Nej, at bibeholde deres hab?

E: Det er at bibeholde deres hab, det er <der> det ligger, ik? Det er nemlig det, ja.
B: Ja. E: O:::g (.) sa skal man vare meget forsigtig med, hvordan eh eh (.) ordene
bliver sagt, eh man skal mere gare brug af eh af at lytte. B: Ja. E: Ja.

Stattegruppe for patienter med
C. prostata

Stetter andre patienter

Er ydmyget om at bibeholde
hab
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