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«Det er mitt oy det gjelder»

Kreftpasienters beskrivelse av mestringsmuligheter, slik det
kommer til uttrykk pa et internettbasert diskusjonsforum

Pernille Varre, RN, MNSc, Ashild Slettebo, PHD, Cornelia Ruland, PHD

"IT'SABOUT MY LIFE”. CANCER PATIENTS’ COPING POTENTIAL, AS EXPRESSED THROUGH THEIR MESSAGES IN AN

ONLINE DISCUSSION FORUM

ABSTRACT

Background: Online support groups carry great potential for cancer patients and have become an increasingly common way of communi-
cation. However, more research is needed to learn how participation in such forums may benefit patients.

Aim: To understand cancer patients’ coping potential as expressed through their descriptions in an online discussion forum.

Method: This study is part of a larger study were a selective group of breast and prostate cancer patients communicated in a secure online
discussion forum. 711 forum messages were analyzed using qualitative content analysis. Antonovsky's theory of health served as theoretical

framework for interpretation of results.

Findings: Forum messages revealed: 1) a need to be the central character in one's life’s drama 2) a need to be an active participant and
mobilise one'’s strength and 3) a need for storytelling and exchanging of experiences.

Conclusion: Expressing oneself through storytelling and exchanging of experiences appears to be an important coping strategy by making
the patients’ world more comprehensible, manageable and meaningful. It can provide patients with a "sense of coherence" that may make it
possible to experience better health. Thus an online discussion forum may have a salutogenic potential.
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Introduksjon

Brystkreft er hyppigste kreftform hos kvinner og prostatakreft vanligst
hos menn. I 2008 ble det i Norge registrert 2753 nye tilfeller av bryst-
kreft og 4168 nye tilfeller av prostatakreft. Kirurgi, straleterapi, cytos-
tatika og hormoner er aktuelle behandlingsformer. Begge kreftformer
har ca. 85 % dokumentert 5 ars overlevelse (1). Dette inneberer at
mange lever med kreftsykdom, og har behov for oppfelging. Effektivi-
sering, markedsekonomi, ekt poliklinisering og redusert liggetid i
sykehus har imidlertid begrenset tid og muligheter til omsorg fra hel-
sepersonell. Saledes trenger vi et supplement i kreftomsorgen.

Kreftpasienters utfordringer i forbindelse med sykdom og behand-
ling bestar av kroppslige, emosjonelle og eksistensielle aspekter (2-4),
og erfaringer beskrives gjennom temaene usikkerhet, sarbarhet, isola-
sjon, diskomfort og behov for redefinering (5). En reviewartikkel viser
at pasienter med bryst- og prostatakreft har utfordringer i form av
ulike smertetilstander, kvalme, fatigue, hetetokter og seksuelle proble-
mer. Videre har 20-30 % av pasientene angst og/eller depresjoner 6
maneder etter diagnosen, mange menn opplever inkontinensproblem
og kvinner usikkerhet rundt rekonstruksjon av bryst (6).

Bakgrunn

Denne studien er en delstudie til forskningsprosjektet WebChoice, der
utvalgte pasienter med bryst- og prostatakreft, i ulike stadier av sykdom-
men, fikk mulighet til & soke informasjon, stille spersmél til kreftsyke-
pleier pa e-mail og kommunisere med likesinnede pa et lukket internett-
basert diskusjonsforum. Forumet besto av ett forum for pasienter med
brystkreft, ett for prostatakreft og ett fellesforum for kvinner og menn.
Datamaterialet i studien som presenteres her bestar av meldinger skrevet
i disse tre fora av pasienter i intervensjonsgruppen.

Internettbaserte stottegrupper har et potensial for pasienter nar det
gjelder a bearbeide og handtere situasjonen og er i ekende grad blitt en
vanlig méte for kreftpasienter & kommunisere pa (2,7-12). Imidlertid
har et slikt tilbud ikke vert tilgjengelig for kreftpasienter pa norsk.
Litteratursek har veert utfort for og underveis i analyseprosessen.
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Litteraturgjennomgang

Internett til helseformal gker og det finnes i dag mange ulike tjenester
som diskusjonsforum, spersmal-og-svar pa e-mail, blogger og chat.
Forskning viser at de fleste brukere av internettbaserte stottegrupper
er forngyde, og vurderer anonymitet, samt asynkron kommunikasjon,
uavhengig av tid og sted som vesentlig (10,11). Videre beskrives
betydningen av likemannsarbeid i litteraturen. Pasienter som selv har
erfart sykdom kan vaere de beste radgiverne for andre i lignende situa-
sjoner (7,9,13). Det a sette ord pa opplevelser og erfaringer, samt &
konfrontere seg med traumatiske hendelser, kan bidra til okt forstaelse
for situasjonen og en opplevelse av & mestre (2,7,8,26,27,29). Forsk-
ning viser ogsd at kommunikasjon mellom kreftpasienter pa internett
kan bidra til ekt kontroll, mindre bekymringer, lettere sinnsstemning
og bedre helse (2,8,10,13). En skandinavisk studie pa kvinner med
brystkreft som deltok i stettegrupper pa internett, viser at kvinnene
opplevde empowerment gjennom utveksling av kunnskaper og erfa-
ringer (7). Sandaunet (15) viser at kvinner redefinerer situasjonen
med brystkreft til en ny situasjon med mening. Imidlertid er det kultu-
relle forskjeller ved bruk og effekt av internettbasert kommunikasjon
(14), og kvalitative studier for eksplisitt & belyse mestringsmuligheter
innenfor europeisk kultur har vi ikke funnet.

Mestring og salutogenesen
Nar mennesker rammes av kreftsykdom, der livet og menneskets
eksistens blir truet, utfordres evnen til & mestre. Mestringsbegrepet er
knyttet til stressbegrepet. Stress oppstar nér individet utsettes for
pakjenninger det ikke finnes umiddelbare losninger pa. Fokuset blir
derimot pa mestringsmuligheter. Antonovsky (16) fremhever at det
ligger i den menneskelige eksistens at stress er allestedsnerverende,
og at stress ogsa kan vaere helsefremmende dersom individet handterer
og finner mening i situasjonen. Stressmestring er i denne studien knyt-
tet til en prosess, som kreftpasienter utever for & mete og handtere
utfordringer ved a leve med en kreftsykdom.

Den salutogeniske tilnerming avviser den dikotomiske, patogene-
tiske klassifikasjon av folk som syke eller friske og interesserer seg i
hvor mennesket befinner seg pa et flerdimensjonalt kontinuum, som gar
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fra god til darlig helse. Antonovsky (16) har utviklet en teori om saluto-
genesen, om helsens opphav, som ble valgt for & supplere og utdype stu-
diens funn, etter at funnene hadde tredd frem fra materialet. Han fokuse-
rer pa menneskets totale historie, inkludert vedkommendes sykdom og
samstemmer sdledes med sykepleiens grunnlagstenkning. Han knytter
mestring til begrepet «opplevelse av sammenheng» (OAS) som bestar
av komponentene, begripelighet, hdndterbarhet og meningsfullhet, der
han definerer opplevelse av mening som den viktigste (16,5.37):

Opplevelsen av sammenhceng er en global indstilling, der udtrykker
den udstreekning, i hvilken man har en gjennemgdende, blivende,
men ogsd dynamisk folelse af tillid til, atl) de stimuli, der kommer
fira ens indre og ytre miljo er strukturerende, forutsigelige og forstd-
elige; 2 )der star tilstreekkelige ressourcer til rdadighed for en til at
klare de krav, disse stimuli stiller; og 3) disse krav er udfordringer,
det er veerd at engasjere sig i.

Hensikt og forskningsspersmal

Studiens hensikt har vert & fa innsikt og forstaelse for kreftpasienters
mestringsmuligheter slik det kommer til uttrykk gjennom deres beskri-
velser pa et internettbasert diskusjonsforum. En har valgt en holistisk
tilneerming til pasienters beskrivelser av deres erfaring og bevissthet 1
forhold til muligheter for & mestre sin livssituasjon med en kreftsykdom.
Okt innsikt og forstielse for kreftpasienters mestringsmuligheter vil ha
betydning for utevelse av sykepleie bade i forhold til veiledning og opp-
folging av pasienter, samt for undervisning av helsepersonell.

Séaledes har forskningsspersmaélet vert: P4 hvilken méte kommer
kreftpasienters muligheter for & mestre utfordringer i 4 leve med en
kreftsykdom til uttrykk gjennom deres beskrivelser pa et internettba-
sert diskusjonsforum for kreftpasienter?

Design og metode

Det er i studien valgt en kvalitativ design for & fa en utvidet og helhet-
lig forstaelse for kreftpasienters muligheter for a mestre gjennom
deres beskrivelser (17-19). Forsker har tilstrebet & vere tro mot pasi-
entenes uttrykk av veeren-i-verden som kreftsyk. Analysering av data
er gjort ved & anvende metode for kvalitativ innholdsanalyse, der bade
manifest og latent innhold ble analysert (20). Funn er tolket med
utgangspunkt i Kvales (17) tre nivaer for tolkning: selvforstaelse, kri-
tisk forstaelse og teoretisk forstaelse. Tolkning har funnet sted
gjennom en hermeneutisk prosess med veksling mellom empiri og
teori, del og helhet, narhet og avstand.

Utvalg

WebChoice ble testet pa 325 pasienter med bryst- og prostatakreft i
ulike faser av sykdomsforlepet, i en klinisk, randomisert studie. Inter-
vensjonsgruppen pa 162 pasienter fikk tilgang til det lukkede inter-
nettbaserte diskusjonsforumet. Av disse har 62 pasienter vert delta-
gende med diskusjonsinnlegg og representerer studiens utvalg.
Rekruttering av pasienter har skjedd ved selvrekruttering, og funn ma
tolkes i lys av sykdomsforlep og rekrutteringsmate.

Datasamling

Dataene bestar av 711 innlegg fra januar 2006, da forumet ble dpnet og
frem til januar 2008. Diskusjonsinnleggene utgjor studiens analyseen-
het. Antall pasienter, innlegg og gjennomsnittsalder vises i tabell L.

Analyse
Moderne vitenskapsteori avviser forestillingen om den neytrale for-
skerrollen, som ikke péavirker kunnskapsutviklingen (17-19). Palite-
lighet har en sokt & ivareta i analyseprosessen gjennom en induktiv
metode, ved & gd apent, fordomsfritt og teorilest ut i analysering av
data for ikke & miste vesentlige beskrivelser av mestringsmuligheter.
Validering gjennom introspeksjon, samt kontinuerlige diskusjoner og
modifisering (17,18), med to andre forskere der den ene studerte
samme materiale, har foregatt gjennom hele forskningsprosessen.
Studiens teoretiske referanseramme ble valgt sent i analysens
abstraksjonsprosess, etter at temaer og kategorier hadde tredd frem.
Saledes kunne den valgte teori utfylle og komplettere funnene (17).
Alle diskusjonsinnlegg ble kategorisert ut ifra deres form: «folger
opp, deler erfaringer, forteller, reflekterer, ber om andres erfaring,
sper, gir rdd, ettersper rdd og oppmuntrer/stotter» Innleggene er lest
linje for linje, meningskondensert i manifest og latent innhold og der-
etter kodet. Etter hvert har menstre i form av kategorier og temaer
tradd frem (se tabell II). Innlegg er analysert enkeltvis, for deretter &
bli sammenlignet med hverandre i forhold til fellestrekk og ulikheter.
Gjennom en abstraksjonsprosess har folgende 3 temaer, hver med 3-5
kategorier vist seg. Temaene er 1) Behov for & vaere hovedperson i eget
livsdrama, 2) Behov for & vere aktivt deltagende og mobilisere og 3)
Behov av fortellinger og erfaringsutveksling.

Etiske aspekter

Studien er en delstudie til forskningsprosjektet WebChoice, som er
godkjent av Regional Etisk Komité for Helse Ser, Datatilsynet, Per-
sonvernombudet og Protokollutvalget ved Rikshospitalet. Pasientene
ga sitt samtykke til deltagelse og til at kommunikasjonen kunne bru-
kes til forskning i avidentifisert form. De har ikke blitt intervjuet og
fatt mulighet til 4 uttale seg i forhold til mestringsmuligheter, pasien-
tene har saledes ikke kunnet korrigere innholdet, og forsker har ikke
kunnet stille oppklarende spersmal. Dette har krevd en etisk bevissthet
for ikke 4 feiltolke pasientenes beskrivelser, og & gjore sarbare kreftpa-
sienter (5,6) urett ved ikke & lytte til «deres stemme».

Funn

Diskusjonsinnleggene har en overveiende fortellende og reflekterende
form, og utveksling av erfaringer er fremtredende. Bruk av disku-
sjonsforumet som mestringsmulighet for a takle utfordringer trer tyde-
lig frem. I tillegg beskriver pasientene behovet for & vaere hovedperson
i egen sykdomssituasjon og behovet for & delta aktivt og kunne pavirke
situasjonen. Funn blir derfor presentert som: 1) behov for a vare
hovedperson i eget livsdrama, 2) behov for a veere aktivt deltagende og
3) behov av fortellinger og erfaringsutveksling.

Tabell I: Antall pasienter, innlegg og alder pa de ulike diskusjonsfora

Type Antall pasienter Antall innlegg totalt Antall innlegg per Gjennomsnittsalder
diskusjonsforum pasient i gjennomsnitt

Brystkreftforum 45 kvinner 365 8 (fra 1-71) 49,8 ar (fra 35-67)
Prostatakreftforum 17 menn 101 5,9 (fra 1-17) 60,9 ar (fra 47-77)
Fellesforum 25 kvinner 228 7 (fra 1-38 per kvinne og

7 menn

2-10 per mann)

|
Av 62 pasienter fordeler utdanningsnivaet seg slik: ingen med kun grunnskole, 23 med videregaende skole/gymnas, 39 med hayskole/

universitet.
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Tabell ll: Analyseprosessen fra sitat, til kondenserte meningsbaerende enheter (manifest og latent) kode,

kategori og tema

Sitat fra innlegg «Type innlegg»  Kondensert Kondensert Koder Kategorier Tema
meningsbzerende meningsbaerende
enhet, manifest enhet, latent
Lurer pa om det gar an Reflekterer Kan noen sette ord ~ Jeg er engstelig for ~ Hvordan er det & Etterspor Behov av fortellinger
for deg (eller noen av pa hvordan detera  at den snikende fa beskjed om erfaringer/rad og erfarings-
dere andre brukere) &  Ber om andres fa spredning. Jeg sykdommen skal spredning utveksling
sette ord pa det a fa erfaringer vet at det var gru- spre seg og komme Opplevelse av fel-
beskjeden om at en somt a fa kreft, men tilbake og hvordan  Er det mulig & lesskap
har spredning. Jeg spredning er pa et jeg vil reagere forberede seg pa
mener; den forste annet plan. beskjed om
beskjeden om at en spredning?
har kreft er grusom
nok, det vet jeg, men Engstelig for
dette med spredning er spredning og min
liksom pa et helt annet reaksjon

plan pa en mate...

Lundman og Granheim (20) beskriver analyseprosessen i kvalitativ innholdsanalyse og fremhever at tolkning skjer pa ulike niva.

Hovedperson i eget livsdrama

Pasienter uttrykker at de har behov for a vaere hovedpersonen i eget
livsdrama, det er deres liv og fremtid det gjelder. For & mobilisere
krefter til & utholde, mestre og leve med situasjonen beskrives betyd-
ning av at den enkelte pasient opplever & f sta i sentrum, bli lyttet til
og respektert: «Na er det pa tide a std pa krava! Det er meg og min
sykdom det handler om. Sa far det heller veere at jeg blir «den vanske-
lige pasienteny. (kvinne)

Mange uttrykker at de ensker a ta ansvar for seg selv og sine liv,
men ikke alene. Livstruende sykdom og den usikkerheten som folger
vekker sterke folelser. Behov for hjelp til & kontrollere folelser beskri-
ves som vesentlig for & oppleve mestring. Diskusjonsinnleggene for-
teller at stotte i relasjoner, samt en trygg og tillitsfull dialog med helse-
personell er uvurderlig:

Men aller vanskeligst syns jeg det er det d veere i en samtale og «d

ta inny de fakta og konkrete vurderinger «frakken» kommer med.

Alt som sies til meg, gar liksom igjennom et folelsesfilter (...)

Folelsene eri grunnen de som «avgjory hva som har veert vellykket.

Det er livet mitt det handler om ....jeg har hovedansvar... og anser

samtlige «frakkery som et hjelpemiddel til a ivareta det. (kvinne)

A leve med en kreftsykdom beskrives som utfordrende. Mange setter
ord pa usikkerheten og pa opplevelsen av ikke a kjenne igjen egne
reaksjoner og folelser. Utfordringen mellom det kreftsykdommen
medferer, og enske om a leve normalt og ha kontroll, synes patreng-
ende. Det & mestre utfordringene beskrives som en balansegang der en
prover a handtere situasjonen:
Det er venting — prover — svar — hdp og fortvilelse, pa nytt og pa
nytt, og hver gang prover en d «legge det bak seg — glemmey til
neste gang. Det er sd uvant, en foler seg som en sytete hypokonder,
og allikevel er det sa viktig d reagere pa signaler som kan veere noe.
Hvilken balansegang dette er. (mann)

Aktiv deltagelse og mobilisering
Muligheter for & mestre beskriver flere som evnen til & mobilisere og
en opplevelse av & kunne pavirke situasjonen. Pasientenes enske om &
vere aktivt deltagende i forhold til egen helse trer tydelig frem. Nar
pasienter opplever en sammenheng mellom hvordan de tenker, hand-
ler, og hvordan de opplever & ha det i hverdagen, kan det oppleves
meningsfullt & delta aktivt i sykdomsprosessen:
Det er ensidig fokus pd a bevare helse som gjelder for meg. Det er
ikke interessant a melde at nd er jeg sa mye sykere. Det er i sannhet
stadig nye utfordringer d leve i arevis med kreft, men det handler
om d finne nye «losninger» i hverdagen.(mann)
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Aktiv deltagelse kan ogsa forstas som en psykologisk evne til & bevege
seg mot en storre grad av bevissthet og refleksjon overfor plager og
problem. Flere pasienter beskriver behovet for bevisst fokusering, tan-
kens kraft og evne til akseptasjon:
Jeg har brukt 2 dr pd d leere meg at jeg ikke klarer det jeg gjorde for
(-..). Det gjelder d fokusere annerledes, og ikke se det som en fallit-
terklcering. Veer fornoyd med det du klarer og sett deg realistiske
mal. Tenk positivt, det bruker og hjelpe. (kvinne)

Kreft medferer okt sarbarhet, gode samtaler og gode opplevelser for-
muleres som kraftgivende og meningsfulle: «Sdrbarhet skal ikke
pleies med kjemiske piller!!! Det pleies best med gode samtaler om
hvordan folelsene svinger og oppforer seg, med gode opplevelser (kul-
turelle) i fellesskap med andrey. (kvinne) Videre uttrykkes behovet for
fleksibilitet og kreativitet for & mete mentale utfordringer: «Og nar
tankene blir for tunge hjelper det a ga pa kafé med avisen og ha folk
rundt seg». (kvinne) Mens en annen beskriver fysisk aktivitet som
mestringsmulighet for & kunne forebygge plager etter cellegiftkur:
Jeg ville ikke legge meg i sengen d vente pa kvalmen, ville heller ga
tur i skogen hvor jeg horte fuglene sang og kjente lukten av natur.
Etter noen timer pa tur folte jeg at det hjalp utrolig mye, fikk sove
om natten og den vanskelige tiden etter hver behandling ble kortere.
Jeg prover absolutt ikke d bagatellisere situasjonen men jeg provde
sd godt jeg kunne a gjore det beste for meg. (kvinne)

Vilje til & pavirke, pagangsmot og bruk av ressurser beskrives. Pasien-
ter anskueliggjor selvinnsikt og refleksjon, samt hvordan de seker los-
ninger pa ulike utfordringer.

Behov av fortellinger og erfaringsutveksling

Pasienters behov for & fortelle sine historier, dele erfaringer og reflektere

er fremtredende i hele diskusjonsforumet og ser ut til & veere et vesentlig

mestringspotensial. Det a sette ord pa opplevelser og skrive dem ned

synes a ha vel sa stor verdi som & ettersporre andres erfaringer og rad:
Etter endt behandling valgte jeg a se pa meg selv som frisk og la
opp livet mitt etter det. Hvis kreften kom tilbake ville det ikke veere
noe jeg kunne gjore for d forhindre det. Det jeg kunne gjore var d
folge med pa mulige forandringer. En setning var og er viktig for
meg: «Det er ikke angsten som skal ha kontroll over livet mitt, Det
er jeg som skal ha kontroll over angsten og mitt livy. Men hver og
en md finne sin mestringsmdte. Dette er min. (mann)

Diskusjonsinnleggene vitner om bevisstgjering og refleksjon selv nar
situasjonen synes tung. Ved a fortelle kan pasienter oppleve seg betyd-



ningsfulle for medpasienter, og ofte far de omsorgsfull respons. Imid-
lertid kan fortellinger ogsa virke skremmende. Her uttrykkes eksisten-
siell smerte, men ogsé glede og meningsopplevelse:
Noen ganger grdter jeg «uten grunn» ndr jeg tenker pd at nd er det
snart siste gangen, dette skal jeg forlate. Andre ganger klarer jeg d
glede meg over «nuet», at jeg far veere med pd dette, delta. Dagene
er ikke like — det gode er bedre enn for og det vonde er virkelig
vondt! (kvinne)

Pasienter ettersper medpasienters erfaringer og rdd. Noen seker erfa-
ringer av generell karakter og noen ber om tilbakemelding pa en spesi-
ell situasjon: «Etter d ha ventet 2,5 dr, har jeg fitt time til rekonstruk-
sjon. For tiden gdr jeg rundt og veier for og imot, er veldig nysgjerrig
pd andres erfaringer pd omrddet. Jeg er nysgjerrig pa andres tanker
og meningery. (kvinne)

Behov for gjenkjennelse, for ikke «a veare alene» og for & vare
«normal» gér igjen. Ved a lere av andre kan det bli enklere & forholde
seg til egen sykdom skriver flere. «Noe av det viktigste for mange av
oss er d hore at det er flere som har den eller den reaksjonen slik at en
foler seg mindre alene eller «unormal»!» (mann) Og: «Nyttig a fd
andpres erfaringer og opplevelser av sykdommens innvirkning pa kropp
og sjely. (mann) Likemannsarbeid og opplevelsen av fellesskap
uttrykkes, samt at helsepersonell ikke har forutsetning til & kunne yte
den stetten pasienter opplever de trenger: «Det er ganske fantastisk
hvordan likemannsarbeidet kan hjelpe. Vi vet i hvert fall hvor skoen
trykkery. (mann) Imidlertid uttrykker noen at de opplever at de er
alene om sine bekymringer og savner et fellesskap: «Foler det mer og
mer som om jeg er pd feil stedy. (kvinne)

Diskusjon

Hensikt med studien har vert & fa innsikt og forstaelse for kreftpasien-
ters muligheter for & mestre utfordringer i & leve med en kreftsykdom
gjennom analyse og tolkning av deres beskrivelser og erfaringsutveks-
ling pa et internettbasert diskusjonsforum. Muligheter for & mestre
gjennom 1) a vaere hovedperson i eget livsdrama, 2) vare aktiv delta-
gende og mobilisere og 3) fortelle sin historie og utveksle erfaringer
med likesinnede har fremkommet. Diskusjonen vil innebare «en dia-
log» der funn, Antonovskys helseteori og tidligere forskningsresultater
droftes for a fa en dypere forstaelse (17,18).

En soken etter & begripe, handtere og finne mening trer tydelig frem
i diskusjonsinnleggene. Pasienter soker a forstd og handtere den
endrede livssituasjon gjennom aktiv deltagelse og mobilisering, men
en forutsetning er at det oppleves meningsfullt. Antonovsky (21,
5.226) knytter OAS til begrepet mestring: «The stronger the sense of
coherence of individuals and groups, the more adequately will they
cope with the stressors immanent in life, and the more likely are they
to maintain or improve their positions on the health ease/dis-ease
continuumpy.

Pasienter beskriver behovet for a veere hovedperson i eget livsdrama
som vesentlig for a kunne mestre utfordringer, uavhengig av hvor de
er i sykdomsforlapet. A veare subjekt i egen livsverden, en verden en
er fortrolig og har erfaring med, og som herav oppleves begripelig blir
vektlagt (5,7,16,19). Nar mennesker far kreft vil en desorganisering og
en reorganisering finne sted i den enkelte. «Strukturen i var vanemes-
sige kropp («habitual body») er endret, og en ny modifisert mdte d
veere-i-verden pd md etableres; vi ma utvikle et nytt forhold til verdeny
(19, s.132). Pasienter uttrykker ulike behov, og de ensker & ta ansvar
for seg og sin helse, men de trenger stotte til dette. Hvordan pasienter
redefinerer verden slik at de kan handtere situasjonen og finne
mening, beskriver de som en krevende og utfordrende prosess. En per-
son med hoy OAS kan, ifelge Antonovsky (16) redefinere situasjonen
til igjen 4 bli begripelig og handterbar «pa en ny mate», samt at det blir
meningsfullt & investere energi for & endre situasjonen. Ifelge Sandau-
net (15) kan deltagelse i internettbaserte stettegrupper hjelpe pasienter
a redefinere livssituasjonen med kreft til en ny situasjon med mening.

Aktiv deltagelse, ansvarstaking, samt tro pa egne ressurser er
vesentlig (7,10,16). Helsefremmende aktivitet kan vare av fysisk
karakter, men kan ogsa innebzre aktiv bearbeiding og en mental beve-

gelse, som pasienter beskriver det. Videre kan deltagelse med innlegg
pa diskusjonsforumet ogsa innebere en handling som reduserer stress
og bidrar til mestring (11,13,29). Men dersom forventninger og ansvar
overstiger pasienters kapasitet kan det fore til en opplevelse av
meningsloshet, nedsatt evne til & handtere og mestre situasjonen.
Antonovsky (16,21) omtaler belastningsbalansen i forhold til utfor-
dringer og vektlegger at hva den enkelte tiler er individuelt og
avhengig av individets OAS. En studie viser til at sosial stette, kan
representere en buffer for traumatiske hendelser og manglende utvik-
let OAS, og kan séledes fore til positive helseresultat ved at mennesker
leerer seg & hindtere stressfulle hendelser (22).

I diskusjonsforumet fremstér det som vel sa viktig & fortelle og dele
egne erfaringer, som 4 soke etter andres rad og erfaringer. Dette stottes
i Van Uden-Kraan og medarbeideres (23) studie, der det & dele erfa-
ringer ble identifisert som en av de viktigste selvhjelpsstrategier i
internettbaserte stottegrupper. Mange pasienter skriver, reflekterer og
synliggjor en bevissthets- og bearbeidingsprosess. Vi forstar oss selv
og andre, vare relasjoner og den verden vi lever i, med hjelp av fortel-
linger. Gjennom fortellingen forklarer, fornekter eller poengterer vi og
gjennom fortellingen gir vi form og mening til var verden og véare
opplevelser. A oversette traumatiske hendelser og opplevelser til et
sprék, skriftlig eller muntlig bidrar til at personen forstar, fordeyer og
tar opplevelsene «opp 1 seg» (7,24-27).

Antonovskys (16) teori impliserer at mennesker gjennom egne hand-
linger, illustrert gjennom skriftlige pasientfortellinger, kan se sykdoms-
situasjonen i relasjon til eget liv og herigjennom fa sterre begripelighet
for sammenhenger og se muligheter for & kunne pavirke og héndtere
videre forlop. Fortellinger og erfaringsutveksling kan pa denne maten
innebare mestringsmuligheter i et salutogenisk perspektiv, der det fin-
nes potensial for bevegelse pa kontinuumet mot bedre helse gjennom
okt begripelighet, hdndterbarhet og meningsopplevelse.

Utveksling av erfaringer fremheves av mange som nyttig og begre-
pet «erfaringer» anvendes gjennomgédende. Mestringspotensialet i
internettbaserte diskusjonsforum har imidlertid etiske implikasjoner
og tilbudet er ikke egnet for alle. Noen beskriver at de er «pa feil sted»
og at de opplever & maétte ta hensyn til nydiagnostiserte for ikke &
skremme, noe som finner stotte i annen forskning (11). Sandaunet
(15) har identifisert 5 barrierer som indikerte frafall fra stottegrupper
pa internett, blant annet «behov for & unngd smertelige detaljer ved
kreft» og «utfordring & etablere en posisjon i gruppen». En annen stu-
die konkluderer med at de som velger bort aktiv deltagelse pa inter-
nettforum har lavere status og mer passive mestringsstrategier (29).

Studiens funn fremhever at pasienter ensker 4 vere hovedperson og
delta aktivt. Dette er i kontrast til en passiv pasientrolle der individet
kun er mottagere av helsetjenester. Som fremhevet innledningsvis er
det ingen studier som eksplisitt har utforsket mestringsmuligheter hos
kreftpasienter ved bruk av internettbasert diskusjonsforum. Gjennom
fortellinger og erfaringsutveksling fremstér diskusjonsforumet som en
aktuell mestringsmulighet for pasienter som velger & bruke dette
mediet aktivt. Ved & dele sin historie, reflektere, fa okt innsikt og for-
staelse oppstar en mulighet for okt innflytelse og selvstendige, auto-
nome valg (7,24,26,27). Opplevelsen av & kunne pavirke eget syk-
domsforlep beskriver pasienter som frigjerende og motiverende (28)
og Antonovsky (16,s.37) som meningsfulle ved at «disse krav er
udfordringer, det er veerd at engasjere sig i». Den biomedisinske
modell, som spesialisthelsetjenesten preges av, kan lett frata individet
valg og innflytelse i situasjonen pd en mate som reduserer den enkel-
tes mestringsmuligheter (16,28). Antonovsky (16) tar ikke avstand fra
den patogenetiske fremgangs- og forstaelsesmate, men ensker at de to
forstaelsesmatene skal vere komplementere for & fremme helse og
mestring. Forskning (7,13,23) viser til at deltagelse i internettbaserte
stottegrupper kan gi et verdifullt bidrag til at pasienter opplever empo-
werment, bestemmer sin egen helseagenda og tar kontroll pa egen hel-
sestatus. Dette ansees i dag nedvendig med tanke pa transformasjonen
til en moderne forbrukermodell for pasienter i helsevesenet.

Metodekritikk
De tre diskusjonsforumene har blitt analysert og tolket sammen. Kvin-
nenes innlegg er i flertall, med fare for at mennenes «stemme» kan
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forsvinne noe. Studien er en tekstanalyse, det har ikke vert foretatt
intervjuer der forsker har kunnet stille oppklarende spersmal, som
reduserer mulighet for misforstielser og feiltolkinger. Utvalget pa
WebChoice har blitt gjort ved selvrekruttering. Ved en kvalitativ studie
vil et strategisk utvalg vare onskelig, der en far bredde pa informan-
tene (17,18). Selvrekruttering kan innebaere at de ressurssterke tar ini-
tiativ eller de med storst behov (4). I denne, samt en sammenlignbar
studie har utvalget en sosial skjevfordeling (29), og det kunne veert
interessant og diskutert 1 hvilken grad det kan pavirke mestringsevnen.

Implikasjoner for praksis og forskning

Et salutogenisk perspektiv pa kreftpasienters muligheter til mestring, vil
innebzre en holistisk tilnaerming til pasienter, der deres livsverden, his-
torie og ressurser inngar som en naturlig del. Kartlegging av OAS kan
veere en god indikator for & vurdere kreftpasienter som er utsatte og sar-
bare (22), slik at mulige intervensjoner og oppfelging overveies. Videre
kan inkorporering av fortellinger i sykepleiepraksis med fordel opp-
muntres (24,26,27). Kunnskaper fremkommet i denne studien kan ha
betydning for prioritering av internettbaserte helsetjenester til kreftpasi-
enter, som et supplement i helsetjenesten, samt for veiledning av pasien-
ter og undervisning av helsepersonell. Imidlertid trenger vi ytterligere
forskning for & avklare diskusjonsforumenes betydning for mestring,
hvem som deltar aktivt og skriver innlegg, pa hvilken méte pasienter
med nyoppdaget sykdom eller tilbakefall/residiv pa samme forum vil
pavirke mestringsopplevelsen, og om forum med kvinner og menn
atskilt eller fellesforum med begge kjonn er mest hensiktsmessig.

Konklusjon

Hensikten med studien var a fa innsikt og forstaelse for kreftpasienters
mestringsmuligheter slik det kommer til uttrykk gjennom pasienters
beskrivelser pa et internettbasert diskusjonsforum. Kreftpasienters
fortellinger viser seg som en vesentlig mestringsmulighet, for de som
velger & delta aktivt med diskusjonsinnlegg. Gjennom fortellinger for-
star, fortolker og bearbeider pasientene situasjon de er i. Ved a vere
hovedperson i eget livsdrama, gjennom skriftlige diskusjonsinnlegg
og erfaringsutveksling med likesinnede kan kreftpasienters verden bli
mer begripelig, handterbar og meningsfull. «Opplevelse av sammen-
heng» (OAS) kan gjore det mulig & pavirke situasjonen med en kreft-
sykdom mot bedre opplevelse av helse og saledes kan internettbaserte
diskusjonsforum vare et salutogenisk potensial for kreftpasienter i
mestringsprosessen.
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