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Forord

Hvorfor tittelen “Riddere pé slakk line”? Dette var en metafor som plutselig kom “dalende” i
sluttfasen av analysen, mens jeg reflekterte over om det var mulig & beskrive mine funn i én
setning. En ridder er én som kjemper, - én med stort heltemot og styrke. Ridderen kjemper for
noen andre enn seg selv, og har en plikt til a st opp selv nar kampen ser haplgs ut. De
pargrende kjemper for pasienten, og de opplever en plikt til & kjempe selv om andre
tilsynelatende allerede har gitt opp. Slakk line er en metafor for balansegang, - en krevende

balansegang. Dette er beskrivende for livssituasjonen som de pargrende opplever & vere i.

Tema til masteroppgaven er hentet fra egen praksis, og et gnske om a forbedre tilneermingen
til pargrende som gnsker veiledning knyttet til bruk av komplementeer og alternativ
behandling. Spersmalene utfordrer meg, og jeg opplever pa mange mater ikke a kunne mgate
de pargrendes behov.

Arbeidet med oppgaven har veert en lang prosess over 2 ar. Prosjektet ble godkjent oktober
2012 og datasamling ble gjennomfart vinteren 2012/2013. Et langt og krevende analysearbeid
ble gjennomfagrt fra januar til september 2013. En travel hgst 1a oppgaven og ventet, og selve
skrivingen av masteroppgaven ble sluttfgrt varen 2014. Gjennom disse to arene har det
periodevis veert utfordrende & holde motivasjon og fokus oppe, men seminarer og veiledninger
underveis har alltid virket som en vitamininnsprgytning for a fa ny fremdrift. Jeg vil derfor
rette en stor takk til medstudenter som har oppmuntret med ros og gode spgrsmal, og en
veldig stor takk til min veileder farsteamanuensis Berit Johannessen som alltid har sgrget for
at jeg har gatt fra veiledningen med senkede skuldre og nytt pagangsmot. Hennes kloke
spegrsmal har vart uvurderlige, -serlig i analysearbeidet.

Det er ogsa pa sin plass a takke bibliotekar Ellen Seierstedt for kyndig hjelp i litteratursgk og
bruk av End-note.

Jeg har fatt gkonomisk stette til annonsering fra Universitetet i Agder, og er takknemlig for
dette. Jeg vil ogsa takke Norsk sykepleierforbund som ogsa har gitt et gkonomisk bidrag til
prosjektet.

Til slutt en takk til min talmodige ektefelle Kent, som alltid har luftet hund, tatt klesvasken og

gjort alle de andre tingene som har blitt forsemt av den heltidsarbeidende “studenten”.

Tveit, 29.april 2014

Jannicke Rabben



Sammendrag

Forskning viser at KAM-bruk er utbredt blant kreftpasienter, og pasienter med uhelbredelig
kreft oppsaker i starre grad KAM-behandlere. Pargrende er sentral i stgtte og omsorg for
pasienten, og opplever byrder og belastning i denne rollen. Hensikten med denne
masteroppgaven har vert a bidra til gkt kunnskap om pargrendes opplevelser, for videre
kunne gi dem bedre stgtte og hjelp. Problemstillingen i dette prosjektet lyder: Hvordan
oppleves det & vaere pargrende til personer med uhelbredelig kreft som sgker komplementaer
og alternativ behandling?

Empiriske data er hentet fra ni pargrendebiografier og kvalitative semi-strukturerte intervju av
fem pargrende. Data fra begge kilder er analysert sammen ved hjelp av systematisk
tekstkondensering.

Pargrende opplever; a matte kjempe for hapet i en oppgitt kamp, & ikke vite hvem man kan
stole pa, velment press fra omgivelsene, a sette den syke i sentrum, en dobbel balansegang
mellom livskvalitet og livsforlengelse, kostnad og nytte, og de har blandede falelser i ettertid.
Den utbredte bruken av krigsmetaforer om kreft som er i samfunnet, preger ogsa spraket de
pargrende bruker. Verdier og holdninger til deden pavirker hvordan pargrende forholder seg
til uhelbredelig kreft. Kampen mot kreft er ogsa en kamp mot dgden, -hvor den som der av
kreft har tapt.

Pargrende har behov for stette i en utfordrende livssituasjon. Bevissthet om spraket som
brukes, og innsikt i hvordan samfunnets verdier og holdninger til dgden pavirker de
pargrendes opplevelse, vil kunne bidra til at sykepleiere i starre grad kan mgte pasient og
pargrende pa en god mate.

Ngkkelord: KAM, kreft, pararende, palliativ, metafor, holdninger til dgden, sykepleie



Abstract

Research shows that CAM use is common among cancer patients, and patients with incurable
cancer seek CAM - practitioners more often. Family caregivers are central to supporting and
caring for the patient, and are experiencing caregiver burden and stress. The purpose of this
thesis was to increase knowledge concerning the relatives’ experiences, - enabling us to give
them better support and help. The research question in this project is: What is the lived
experience of relatives of people with terminal cancer who is seeking complementary and
alternative therapies?

Empirical data was collected from nine relatives’ biographies and qualitative semi - structured
interviews with five relatives. Data from both sources are analyzed together, - using
systematic text condensation.

Relatives experience having to fight for hope in a given up battle, not knowing who to trust,
well-meant pressure from the surroundings, placing the patient in the center, a double
balancing act between quality of life and life extension, cost and benefit, and they have mixed
feelings afterwards.

The widespread use of war metaphors on cancer in the society is reflected in the relatives’
language. Values and attitudes toward death affect how relatives relate to terminal cancer. The
fight against cancer is also a struggle against death, - where the dying of cancer have lost the
battle.

Relatives need support in a challenging life situation. Awareness of the language used, and
insight into how society's values and attitudes toward death affects the relative's experience
will contribute to nurses being better able to meet the patient and their relatives in a good

way.

Keywords: CAM, cancer, relative, palliative, metaphor, attitude to death, nursing
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1.0 Innledning

Bakgrunn for valg av tema i denne masteroppgaven i klinisk sykepleievitenskap er erfaringer
fra egen praksis som kreftsykepleier og radgiver hos Kreftforeningen. I denne stillingen har
jeg erfart & bli kontaktet av pasienter og pargrende som har spgrsmal knyttet til
komplementzre/alternative behandlingsformer for kreftsykdom. Jeg opplever det som
utfordrende & gi god veiledning og stette til de som henvender seg om dette tema, og undres
av og til over de valg som pasienter og pargrende tar. | min eksamensoppgave i klinisk
sykepleievitenskap tok jeg utgangspunkt i nettopp en slik samtale, -med de spgrsmal og
utfordringer som denne stiller til egen kunnskap, egne holdninger til tema og ferdigheter i
kommunikasjon. Denne oppgaven vekket min interesse for  fordype meg ytterligere innenfor
dette feltet, og hensikten med denne masteroppgaven har vert a bidra til gkt kunnskap om

pargrendes opplevelser, for videre kunne gi dem bedre statte og hjelp.

Kreftforeningen legger vekt pa a gi kunnskapsbasert informasjon, og pa sine nettsider gis
kortfattede og generelle rad knyttet til alternativ behandling. For ytterligere informasjon
henviser man til nifab.no. Kreftforeningen gir ingen anbefalinger til pasienter eller pargrende
om komplementere eller alternative behandlingsformer (Kreftforeningen, 2014a).

I magte med helsepersonell som arbeider med kreftpasienter har jeg erfart at de opplever det
utfordrende at pasienter med uhelbredelig kreft bruker tid og krefter pa komplementare og
alternative behandlingstilbud, og pargrende blir av og til beskrevet som den som “presser pa”
for at alternative metoder ma forsgkes. Selv har jeg hatt en gnske om & mgte komplementar
og alternativ behandling med en apen og nysgjerrig holdning, - serlig med tanke pa tiltak som
kan redusere plager og gke livskvaliteten for bade pasienter og pargrende. Men samtidig har
jeg veert kritisk til det jeg vil kalle userigse aktgrer som tilsynelatende utnytter fortvilte
menneskers hap om helbredelse til & tjene penger pa preparater eller behandlingsmetoder som
ikke virker.

Kreftforeningen har gjennom lengre tid veert opptatt av & belyse pargrendes behov, og det var

derfor ogsa naturlig for meg a velge a rette mitt fokus mot de pargrende.

| forberedelsen til denne masteroppgaven gjorde jeg en litteraturgjennomgang for a fa en
oversikt over hva man allerede har kunnskap om pa feltet, slik at jeg kunne finne en relevant
problemstilling som var ngdvendig a belyse. | kapittel 2.4 gjar jeg rede for tidligere
forskning, og begrunner valget av min problemstilling som lyder:



Hvordan oppleves det a vare pargrende til personer med uhelbredelig kreft som sgker

komplementar og alternativ behandling?

Sentrale begreper knyttet til problemstillingen avklares i kapittel 2.1, og valg av metode

begrunnes i kapittel. 3.1.

Gjennom arbeidet har det blitt tydelig at parerendes opplevelser er nzrt knyttet til den syke, -
og pasient og pargrende er en familie eller del av en familie som opplever kreftsykdom. Alle
er rammet, og deres opplevelser er tett knyttet sammen.

Pasient og pargrende er ogsa i relasjon til sine omgivelser, og med det samfunn og den kultur
som de lever i. Deres opplevelser er pavirket av omgivelsene, - med det sprak og de verdier
og holdninger som eksisterer i samfunnet. Jeg vil i denne oppgaven serlig diskutere bruk av
metaforer om kreft, samt hvordan samfunnets verdier og holdninger knyttet til deden pavirker

de pargrendes opplevelser knyttet til den kreftsykes bruk av KAM.



2.0 Teoretisk referanseramme og tidligere forskning

Jeg gnsket a ga inn i forskningsprosjektet uten en pa forhand valgt teoretisk referanseramme
som fgrende for intervjuguide eller som en ramme for intervjuet. Inspirert av fenomenologien
hvor forforstaelsen skal legges til side, valgte jeg derfor & ikke skape en ytterligere
forforstaelse hos meg selv knyttet til en spesiell teori, men a la funnene lede meg mot hva som
ville veere sentrale omrader a knytte teori til. Det var likevel ngdvendig a sette seg grundig inn
i fagfeltet i forberedelsene til prosjektet, og ikke minst sgke etter tidligere forskning som
kunne belyse min problemstilling.

Etter at analysen var gjennomfart valgte jeg a ta utgangspunkt i mine funn for a finne frem til
relevant teori som kunne knyttes til disse i diskusjonen. Min problemstilling er knyttet til
lindrende kreftomsorg, som er et stort fagfelt. Det er mange tema pa dette omradet som kunne
veert omtalt, men som jeg pa grunn av min avgrensning har vert ngdt til a velge bort.
Begreper og teori knyttet til for eksempel hap, sorg, religigs/eksistensiell omsorg og mestring
kunne veert relevant a belyse i mye sterre grad, men har i denne oppgaven fatt begrenset plass.
Med en problemstilling knyttet til pargrende kunne det vart relevant a trekke inn teori om
familiesentrert omsorg, men ogsa dette velges bort til fordel for annen teori. Med respekt for
kompleksiteten i de tema som jeg bergrer har jeg valgt & fokusere pa noen deler.

Jeg gnsker & belyse hvordan pargrendes opplevelser er knyttet til samfunnet (omgivelsene), -
med seerlig fokus pa spraket. | kapittel 2.4 gjar jeg derfor kort rede for teori knyttet til
metaforer. Samfunnets verdier og holdninger knyttet til deden pavirker hvordan vi forholder
oss til en sykdom som kreft, og i kapittel 2.5 gjar jeg derfor kort rede for teori knyttet til dette,

som utgangspunkt for senere diskusjon av mine funn.

2.1 Begrepsavklaring og definisjoner

2.1.1 Komplementeer og alternativ behandling/medisin (KAM)
Alternativ behandling og komplementer behandling er to begreper som benyttes, og en vanlig

differensiering mellom disse begrepene er at begrepet alternativ behandling beskriver
behandling som benyttes i stedet for konvensjonell medisin, mens begrepet komplementaer
behandling beskriver behandling som benyttes i tillegg til konvensjonell medisin. Forskjellen
ligger derfor ikke i hva slags metoder det dreier seg om, men sier mer om hvordan de benyttes
(Nifab, 2013a).



Integrert behandling/medisin er et begrep som benyttes om det & kombinere det beste fra bade
konvensjonell medisin og KAM (National Center for Complementary and Alternative
Medicine, 2012).

En kan ogsa se bruk av betegnelsen alternativ medisin/ komplementar medisin, i stedet for
behandling. NAFKAM (Nasjonalt forskningssenter innen komplementar og alternativ
medisin) har valgt & benytte begrepet alternativ behandling, som samsvarer med begrepsbruk i
Lov om alternativ behandling (Nifab, 2013a).

Begrepet KAM er en forkortelse og samlebetegnelse for "Komplementer og Alternativ
Medisin". Det er mest brukt i utlandet og innen forskning pa slike behandlinger (Nifab,
2013a). Fordi jeg i oppgaven vil referere til annen forskning hvor dette begrepet benyttes har
jeg ogsa valgt a benytte forkortelsen KAM. Underveis i prosjektet har jeg benyttet bade
medisin og behandling, og legger ikke noen forskjell i betydningen av disse. | skriveprosessen

har jeg landet pa ordet behandling, -da dette er mest benyttet i dagligsprak.

Den vanlige medisinske behandling som tilbys i helsevesenet i Norge omtales som
skolemedisin eller konvensjonell behandling/medisin. Jeg velger primart & benytte begrepet

konvensjonell medisin.

Det er utfordrende a definere tydelig hva komplementzar og alternativ behandling er, og det
finnes flere ulike mater a definere og klassifisere dette. KAM defineres av National Centre for
Complementary and Alternative Medicine (2012) som: “a group of diverse medical and health
care systems, practices, and products that are not generally considered part of conventional

medicine” (National Center for Complementary and Alternative Medicine, 2012).

Hva som anses som KAM ma ses opp mot hva som er konvensjonell medisin i det aktuelle
land, som definisjonen til WHO (2012) belyser:

The terms "complementary medicine” or "alternative medicine" are used inter-
changeably with traditional medicine in some countries. They refer to a broad set of
health care practices that are not part of that country's own tradition and are not
integrated into the dominant health care system (Who, 2012).

Grensene mellom KAM og konvensjonell medisin er ikke klare, og noen tiltak innenfor KAM vil
kunne bli allment akseptert og benyttet innenfor det konvensjonelle helsevesen. Definisjonen

som benyttes i Lov om alternativ behandling av sykdom (2003) gir heller ikke noe Klart skille:



Med alternativ behandling menes helserelatert behandling som utgves utenfor helse-
0g omsorgstjenesten, og som ikke utaves av autorisert helsepersonell. Behandling som
utgves i helse- og omsorgstjenesten eller av autorisert helsepersonell, omfattes likevel
av begrepet alternativ behandling nar det brukes metoder som i all vesentlighet
anvendes utenfor helse- og omsorgstjenesten (Alternativ Behandlingsloven, 2003,82).

At grensen for hva som defineres som konvensjonell medisin eller KAM er flytende, kan
illustreres ved a se pa et eksempel pa ulikheter mellom Norge og Sverige, som har en relativt
lik medisinsk tradisjon. I Norge er kiropraktikk na en helseprofesjon med utgvere som er
autorisert som helsepersonell og integrert i det det offentlige helsetilbudet, mens naprapati
regnes som alternativ behandling. | Sverige regnes kiropraktikk fremdeles som en alternativ
behandlingsform, men der er naprapati godkjent som en del av det offentlige helsetilbudet
(Nifab, 2013a).

Kristoffersen et al. (2008) foreslar en modell for a inndele bruk av KAM pa seks ulike nivaer,
hvor niva 1 innebaerer at man har benyttet en KAM-behandler mer enn 4 ganger, niva 2 at
man har benyttet en KAM-behandler minst én gang, niva 3 at man har benyttet en KAM-
behandler, benyttet produkter kjgpt over disk, eller benyttet selvhjelpsteknikker som ikke
krever mgte med en behandler (for eksempel meditasjon, yoga). Videre utvides kategoriene
med ytterligere tiltak inntil niva 6 som inkluderer all bruk av KAM inkludert bgnn. Ifglge
Kristoffersen et al. (2008) vil niva 3 representere det som folk generelt vil definere som
KAM. | dette prosjektet har jeg valgt & definere KAM i denne sammenheng pa niva 2, det vil
si at man har hatt minst ett mgte med en KAM-behandler.

2.1.2 Pargrende
Tradisjonelt har man sett pa pargrende som det samme som familie, og de nare pargrende vil

da veere pasientens ektefelle, foreldre eller barn (Reitan, 2004). Pasient- og

brukerrettighetsloven (2012) definerer pargrende som:

den pasienten oppgir som pargrende og nermeste pargrende. Dersom pasienten er ute
av stand til 2 oppgi pargrende, skal nermeste pargrende veere den som i starst
utstrekning har varig og lgpende kontakt med pasienten, likevel slik at det tas
utgangspunkt i falgende rekkefalge: ektefelle, registrert partner, personer som lever i
ekteskapslignende eller partnerskapslignende samboerskap med pasienten, myndige
barn, foreldre eller andre med foreldreansvaret, myndige sgsken, besteforeldre, andre
familiemedlemmer som star pasienten ner, verge eller hjelpeverge (Pasient- Og
Brukerrettighetsloven, 2012, §1-3b).



Pargrende trenger i falge loven med andre ord ikke a veere familie, og det er pasienten som
ma definere hvem de opplever som naermeste pargrende. Reitan (2004) siterer Moesmand og
Kjellestad, som sier at pargrende kan sies a vaere personer som star hverandre fglelsesmessig
neer, og som har et gjensidig avhengighets- og kontaktsforhold (Reitan, 2004, s. 205).

| denne studien har jeg valgt & definere pargrende pa tradisjonelt vis, -som medlemmer av den
naermeste familie, og det vil si: pasientens ektefelle, samboer eller partner, sgsken eller barn.
Etter pasientens ded er det ofte vanlig & omtale de pargrende som etterlatte. Jeg har likevel
valgt & holde meg til begrepet pargrende, selv om alle intervju er foretatt etter pasientens dgd

og alle biografier er skrevet av pargrende som har mistet sin nzre.

2.1.3 Lindrende sykepleie
Med bakgrunn i at problemstillingen er knyttet til uhelbredelig syke, er det naturlig & avklare

forstaelsen av lindrende sykepleie.

| fglge Winther og Madsen (2006) er lindrende sykepleie noe mer enn aktiviteter forbundet
med uhelbredelig sykdom, lidelse og dad, men en omsorgsstrategi i all sykepleie uansett om
denne gis til pasienter som er i kurativ eller palliativ pleie og behandling. De beskriver at i
vitenskapelig litteratur er lindrende sykepleie ofte sidestilt med palliativ omsorg (Winther og
Madsen, 2006). Palliasjon er heller ikke et begrep med en entydig forstaelse, -men knyttes til
behandling, pleie og omsorg ved uhelbredelig sykdom og kort forventet levetid (Henoch,
2002). Winther og Madsen (2006) mener at nar det i stigende grad settes likhetstegn mellom
palliasjon og lindrende sykepleie, innsnevres forstaelsen av lindrende pleie til en medisinsk
“care-cure dikotomi”, - hvor lindrende sykepleie star i motsetning til behandlende sykepleie.
Nar jeg i denne oppgaven omtaler lindrende sykepleie, er dette i denne sammenhengen knyttet
til uhelbredelig sykdom. Jeg vil likevel trekke inn Winther og Madsen sin forstaelse av

lindrende sykepleie, nar jeg drafter sykepleiens rolle knyttet til resultatene av studien.

2.2 Pargrendefokus i sykepleien

Sykepleien og de ulike sykepleieteoriene har tradisjonelt hatt hovedfokus pa pasienten
(Kirkevold, 2001). Familien har vert relevante primert i den grad den kan pavirke pasientens
helbred og helse positivt eller negativt (Kirkevold, 2001). Det har likevel skjedd en endring i
lgpet av de siste arene med tanke pa oppmerksomhet omkring pargrendes sarlige behov. Jeg
kan illustrere dette med en liten “anekdote” fra eget arbeid med litteraturen. I boken Baere

hverandres byrder (Brinchmann, 2002) refereres et kapittel i “Klinisk sykepleie” fra 2001. Jeg



er selv utdannet pa slutten av 90-tallet, og visste at jeg hadde et tidligere eksemplar av
“Klinisk sykepleie” i bokhylla. Jeg fant derfor frem mitt eksemplar fra 1992, 5. opplag trykket
i 1996, og oppdaget at her fantes ikke noe kapittel om pargrende. Faktisk fantes ikke ordet
pargrende pa stikkordslisten.

Helt fraveerende har familien likevel ikke vaert i sykepleieteorien. Travelbee (1971) inkluderer
familien i sin teori om sykepleie, hvor sykepleierens oppgave er a hjelpe et individ eller en
familie a forebygge eller mestre erfaringer med sykdom og lidelse, og om ngdvendig finne
mening i situasjonen.

En kan se pa familien/pargrende pa tre mater; familien som essensiell livskontekst for
pasienten, familiemedlemmers opplevelser og behov nar en i familien blir syk, eller pa
familien som en enhet med egne behov (Kirkevold, 2001).

2.3 Tidligere forskning

Det ble gjort flere litteratursgk i innledende fase av prosjektet, men ogsa i senere faser hvor
analysen av datamaterialet gjorde meg oppmerksom pa sentrale omrader som matte knyttes il
teori. PICO-modellen under viser sgkeordene som ble benyttet knyttet til min problemstilling.

Tabell 1: PICO-modell

Populasjon: Intervensjon: Comparison: | Outcome:
Pargrende/etterlatte | Komplementaer/ Hvordan oppleves dette? Hvilke
til kreftpasienter alternativ erfaringer har de pargrende?
behandling
Sgkeord: alternative preference* OR attitude* OR satisfaction*
caregive* OR famil* | therap*/treatment OR decision-making
OR relative*OR OR
housband* OR wife* | complementary
therap*/treatment
*cancer OR OR CAM
neoplasm*

| den forberedende litteraturgjennomgang ble det utfart sgk i Amed, Embase, Medline og
Ovid nursing gjennom Ovid Sp, samt SweMed+ med sgkeordene vist i Tabell 1, i ulike
kombinasjoner. Det ble sgkt hjelp fra universitetsbibliotekets bibliotekar for & finne gode
sgkestrenger. Videre sgkte jeg gjennom referanser i aktuelle artikler etter annen relevant

litteratur, samt etter andre artikler av forfattere som har forsket pa omradet.




Det ble ikke funnet artikler som direkte beskrev pargrendes erfaringer med at pasienter med
uhelbredelig kreft benyttet KAM, og det kan tyde pa at dette er et omrade som er lite belyst.
Det betyr naturligvis ikke at dette ikke finnes, men jeg har ikke lyktes med a finne artikler
som beskriver tilsvarende problemstillinger som den jeg har. Hva som kan veere arsaken til
dette vet jeg ikke. Selv har jeg erfart at det har veert utfordrende a fa tilgang til pargrende som
har gnsket a dele sine erfaringer.

Pa den annen side fant jeg et stort utvalg av forskning pa pasienters bruk av KAM, serlig
knyttet til forekomst av bruk og arsaker til bruk, samt forskning knyttet til helsepersonells
holdninger til og kunnskaper om KAM. Flere studier er ogsa foretatt i Norge, og er derfor
serlig relevante da dette er et felt hvor det kan vaere kulturelle forskjeller, og dermed ulike
funn i ulike land.

Videre er det ogsa mye forskning pa det & vere pargrende til alvorlig syke, men uten et
spesifikt fokus pa bruk av KAM. Denne forskningen har likevel veert relevant med tanke pa

beskrive den livssituasjonen som de pargrende star i, og som bruken av KAM er en del av.

| senere faser av prosjektet hvor jeg sgkte teori og tidligere forskning knyttet til de tema som
jeg har valgt a drafte, ble litteratursgket utvidet med sgkeordene metaphor*, attitude to death,
death og nursing i kombinasjon med ett eller flere av de tidligere sgkeord, og referansene i

sentrale artikler ble gjennomgatt for & finne annen relevant forskning.

2.3.1 Bruk av KAM blant pasienter med kreft
Det er gjort mange studier som gnsker a beskrive forekomsten av KAM-bruk blant

kreftpasienter. Det er store forskjeller i forekomsten beskrevet i ulike studier, og dette skyldes
delvis forskjeller i hvilke metoder som inkluderes i deres definisjon av KAM (Ernst og
Cassileth, 1998; Kristoffersen et al., 2008). Ulike studier og systematiske oversikter beskriver
en forekomst av KAM bruk blant kreftpasienter fra 7 % - 82 % (Ernst og Cassileth, 1998;
Boon et al., 2003; Molassiotis et al., 2005; Boon et al., 2007; Chang et al., 2011; Kristoffersen
et al., 2012; Kristoffersen et al., 2013) Det er ifglge Molassiotis et al. (2005) store forskjeller
mellom diagnosegrupper, fra 56 % KAM-bruk for pasienter med pankreaskreft til 22,7 % hos
pasienter med hode/hals-kreft. Studier indikerer at kvinner, yngre og personer med hgyere
inntekt og utdannelse benytter KAM i stgrst grad (Verhoef et al., 2005; Bell, 2010; Chang et
al., 2011; Kristoffersen et al., 2013).

Bruk av KAM blant kreftpasienter i Norge varierer fra 11,1 % til 72 % avhengig av hvordan
KAM blir definert. (Kristoffersen et al., 2008; Steinsbekk et al., 2010). Hvis KAM blir



definert pa niva 2 (minst ett besgk hos en behandler ila siste 12 mnd.), varierer tallene fra 16,1
% (Steinsbekk et al., 2010) til 22,7 % (Kristoffersen et al., 2008). Ser en pa den generelle
befolkningen i Norge, viser ogsa tallene en variasjon fra 45,3 % totalt til 20,6 % dersom man

tar vekk kategoriene massasje, urter/naturmidler og selvhjelpsteknikker (Nifab, 2013b).

2.3.2 Hvorfor bruker pasienter med kreft KAM?
Pasienter med kreft benytter KAM blant annet for &; gke kroppens evne til & bekjempe

sykdommen, styrke immunforsvaret, bedre helsen, gke fysisk/fglelsesmessig velveere og
livskvalitet, gi hap og styrke falelsen av kontroll, redusere bivirkninger og lindre symptomer,
og for a kurere kreft (Risberg et al., 1997; Molassiotis et al., 2005; Verhoef et al., 2005;
Humpel og Jones, 2006; Verhoef et al., 2009).

Pasienter sgker informasjon fra mange ulike kilder, og mener at ikke-forskningsbasert
informasjon gir like sterke bevis som den forskningsbaserte (Verhoef et al., 2007; Verhoef et
al., 2009).

| studien til Verhoef et al. (2007) ga pasienter som var i en lindrende fase uttrykk for andre
behov for informasjon knyttet til KAM enn andre pasienter, og de var mer villig enn andre til
a prave ut KAM som kunne virke lovende, uavhengig av risiko. Kristoffersen et al. (2009)
viser at pasienter med en darlig prognose bruker mer KAM enn pasienter med en bedre
prognose, men bare signifikant mer pa niva 2 (bruk av en KAM-behandler) og i bruk av
selvhjelp/KAM-teknikker.

2.3.3 Helsepersonell og KAM
Helsepersonell kan veere kritiske til bruk av KAM hos kreftpasienter pa grunn av manglende

evidens for effekt og sikkerhet knyttet til behandlingen (Salmenpera et al., 2003; O'beirne et
al., 2004). Studier blant sykepleiere og kreftsykepleiere viser at de har en mer apen holdning,
men at de mangler kunnskap om alternativ behandling (Rojas-Cooley og Grant, 2009; Shorofi
og Arbon, 2010). En stor andel sykepleiere benytter selv KAM, og mange benytter ogsa ulike
former for KAM ovenfor pasienter (Shorofi og Arbon, 2010; Buchan et al., 2012). En norsk
studie blant helsepersonell innenfor kreftomradet viser blant annet at sykepleiere er langt mer
positive til KAM enn legene (Risberg et al., 2004). | denne studien har man ogsa valgt a skille
mellom alternativ og komplementeer behandling; hvor alternativ behandling beskrives som
behandling som benyttes for & behandle kreft mens komplementar behandling brukes for &
redusere symptomer og gke livskvaliteten. Norsk helsepersonell er langt mer skeptiske til
bruk av alternativ behandling enn komplementar behandling, men ogsa her er det en forskjell
mellom leger og sykepleiere (Risberg et al., 2004).



Evans et al. (2007) beskriver at pasienter og helsepersonell har en ulik forstaelse av evidens,
og at dette er en potensiell barriere for & forbedre kommunikasjonen om KAM. Negative
erfaringer knyttet til kommunikasjon om KAM med legen kan resultere i at pasienten velger a
benytte KAM og i noen tilfeller avsta fra konvensjonell behandling, mens en mer positiv
erfaring kan bidra til at pasienten velger & benytte KAM som et supplement til konvensjonell
behandling (Verhoef og White, 2002; Salamonsen, 2013).

2.3.4 A veere pargrende til alvorlig syke
A rammes av alvorlig sykdom som kreft oppleves som en stor belastning og krise for den som

selv blir rammet, men ogsa for de pargrende. Det er forventninger fra den syke og
helsepersonell om at de skal stille opp, men de trenger ogsa selv stgtte og hjelp i forhold til de
utfordringer de selv star ovenfor (Brinchmann, 2002; Reitan, 2004). Kreft medfgrer mange
fysiske, sosiale og falelsesmessige byrder og belastninger hos de pargrende, og de opplever
selv fysiske helseproblemer (Stenberg et al., 2010). De pargrende har stort behov for
informasjon og emosjonell statte fra helsepersonell, men kan oppleve mangler pa dette
omradet (Eriksson og Lauri, 2000; Isaksen et al., 2003; Eriksson et al., 2006; Stenberg et al.,
2010).

Stenberg et al. (2010) har i sin systematiske oversikt vist at det finnes mye kunnskap om disse
problemene og byrdene som pargrende opplever, men at det er fa studier som ser pa hvordan
disse varierer gjennom ulike stadier av pasientens sykdomsforlgp, samt hvordan ulik kulturell,
etnisk eller sosiogkonomisk bakgrunn, kjgnn og alder pavirker disse erfaringene.

Selv om det kan veere mange byrder og problemer knyttet til & veere pargrende, kan pargrende
ogsa erfare positive aspekter som stgrre nzrhet og ny innsikt og forstaelse (Stenberg et al.,
2012).

2.3.5 Péargrendes rolle ved bruk av KAM
Det er gjort en del studier pa kreftpasienters bruk av KAM og deres beslutningsprosess

knyttet til KAM —bruk (jamfar kap.2.3.1). Det er i mindre grad blitt fokusert pa pargrendes
rolle i denne sammenhengen, men Ohlen et al. (2006) har sett p4 hvordan “’significant-others”
er involvert. Den pargrende (significant-other) kunne innta flere ulike roller; som interessert
tilskuer, ko-beslutningstaker, overtaler, leder, aktiv lytter, radgiver, informasjonssamler,
informasjonsgransker og/eller Ko-KAM-bruker (Ohlén et al., 2006). Venner og familie er den
mest benyttede kilde til informasjon om KAM, selv om helsepersonell er den kilden

pasientene ville foretrukket (Verhoef et al., 2009).
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2.3.6 Oppsummering
Tidligere forskning viser at bruk av KAM er utbredt blant pasienter med kreft, og pasienter

med uhelbredelig kreft oppsgker i starre grad KAM-behandlere. Pargrende er sentral i statte
og omsorg for pasienten, og trenger ogsa selv statte og hjelp fra helsepersonell. Likevel er det
begrenset kunnskap om hvordan pargrende opplever at pasienten med uhelbredelig kreft saker
KAM. Kunnskap om dette er viktig for at helsepersonell skal kunne gi dem den informasjon,
statte og hjelp som de trenger, og som kan redusere byrdene som pargrende til alvorlig

kreftsyke kan oppleve.

2.4 Metaforer om sykdom

Lakoff og Johnson (2003) har beskrevet hvordan metaforer strukturerer og pavirker tankene
vare, og at vi forstar virkeligheten gjennom metaforer. “Metaforens essens er det & forstd og
erfare én ting ut fra en annen” (Lakoff og Johnson, 2003, s. 9).

Metaforer pavirker bade hvordan vi tenker, hva vi erfarer og hvordan vi handler.
Begrepsmetaforen “Diskusjon er krig” brukes som eksempel, og Lakoff og Johnson (2003)
viser hvordan denne metaforen er noe vi lever etter i var kultur, og den strukturerer de
handlingene vi utfarer nar vi diskuterer. Dersom en brukte en annen metafor som “Diskusjon
er dans”, ville vi betrakte og snakke om diskusjoner pa en annen mate (Lakoff et al., 2003).
“Diskusjon er krig” er den alminnelige méten & omtale en diskusjon pé, og den er oss som
regel ikke bevisst. Metaforen er ikke i bare i ordene vi bruker- den er i selve vart begrep om
diskusjon (Lakoff et al., 2003).

Metaforer knyttet til sykdom er ikke noe nytt fenomen, og Sontag (1979) skriver om hvordan
militeere metaforer ble tatt i utstrakt bruk i 1880-arene, da det ble oppdaget at bakterier
fremkaller sykdommer. Sontag (1979) trekker paralleller mellom hvordan tuberkulose
tidligere ble omtalt, og natidens metaforer om kreft. Hun skriver: “snakk om beleiring og krig
om sykdom har med kreft fatt en sldende bokstavelig mening og autoritet” (Sontag, 1979, s.
73). Ifglge Sontag (1979) kan metaforer om sykdom fa negative konsekvenser for den som er
rammet. Czechmeister (1994) beskriver metaforer i sykdom og sykepleie som et to-egget
sverd, -noe som bade er en ressurs og en potensiell byrde, mens Casarett et al. (2010) belyser
at bruk av metaforer kan forbedre kommunikasjonen mellom leger og alvorlig syke.
Litteratur om bruk av metaforer om kreft viser at militeere metaforer er svert vanlige, og

“krigen mot kreft” og tilsvarende krigsmetaforer brukes i stor grad (Clarke og Everest, 2006;
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Williams Camus, 2009; Harrington, 2012). Ved a benytte krig som metafor om kreft, blir
mgtet med kreftsykdom til noe man enten taper eller vinner, og krigsmetaforen kommer til
uttrykk gjennom fraser som “tapte/vant kampen mot kreften”, cellegift og stralebehandling
beskrives som vapen som skal bekjempe, drepe eller utslette, og sykdommen beskrives som
en invaderende, skummel fiende (Clarke og Everest, 2006; Williams Camus, 2009;
Harrington, 2012).

En annen ofte brukt metafor er “kreft som en reise”, og i tillegg brukes andre metaforer som
for eksempel bilder knyttet til naturkatastrofer for & beskrive den opprivende opplevelsen av

kaos som oppstar ved diagnose (Harrington, 2012).

2.5 Verdier og holdninger knyttet til dgden i Vesten

Verdier er noe som er grunnleggende verdifullt for mennesket, og samfunnets forhold til
dgden kan avdekke grunnleggende verdier og holdninger (Nou 1999:2, 1999).

FNs erkleering om den dgendes rettigheter inneholder 15 punkter som blant annet omhandler
rett til & beholde hap, rett til medvirkning og selvbestemmelse, rett til behandling og
smertelindring og rett til hjelp av og for familien til a akseptere deden (Nou 1999:2, 1999).

En helt sentral verdi er menneskets ukrenkelighet, og menneskets absolutte verdi gar pa tvers
av religigse og humanistiske livssyn (Nou 1999:2, 1999). Den medisinske utviklingen har
medfort til etiske problemstillinger i “begge ender av livet”, ved at en ved hjelp av medisinsk
behandling kan holde mennesker i live langt ut over det tidspunkt de ville dgdd en naturlig
dad. Selv om en ikke kan helbrede pasienten kan det vaere mulig a forlenge livet med maneder
eller ar, og spgrsmalet da blir om en bar forlenge livet for enhver pris (Nou 1999:2, 1999).
Livskvalitet er hovedfokus i lindrende behandling. Det er mange definisjoner pa hva
livskvalitet er, og ett eksempel er WHO som definerer livskvalitet som: “enkeltmenneskers
oppfatning av sin posisjon i livet innenfor den kultur og verdisystem de lever i, i forhold til
sine mal og forventninger, hvordan de gnsker livet skal vare og hva de er opptatt av”
(Rustgen, 2001, s. 20).

Formalet med all behandling er a gi bade pasient og familie best mulig livskvalitet, men det er
ogsa viktig at det vises respekt for pasientens ukrenkelighet og uendelige verdi (Nou 1999:2,
1999).

| den vestlige verden har det i lgpet av det siste arhundret vert en vitenskapeliggjgring og
medikalisering av dgden (Aries, 1991). | falge Ariés (1991) har dgden blitt usynlig, og
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sykehuset har blitt arena for den ensomme ded, - skjult for omverdenen. Ariés (1991) skriver
at dgden ikke lenger er akseptert som et naturlig og ngdvendig fenomen, men er et nederlag.
Endringene i vart forhold til daden i det siste arhundret har skjedd meget raskt, men samtidig
papeker han at disse endringene i vart forhold til deden har skjedd sa bratt at det har gjort oss
oppmerksom pa den (Ariés, 1991).

Det kan diskuteres hvor tabubelagt deden i Vesten er. Daglig mater vi deden i avisene, og
forsidene paminner oss om at vi kan dg av kreft om vi spiser og drikker galt. Men samtidig er
dadsritualene svekket, og bevisstheten om var egen dad er lav, -selv om dgden er mye omtalt
i mediene (Sgrebg, 1994; Tanggaard, 1994; Nou 1999:2, 1999). En fransk filosof sitert i
boken “Blant lgver” sier “Vi vet alle at vi skal dg, men det er de ferreste av oss som tror

det”(Davidsen-Nielsen, 1995, s. 86).
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3.0 Metode

Med bakgrunn i at dette er en masteroppgave som skal synliggjere forstaelse for
forskningsmetode og demonstrere grundighet og ferdighet i gjennomfaringen, er den
etterfglgende metodedel relativt omfattende. I kapittel 3.1 presenteres og begrunnes metoden
som er valgt. Fordi jeg har innhentet empiriske data fra to ulike typer kilder, ma begge
formene for datasamling beskrives. Malet med den grundige beskrivelsen av metoden har
veert a gke leserens mulighet til & vurdere studiens troverdighet. | kapittel 3.4 beskrives
analysen, og jeg har forsgkt a synliggjare refleksjoner over styrker og svakheter underveis.
Ytterligere drgftinger omkring metodiske styrker og svakheter presenteres avslutningsvis i
kapittel 3.6. Etiske overveielser knyttet til prosjektet presenteres i kapittel 3.5. Denne delen er
i stor grad samsvarende med de etiske overveielser som ble foretatt pa forhand, og som ble

presentert i prosjektbeskrivelsen og i sgknad til FEK (Fakultetets etiske komite).

3.1 Valg av metode
| dette prosjektet har jeg valgt & gjennomfare en kvalitativ studie inspirert av en

fenomenologisk/hermeneutisk tilneerming. Kvalitative metoder bygger pa teorier om
menneskelig erfaring (fenomenologi) og fortolkning (hermeneutikk), og er egnet til a fa vite
mer om menneskelige erfaringer, opplevelser, tanker, forventninger, motiver og holdninger
(Malterud, 2011). Jeg har foretatt kvalitative intervju av fem pararende, samt foretatt en
retrospektiv dokumentanalyse av biografier. Med retrospektiv dokumentanalyse menes at
dokumentene ikke er produsert direkte for formalet, men basert pa foreliggende data som er
produsert for et annet formal (Malterud, 2011). Intervjudata og data fra biografier har blitt
analysert med samme metode. Larsen og Andersen (2011) har ogsa benyttet selvbiografier i
sin forskning, og viser til at nar hensikten er a hente frem forfatternes meninger, tanker,
erfaringer og opplevelser, kan tekstanalystiske prinsipper hentet fra fenomenologi og
hermeneutikk benyttes. For a beskrive hvordan det oppleves a veere en pargrende til en med
uhelbredelig kreft som oppsgker KAM-behandling, bruker jeg med andre ord empiriske data
fra to typer kilder; data fra semi-strukturerte intervju av fem pargrende og tekstmateriale fra
biografier skrevet av pargrende om deres erfaring i mgte med uhelbredelig sykdom.

Data fra intervju er innhentet direkte fra den primare kilden til informasjon, og kan omtales

som primere data (Jacobsen, 2005). Her er datainnsamlingen foretatt av meg selv, og i

14



samspill med deltakeren. Intervjuguiden er tilpasset min problemstilling, og med det konkrete
formal & kunne besvare denne.

Data fra biografiene er sekundere data. Her er det ikke forskeren som samler inn data direkte
fra kilden (Jacobsen, 2005). Ifglge Jacobsen (2005) benyttes sekundaere data nar
primerkildene ikke er tilgjengelige, nar andre metoder ikke er egnet eller nar en gnsker
skriftlige fremstillinger av hendelser. | dette prosjektet ble sekundeere kilder valgt fordi et
tilstrekkelig antall primeere kilder ikke var tilgjengelig. Ofte brukes begrepet sekundeere data
om materiale innhentet av andre forskere. Dette er ikke tilfellet nar jeg i denne oppgaven
benytter tekst skrevet av den pargrende selv, og slik vil derfor dette datamaterialet ha store
likhetstrekk med data fra primeere kilder. Selvbiografisk tekst er farstehands-, personlige
kilder. En farstehandskilde er informasjon fra en person som har opplevd situasjonen eller
hendelsen selv, og en personlig kilde innebarer at det er ett enkelt menneske som star som
avsender, f.eks. en bok med én forfatter (Jacobsen, 2005). Biografiene som er benyttet som
kilder i dette prosjektet er skrevet av den pargrende selv basert pa egenopplevde hendelser. De
er produsert med det formal & offentliggjeres som bok, og er derfor mere bearbeidet og
gjennomtenkt enn den type data som en far i et intervju. Trolig har teksten blitt gjennomlest
og redigert av en forelegger, og utsagn kan ha blitt moderert eller endret. Samtidig sa gir
denne bearbeidelsen en tekst som nettopp er godt gjennomtenkt og ngye formulert. Teksten
inneholder ikke fyllord og lgsrevne utsagn som kan virke forvirrende. Det som i hovedsak
skiller disse data fra intervjudata, er at de ikke er produsert med det formal & svare pa min

problemstilling, og de er ikke produsert i samspill med meg som forsker.

3.2 Kvalitativt intervju
Malet med et forskningsintervju er a fa frem betydningen av folks erfaringer, og a avdekke

deres opplevelse av verden, - en sgker a forsta verden sett fra intervjupersonens side (Kvale
og Brinkmann, 2009). Et semi-strukturert intervju er ut fra et fenomenologisk inspirert
perspektiv en samtale som ligger ner opp til en samtale i dagliglivet, men med et bestemt
formal. Det er verken en apen samtale eller en lukket sparreskjemasamtale, men utfgres ved
hjelp av en intervjuguide som sirkler inn bestemte tema og kan inneholde forslag til spgrsmal
(Kvale og Brinkmann, 2009).

3.2.1 Rekruttering og beskrivelse av deltakere
Deltakere til intervju ble rekruttert gjennom annonsering, og ved at informasjon om studiet

ble formidlet til mulige deltakere gjennom kolleger, ressurssykepleiere i kommunene og andre
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kontakter. Det ble annonsert i en lokalavis, en regional avis og en nasjonal avis. (Se kopi av
annonser og fglgebrev i vedlegg 1 og 2.) I tillegg ble kopi av annonsen publisert pa sosiale
medier, og papirkopier av annonsen ble ogsa lagt ut pa et utvalg legekontor, hos
Kreftforeningen, samt sendt til personer som star som kontaktpersoner for sorggrupper. Det
var opprinnelig gnskelig med omtrent ti deltakere, men det viste seg at det til tross for iherdig
arbeid med 4 spre informasjon gjennom ulike fora, var vanskelig & fa tak i sa mange.

De fem deltakerne i studiet var alle kvinner, og det hadde gatt fra 6 mnd. til 12 ar fra
dadsfallet. Opprinnelig gnsket jeg a avgrense til at det ikke skulle ha gatt mer enn 2 ar, men
dette kriteriet ble utvidet for & gke muligheten for & fa flere deltakere. | henhold til kriteriene
var de alle over 18 ar, og av vestlig kulturell bakgrunn. Tre var ektefeller og to var dgtre. To
hadde erfaringer knyttet til opphold pa klinikker i utlandet, to med a oppsgke en KAM-klinikk
i Norge, og én med & oppsgke en person med angivelig helbredende evner. En av deltakerne
tok direkte kontakt pa bakgrunn av annonse, én tok kontakt etter informasjon fra en bekjent,

og tre hadde fatt kopi av annonsen fra helsepersonell/ressurssykepleier.

3.2.2 Gjennomfgring av datasamling (intervju)
Intervju ble gjennomfart fortlgpende i perioden november 2012 til mars 2013, etter hvert som

jeg fikk deltakere. Intervjuene ble gjennomfgrt individuelt, og jeg benyttet lydopptak. To
intervju ble gjennomfart i Kreftforeningens lokaler, og tre ble gjennomfart hjemme hos
deltakeren. Jeg la vekt pa at intervju skulle forega i omgivelser som deltakeren var
komfortabel med, og lot derfor denne selv velge mellom ulike alternativer.

Det var pa forhand utarbeidet en intervjuguide (vedlegg 3). Jeg la bevisst vekt pa a innlede
med et dpent spgrsmal, slik at pargrende selv kunne fortelle om sin opplevelse. Etter de to
farste intervjuene ble intervjuguiden revidert pa bakgrunn av erfaringene fra disse. Det var
meget nyttig a lytte til opptakene fra intervju, og jeg ble gjennom dette bevisst pa hvordan jeg
formulerte spersmal i praksis. Den reviderte versjonen av intervjuguide fikk derfor flere
ferdig formulerte sparsmal (vedlegg 4). Rekruttering av deltakere var en krevende prosess, og
gikk langsomt fremover. Etter tre intervju ble analysen pabegynt i pavente av flere deltakere.
De to neste intervju ble gjennomfart med samme intervjuguide, og parallelt med arbeidet med

a innhente datamateriale fra biografier.

3.2.3 Transkripsjon
Jeg utfarte all transkripsjon av intervjuene selv. Farst ble intervjuet skrevet ned mest mulig

ordrett. Deretter ble teksten forsiktig bearbeidet til et mer naturlig skriftsprak, hvor en del
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fyllord ble fjernet. Dette ga en mer lesbar tekst. | fglge Kvale og Brinkmann (2009) kan dette i
mange tilfeller gi en bedre gjengivelse enn direkte avskrift. Jeg opplevde ogsa selv at det var
lettere a oppfatte det egentlige innhold i budskapet nar jeg kunne lese en sammenhengende
tekst.

Det var stor forskjell pa de ulike deltakerne med tanke pa tempo, fyllord og hvor ofte de
foretok “sprang” midt i setninger, 0g tidshruk pa transkripsjonen var derfor ulik for hvert
enkelt intervju.

Transkripsjonen er fgrste del av analysen, og i prosessen med & omsette en muntlig samtale til
tekst vil det alltid skje en endring av innholdet (Kvale og Brinkmann, 2009). Jeg hadde flere
“runder med meg selv” i lopet av transkripsjonsfasen, hvor jeg reflekterte over hvorvidt jeg
var ngyaktig nok, og om méten jeg bearbeidet teksten pa ga en “sann” fremstilling av
innholdet. For & forsgke & validere den modifiserte transkriberte teksten opp mot selve
intervjuet, valgte jeg a lytte til opptaket pa nytt mens jeg samtidig leste igjennom teksten jeg
hadde produsert. Mens jeg lyttet og leste var jeg opptatt av & fange opp om teksten ga det
samme “helhetsinntrykk” av de ulike utsagnene som opptaket og egen hukommelse fra
intervjusituasjonen ga. Ved a Iytte til intervjuet kunne jeg ogsa gjenkalle bilder fra
intervjusituasjonen, eksempelvis situasjoner hvor jeg kunne se at deltakeren ble

falelsesmessig berart.

3.3 Datasamling fra biografier
| kombinasjon med intervju av pargrende, ble det foretatt datasamling fra biografier av

pargrende. Biografier skrevet av forfattere som tilfredsstilte de samme kriterier som
intervjudeltakerne ble inkludert i studiet. Det eneste kriteriet som ikke tydelig kunne avklares
i samtlige bgker var om pasienten hadde oppsgkt en KAM-behandler, da dette ikke alltid
fremkom tydelig i boken.

Jeg gjennomfarte sgk i alle bibliotek i BIBSYS Ask, samt i biblioteksgk.no. Jeg sgkte hjelp
fra bibliotekar for & sikre et godt sgk. Sgkeord som ble benyttet var kreft, kreft, cancer,
neoplasm, pargrende, narrativ, beretning, biogra, autobiog med trunkeringstegn, og i ulike
kombinasjoner. Det ble ogsa sgkt pa Dewey-nummer 155.937092, 362.196994, 616.994092
0g 618.92994. Aktuelle Dewey-nummer ble hentet fra selvbiografier som jeg kjente til fra for,
og sekte derfor etter flere bgker ved & sgke pa samme nummer og mesh-termer som ble

oppgitt for disse bgkene. Det ble sgkt i flere omganger i lgpet av mars 2013 til april 2013.
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Databaser utenfor Norge ble ikke benyttet. Dette fordi jeg valgte a avgrense til bgker skrevet
eller oversatt til skandinaviske sprak, og fordi jeg av praktiske hensyn ikke sa det gnskelig
eller ngdvendig a inkludere bgker som matte bestilles fra utenfor Norge.

Noen sgkestrenger og antall treff er illustrert i tabell 2.

Tabell 2: Sgkestrenger

Database Sekestreng Antall treff

Biblioteksgk.no Kreft OG biogr* 215

Bibsys Ask, Alle bibliotek MeSh neoplasms OG 26
MeSh autobiography

Bibsys Ask, Alle bibliotek Dewey 363.196994 253

Bibsys Ask, Alle bibliotek Dewey 616.994092 134

Bibsys Ask, Alle bibliotek Dewey 155.937092 65

Bibsys Ask, Alle bibliotek MeSh neoplasms OG 23
MeSH Personal narratives

Bibsys Ask, Alle bibliotek Emneord pargrende OG 115
MeSH neoplasms

Etter flere sgkerunder endte jeg opp med en liste pa 406 boktitler. En del boktitler kunne
ekskluderes ut fra at tittel og/eller forfatter fortalte at det var fagbgker. Videre ble bgker
merket som roman, dikt el. lign ogsa ekskludert. Om lag 160 boktitler matte gjennomgas
narmere. Av disse ble de fleste bgkene ekskludert pa bakgrunn av at forfatter var pasient. Det
ble funnet 25 bgker som var skrevet helt eller delvis av pargrende. Disse ble gjennomlest etter
aktuelt datamateriale. To bgker kunne veert ekskludert tidligere, da de viste seg likevel ikke &
omhandle erfaringer fra den lindrende fase.

Der hvor jeg fant tekstavsnitt som handlet om tema, ble disse boksidene kopiert for & kunne
hente ut avsnitt uten a gdelegge boken. Disse tekstsidene ble sa tatt med videre som
datamateriale i analysen.

Jeg brukte mye tid pa a systematisere lister fra litteratursgket slik at prosessen kunne
synliggjeres i modellen under. (Se figur 1.)

En slik oversikt kan gi et inntrykk av & ha absolutt presise tall pa antall bgker som har veaert
vurdert og ekskludert underveis i hele sgkeprosessen, og det vil jeg presisere at jeg ikke har.
Disse tallene er basert pa utskrifter jeg har tatt underveis, -men jeg kan ikke utelukke at jeg
har utelatt noen bgker allerede i selve sgkeprosessen fordi de helt dpenbart ikke var relevante.

Jeg har likevel forsgkt a fremstille dette etter beste evne, og tallene fra niva 2 er ngyaktige.
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Alle bgkene som er gjennomlest og inkludert er hentet fra de treff som er inkludert i denne
oversikten, og ingen bgker som kunne vert inkludert er bevisst utelatt av andre arsaker en det
som fremstilles her.

Jeg vil ogsa presisere at selv om dette er en studie av litteratur, sa har det ikke veert noe mal
for meg a produsere en systematisk litteraturgjennomgang tilsvarende det man gjer ved en
systematisk gjennomgang av forskningsartikler pa en bestemt problemstilling. Jeg ser pa hver
enkelt bok som en deltaker, hvor forfatteren er en pargrendestemme pa lik linje med
deltakerne som er blitt intervjuet. Jeg har likevel synliggjort prosessen med utvelgelse av
beker for & vise at jeg har gjort mitt beste for a finne de biografiene som finnes, og oversikten
synliggjer ogsa hvor fa bgker som faktisk er skrevet av pargrende sett i forhold til antallet
pasientbiografier og fagbgker.
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Antall treff fra spk

n=411
Ekskludert basert p& Ekskludert basert p&
forfatter/tittel: Fag/forfatter forfatter/tittel: Pasienter eller
fagperson ellerroman/dikt pargrende tilbam
n=116 n=46
Ekskludert basert pé Treff ikke bok (fil 1l
forfatter/tittel: Ikke nordisk reffer ikke bok filmel )
sprak®
n=102 n=2

Til narmere gjennomgang av
bibliografi/innholdsbeskrivelse

n=145
Forfatter fagperson/fagbokeller Forfatter er pasient eller
roman/dikt pargrende tilbam
n=20 n=84

iOmhandlerikke egne erfaringer
knyttet til palliativ fase

n=16

Til glennomlesing

n=25
Inneholder ikke beskrivelser Ombhandlerikke egne erfaringer
relaterttil KAM knyttet til palliativ fase
n=14 n=2
Inkluderte boker

n=9

* Inkluderer ogsa faglitteratur med engelsk/fremmedspraklig tittel

Figur 1: Inklusjonsprosess bgker
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De ni inkluderte bgkene er:

Janes ded (Zorza og Zorza, 1982)

Tornedans (Jespersen, 1997)

Veien til Karlsvogna (Magnus, 1999)

Mor (Seiness, 2003)

Kampen om hapet (Vinnes og Myskja, 2003)

Sammen til verdens ende (Simonsen og Simonsen, 2009)
Sorg og sommerfugler (Lem, 2010)

Til Lillian (Sigersvold, 2011)

Jeg skal falge deg helt frem; om & miste den man elsker (Hurlimann-Lindseth, 2013)

Gjennomlesing av et stort antall biografier var en tidkrevende prosess, men ngdvendig for &
finne datamateriale som var egnet til & belyse problemstillingen. Selv om kun ni baker
inneholdt relevant materiale, sa bidro arbeidet med a utvide min forstaelse av konteksten; -
hele livserfaringen knyttet til det & veere pargrende til en alvorlig syk og dgende kreftrammet.
Ikke alle bgkene var like godt skrevet, men de var alle personlige historier om det a vaere
rammet av kreft som pargrende. To bgker viste seg ved naermere lesing ikke & omhandle det &
veere i en lindrende fase, og ble derfor ikke lest fullt ut.

Det var forskjellig mengde relevante data i de ulike bgkene. | 6 av bgkene kom det tydelig
frem at man hadde oppsgkt en KAM-behandler. Dette var KAM-behandlere i Norge, -noen av
disse med medisinsk utdannelse, religigse healere/healere i Norge eller i utlandet,
kostterapeuter, psykoterapeut, samt en person som drev med maling av straling fra jordarer
(vannérer). En beskriver ogsé behandling pé& sykehus i Tyskland, uten at det kommer klart
frem om dette vil kunne defineres som KAM. 3 bgker hadde innhold knyttet til kontakt med
KAM-behandler, men uten at jeg helt sikkert kan si at pasienten faktisk oppsgkte behandler.
Teksten som ble innhentet fra bgkene hadde noe ulikt sprak, da forfatterne hadde valgt
forskjellige mater & berette sin fortelling. Fire av bgkene var dagboklignende fortellinger,
hvor historien fortelles kronologisk i et personlig jeg-sprak med dato for de ulike kapitlene.
Pasienten ble omtalt enten som Du- eller ved navn. De tre neste bgkene hadde ogsa en
personlig jeg-stil, og ga en mer lgselig kronologisk fremstilling av erfaringene uten et
tilsvarende dagbok-format. De to siste bgkene (Tornedans og Janes dgd) hadde en annen stil.

Her hadde forfatteren valgt a skrive om seg selv og historien sett utenfra, hvor den pargrende
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omtales med navn (ikke som jeg). De refererte likevel den pargrendes tanker og falelser, men

teksten fikk et noe annet preg nar den skulle omdannes til meningsenheter.

Den eldste boken skilte seg litt ut fra de andre pa ett bestemt omrade. | denne boken var det
tydelig at det var tradisjon for & holde informasjon skjult for pasienten for & skane, og dette
ble opprettholdt bade fra helsepersonell og pargrende. Dette kan nok henge sammen med at
boken er over 20 ar gammel, og fra en tid hvor man sa annerledes pa dette. Dette er ogsa en
bok som opprinnelig er skrevet pa engelsk, -den har sin opprinnelse i Storbritannia. Alle de
andre bgkene er norske eller nordiske. P& bakgrunn av dette tydelige skillet vurderte jeg a
sette et kriterium pa maksimal alder og med dette utelukke denne, men jeg valgte likevel &
inkludere materiale fra boken fordi den kunne tilfare relevante data pa andre omrader.

3.4 Analyse
Som tidligere nevnt under kapittel 3.2.3 kan transkripsjonen anses som fgrste trinn av

analysen. | dette kapittelet vil jeg beskrive det videre arbeidet med & bearbeide og analysere
det skriftlige datamaterialet.

Mitt datamateriale er blitt analysert ved hjelp av systematisk tekstkondensering. Analysen har
fulgt prosedyren slik den er beskrevet av Malterud (2011) som er inspirert av Giorgi.
Systematisk tekstkondensering egner seg for tverrgaende analyse, og kan brukes til & utvikle
beskrivelser og delvis for begrepsutvikling (Malterud, 2011). Dette er en metode som i fglge
Malterud (2011) kan gjennomfgres pa en forsvarlig mate uten omfattende teoretisk skolering.
Som nybegynner i forskerfaget kan vere en fordel a falge en analyseprosedyre (Malterud,
2011). Jeg fant det som en meget god hjelp & ha en relativt detaljert oppskrift a statte meg til,
og flere ganger underveis i arbeidet sgkte jeg tilbake til beskrivelsen for rettledning. Men selv
med en detaljert oppskrift er kvalitativ analyse en prosess som krever at en ma foreta
selvstendige vurderinger og valg underveis, og jeg vil i det som falger forsgke a beskrive
analyseprosessen slik jeg har foretatt den, og vil illustrere noen av de valg og vurderinger jeg
har tatt underveis.

Systematisk tekstkondensering bestar av fire trinn; a fa et helhetsinntrykk, a identifisere
meningsdannende enheter, & abstrahere innholdet i de meningsdannende enhetene og a

sammenfatte betydningen av disse (Malterud, 2011).
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Jeg har foretatt analysen i to omganger. | fgrste runde ble datamaterialet fra de tre forste
intervjuene analysert, og jeg fulgte trinnene slik beskrevet av Malterud (2011) frem til tredje
trinn som innebzrer a kondensere meningsenhetene til et kondensat, samt velge et gullsitat. |
falge Malterud (2011) ber man fullfgre prosessen med & sammenfatte betydningen og skrive
resultatet helt ut far man starter pa neste runde. Jeg valgte a stoppe pa trinn tre. Dette var fordi
analyse og datasamling foregikk delvis parallelt. Etter at tre intervju var foretatt startet
arbeidet med a innhente data fra sekundeere kilder i form av biografier. Ved samling av data
fra bgkene hadde jeg derfor de forelgpige tema og koder fra farste runde som stgtte i arbeidet
med a skille relevant tekst fra irrelevant, samtidig som jeg hele tiden var bevisst pa a ha den
apne problemstillingen foran meg, og sgke etter tekst som belyste nye tema eller utfordret
kodene jeg hadde sa langt.

| lgpet av arbeidet med & samle data fra biografier ble det ogsa foretatt to nye intervju, og data

fra samtlige inkluderte bgker og de to siste intervju ble analysert i runde to.

All behandling av teksten i analysearbeidet ble foretatt ved hjelp av Word. For lettere a holde
oversikten mens jeg arbeidet, benyttet jeg meg ogsa av utskrifter som jeg klippet opp og
plasserte sammen i ulike koder pa skrivebordet, for jeg gjorde det samme med teksten pa
datamaskinen.

Nar teksten oppstykkes pa denne maten kan en lett miste oversikten over hvor de ulike
enhetene hgrer hjemme. For & unnga dette benyttet jeg meg av farger og ulik type skrift. Alle
data fra intervju ble skrevet med vanlig skrift; hvert intervju i hver sin farge. Alle data fra
beker ble skrevet inn med fet skrift; og hver kilde fikk ogsa hver sin farge (Se eksempel fra
materialet i vedlegg 5). | arbeidet med & lage kondensater var jeg ngye med a sgrge for at
tekstens farger og skrifttype gjenspeilte hvilke meningsbarende enheter som hadde dannet
grunnlaget for kondensatet, slik at jeg i ettertid raskt kunne se om det hadde basis i fa eller

mange kilder, og om de var fra primare eller sekundzere kilder, eller begge deler.

3.4.1 A fa et helhetsinntrykk
Begge analyserundene startet med at jeg leste gjennom hele materialet som skulle analyseres

for & danne meg et helhetshilde. Som tidligere nevnt ble data fra intervju og fra bgkene
analysert samlet, og tekstene fra de to ulike datasettene behandlet likt. Jeg hadde en
notisblokk ved siden av meg som jeg noterte pa underveis nar det var stikkord som slo meg
som mulige tema. Etter farste gjennomlesing hadde jeg 10-12 stikkord pa blokka, men med

litt bearbeiding hadde jeg 8 forelgpige tema. Malterud (2011) skriver at en pa dette trinnet
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skal arbeide aktivt for & sette sin forforstaelse til side og stille seg apen for det inntrykk
materialet kan formidle, samtidig som vi vet at dette er et uoppnaelig mal. Jeg forsgkte
underveis 4 vaere oppmerksom pé nér jeg la merke til tema som jeg “kjente igjen”, og Nar jeg
ble oppmerksom pa ting som var overraskende eller annerledes. Refleksivitet i forhold til
egen forforstaelse er en grunnlagsbetingelse for vitenskapelig kunnskap (Malterud, 2011). Det
kan veere vanskelig a vurdere i hvor stor grad en faktisk lykkes i veere apen for inntrykk fra
materialet. Malterud (2011) skriver at de tema man ender opp med ikke bgr sammenfalle for
mye med hovedtema i intervjuguide, da dette kan vare et tegn pa at en forfglger sin
forforstaelse og ikke er apen for nye mgnstre. Som en liten sjekk av meg selv sa jeg derfor
tilbake pa intervjuguiden min. Noe var naturlig nok sammenfallende, men samtidig var det
0gsa nye tema her.

Ved innledningen til andre analyserunde valgte jeg ogsa a lese gjennom alt materialet samlet
farst. Etter farste analyserunde hadde jeg 8 tema/kodegrupper, og hver kodegruppe hadde fra
3- 11 subgrupper. Etter gjennomlesing av alt materiale i runde to gikk jeg gjennom kodene og
subgruppene fra farste runde, og foretok en relativt omfattende omstrukturering av
kodegruppene. Fordi kodene med dette fikk en ny definisjon av hva de representerte, ble en
del av de underliggende subgruppene flyttet. Jeg vil ga neermere inn pa og illustrere dette mer

tydelig senere i kapittel 3.4.3.

3.4.2 Identifisere meningsdannende enheter
Den systematiske gjennomgangen av materialet for a identifisere meningsdannende enheter

og skille relevant tekst fra irrelevant var en meget tidkrevende og mgysommelig prosess. Jeg
brukte “klipp- 0g- lim” metoden i Word, og selv om jeg analyserte data i to runder var det til
tider vanskelig & holde oversikten. De meningsbaerende enhetene ble samlet under ulike koder
0g subgrupper, -overskrifter som samlet tekstbiter som hadde noe til felles. Som Malterud
(2011) ogsa skriver, sa jeg underveis at kodene hadde mange nyanser, og delte inn i
subgrupper underveis. | ettertid ser jeg at Malterud har rett i at dette kan gjere det lett & miste
oversikten, og at det kan vaere fornuftig a vente med dette til senere. Jeg fant det utfordrende a
sikre at jeg fikk med meg alle relevante meningsenheter i de ulike kodene og subgruppene. |
folge Malterud (2011) skal en ved opprettelse av nye koder ga tilbake til teksten som allerede
er gjennomgatt. For ikke & miste oversikten matte jeg derfor ogsa benytte meg av
papirutskrifter som jeg klippet opp og sorterte manuelt pa skrivebordet. | farste analyserunde

opplevde jeg en del dobbeltkoding, det vil si at meningsenheten passet til flere koder eller
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subgrupper. | andre runde var kodene blitt mere presise, og det var derfor mindre
dobbeltkoding.

Som nybegynner i dette arbeidet var det lett “a g& seg bort” i detaljene i dette stadiet av
analysen, og jeg opplevde det nyttig av og til & la arbeidet ligge noen dager, for sé igjen starte

med “friske oyne”.

3.4.3 Kondensering, -a abstrahere innholdet
| tredje trinn skal en kondensere innholdet i de meningsbarende enhetene som er kodet

sammen. Kodegruppene deles inn i subgrupper, og innenfor hver subgruppe lages et
kondensat, - en tekst som skal bsere med seg innholdet i de meningsbarende enhetene.
Deretter velges et “gullsitat” som illustrerer det som er abstrahert (Malterud, 2011). Jeg hadde
som nevnt allerede i lgpet av foregaende trinn gjort en del inndelinger i subgrupper under hver
kode, og i lgpet av analyseprosessen ble det gjort mange endringer pa hvor de ulike
subgruppene hgrte hjemme fordi selve koden ble endret og fikk en ny definisjon av hva de
egentlig representerte. Den sterste endringen ble foretatt mellom runde én og to av analysen,
mens mindre justeringer ble foretatt senere. Dette er jo ogsa naturlig ettersom ting “faller pa
plass” etter hvert, og en har fatt mere oversikt over hva materialet forteller. Etter fgrste runde
stoppet jeg opp og stilte sparsmal til hva hver kode egentlig representerte. Denne
refleksjonen, godt hjulpet av sparsmal fra veileder, gjorde meg oppmerksom pa at den farste
inndelingen i stor grad var basert pa hva meningsenhetene snakket OM, og ikke om
budskapet. (Om omgivelsene, om legene, om Kam-behandleren). Ved a fokusere pa selve
budskapet; hva SIER meningsenhetene, - fikk jeg na bedre overskrifter pa kodegruppene, og

en mer meningsfylt plassering av de ulike subgruppene.
Figur 2 viser hvordan en omfattende endring av kodene medfarer at mange subgrupper flyttes

rundt, og danner nye kodegrupper. Jeg har her brukt ulike farger for a gjare det lettere a se

hvilke subgrupper som ender opp i samme kode.
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styrkerevnenti 3 Gjorde jeg mitt beste?

tolerere cellegift oz Bitterhet og sinne
okt fysisk styrke

Ingen skyidfgieise
PETISK ot Angrer ikke

Positiv feedback fra Forstar hvorfor en gigr det, men
omgivelsene anbefaler det ikke

Kontrol

A gjgre noe selv,

kosthoid

A giere noe hyggeig

sammen

Figur 2: Endring av koder 1
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Figur 3 pa neste side viser en senere endring, og hvordan denne bestar i langt mindre

justeringer. Subgrupper som er slatt sammen markeres ved hjelp av en gra sirkel.

Jeg utarbeidet kondensater for hver subgruppe, og her oppdaget jeg av og til at det var
meningsharende enheter som skilte seg ut, og som var vanskelig a skrive inn i kondensatet.
Noen ganger var det fordi det var motsetninger, andre ganger fordi det kanskje likevel
egentlig ikke hgrte hjemme her. Ett eksempel er at jeg blant flere meningsenheter knyttet til et
opplevd press fra omgivelsene fant én meningsenhet som sa: "Opplevde dere noe press

utenfra? Ikke i det hele ratt. ” En slik motsetning var viktig & ha med seg videre.

Det var utfordrende a lage kondensater der hvor jeg hadde store mengder meningsbzrende
enheter som omhandlet det samme. Av redsel for a fjerne noe som var viktig ble enkelte
kondensater nok lengre enn de trengte a veere. Jeg brukte fargekoder og fonter for &
synliggjere hvordan kondensatet var knyttet til de ulike kildene, og dette hadde jeg stor glede
av nar jeg senere skulle rekontekstualisere og vurdere i hvor stor grad de ulike subgruppene
var forankret i materialet. (Se eksempel i vedlegg 5.) Lengden pa kondensatene gjorde det

derimot utfordrende & skrive en analytisk tekst i neste trinn som ikke ble for omfattende.
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Figur 3: Endring av koder 2
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3.4.4 Sammenfatning av betydning
| fjerde trinn skal teksten rekontekstualiseres, og med basis i de kondenserte tekstene skal det

lages en analytisk tekst for hver kodegruppe (Malterud, 2011).

Jeg valgte a starte dette arbeidet med a lese igjennom alle de opprinnelige utskriftene pa nytt,
slik at jeg hadde disse med meg i minnet far jeg startet arbeidet med a skrive de analytiske
tekstene. | arbeidet med a skrive analytiske tekster erfarte jeg igjen a oppdage et behov for &
justere kodene mine, og 7 koder ble til 6. (Se figur 4.)

Et eksempel pa hvordan én subgruppe er bearbeidet fra kondensat til analytisk tekst er a finne
i vedlegg 6.

Til slutt skal funnene valideres mot sammenhengen de ble hentet fra, og for & utfordre vare
resultater skal vi lete systematisk etter data som motsier de konklusjonene vi er kommet frem
til (Malterud, 2011). Etter at jeg var ferdig med a skrive de analytiske tekstene, som i stor
grad dannet selve resultatet av min undersgkelse, -gikk jeg tilbake til originalutskriftene av
alle intervjuene og bgkene. Jeg fant na igjen enkelte utsagn og meninger som skilte seg ut fra
de andre, og som jeg matte ta hensyn til nar jeg skulle skrive ferdig resultatene. Et interessant
resultat av dette arbeidet var at jeg ble mere oppmerksom pa ulikheter og likheter mellom

intervjuene og bgkene, som jeg vil komme narmere inn pa i innledningen til resultatdelen.
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3.5 Etiske overveielser

Dette prosjektet er godkjent av FEK (Fakultetets etiske komite, Fakultet for helse- og
idrettsvitenskap, Universitetet i Agder). Det ble ogsa forhandsvurdert av Regional etisk
komite (REK), men var ikke sgknadspliktig (vedlegg 7 og 8). Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste (NSD) har godkjent prosjektet (vedlegg 9).

Sykepleieforskning veiledes av de fire prinsippene om autonomi, a gjgre godt, a ikke skade og
om rettferdighet, og er underlagt vitenskapsetiske krav som bygger pa FNs
menneskerettighetserklaering og i Helsinkideklarasjonen (Sykepleiernes Samarbeid | Norden,
2003).

| folge Kvale og Brinkmann (2009) er intervjuforskning fylt med moralske og etiske
spgrsmal, og etiske problemstillinger vil oppsta under hele forlgpet. De trekker frem fire
sentrale omrader som man ma forholde seg til og reflektere over gjennom hele
intervjuundersgkelsen, og det er: informert samtykke, konfidensialitet, konsekvenser og

forskerens egen rolle (Kvale og Brinkmann, 2009).

3.5.1 Informert samtykke
Det ble utarbeidet et informasjonsbrev til potensielle deltakere som beskrev formalet med

undersgkelsen, og om potensielle fordeler og ulemper ved a delta. Det ble fremhevet at
deltakelsen var frivillig, og at de ndr som helst kunne trekke seg ut av undersgkelsen, bade
far, under og etter gjennomfaringen av selve intervjuet. Brevet inneholdt informasjon om
hvordan fortrolighet ble sikret, og om hvem som ville ha tilgang til materialet. (Se vedlegg
10.) Samtykket ble underskrevet av deltakeren selv.

Det var ikke mulig eller hensiktsmessig a informere pa forhand om alle spgrsmalene som ville
bli stilt, og deltakerne ble derfor ved innledningen av intervjuet igjen informert om at de
kunne trekke seg fra undersgkelsen underveis, og det ble gitt informasjon om at de kunne
velge 4 avsta fra 4 besvare enkelte spgrsmal dersom de gnsket det.

Rekruttering av deltakerne ble ogsa gjenstand for etiske vurderinger knyttet til frivillig,
informert samtykke. Ved a benytte annonser, oppslag og a sende informasjon ut via annet
helsepersonell, gnsket jeg a sikre at de pargrende ikke opplevde noe direkte press til 4 delta,
og de kunne selv melde sin interesse til meg. Ulike former for direkte utsendelser til
pargrende i samarbeid med palliativ enhet pa sykehjem og pa sykehus ble vurdert, men
konklusjonen ble at en ikke gnsket & pafgre ungdig belastning ved a dele ut eller sende direkte

til pargrende kort tid etter dgdsfallet.
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3.5.2 Konfidensialitet

”Konfidensialitet i forskningen inneberer at private data som identifiserer deltakerne, ikke
avslares.” (Kvale og Brinkmann, 2009, s. 90).

Dette medfgrer blant annet at jeg i presentasjon av mine deltakere gir en meget generell
beskrivelse, for a sikre at deres identitet ikke avslares.

Lydopptak ble lagret passordbeskyttet, og ble slettet umiddelbart etter at intervjuene var
ferdig transkribert. Den transkriberte teksten inneholdt ingen personidentifiserende data, og
utskrifter ble trygt oppbevart. De skriftlige samtykkeerklaeringene som inneholdt opplysninger
om navn, adresse og lignende, samt kodelisten som knyttet navn til de ulike intervjuene er
oppbevart innelast, slik at det bare er meg som har tilgang til disse. Disse vil bli makulert nar
prosjektet er ferdig og vurdert.

Nar det gjelder bruk av data fra offentlig publiserte bgker, sa stiller dette seg noe annerledes
nar det kommer til konfidensialitet. Hvem som er forfatter er kjent, og de har ved & gi ut
boken selv valgt & ga ut offentlig. Jeg velger likevel & vaere varsom med & knytte de ulike
sitatene som jeg benytter til en konkret bok, siden forfatteren ikke har gitt ut boken med den
hensikt & bli sitert i en oppgave som dette.

3.5.3 Konsekvenser
”... summen av potensielle fordeler for deltakeren og betydningen av den oppnadde kunnskap

(bar) veie tyngre enn risikoen for a skade deltakeren...” (Kvale og Brinkmann, 2009, s. 91)
Det vil kunne oppleves belastende for en som er etterlatt & gjennomfare et intervju. Tema som
vil bergres kan skape falelser av skyld, sinne eller nedstemthet hos den som intervjues.
Deltakeren kan komme til & dele personlige tanker og falelser som han/hun senere kan
komme til & angre pa, eller spgrsmalene som stilles kan vekke nye refleksjoner over det som
har hendt som den etterlatte kan komme til & plages av. Pa den annen side vil
intervjusituasjonen kunne gi den etterlatte mulighet til a fa satt ord pa og delt sine tanker og
falelser med en utenforstaende, og at dette kan oppleves som positivt. Forskeren lytter
oppmerksomt, og den etterlatte far mulighet til a bidra til kunnskap som kan komme andre til
gode.

Formalet med undersgkelsen har veert & kunne gi en gkt forstaelse for de pargrendes behov, og
gjennom dette bidra til at andre pargrende vil fa nytte av dette i fremtiden. For mange
deltakere i forskning er det ikke egne behov, men nettopp gnsket om at andre skal kunne fa

nytte av dette som er deres motivasjon til & delta. Tilbakemeldingen fra de som deltok var at
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de syntes det hadde veert positivt a fa fortelle sin opplevelse, og at nettopp nytten for andre var
en viktig motivasjon for a delta.
En viktig del av det & forvare undersgkelsen moralsk, vil derfor veare a gjgre de ngdvendige

anstrengelser for a fa resultatene publisert slik at de faktisk vil kunne komme til nytte.

3.5.4 Egenrolle

“Forskerens rolle som person, forskerens integritet, er avgjerende for kvaliteten pa den
vitenskapelige kunnskap og de etiske beslutninger som treffes i kvalitativ forskning.” (Kvale
og Brinkmann, 2009, s.92)

Jeg har hatt et bevisst forhold til at rollen som forsker er en annen enn rollen som radgiver og
kreftsykepleier. Min forforstaelse er beskrevet i innledningen, og jeg har tilstrebet en

refleksivitet i forhold til denne.

3.6 Metodiske styrker og svakheter
Validitet handler om a stille spgrsmal om kunnskapens gyldighet (Malterud, 2011). Har

undersgkelsen gitt svar pa det jeg faktisk gnsket a belyse, er det utfgrt pa en palitelig mate, og
for hvem/ i hvilke sammenhenger er funnene gyldige? Jeg har forgkt a belyse noe av dette

underveis i dette metodekapittelet, men vil trekke frem noe noen punkter.

3.6.1 Reliabilitet (palitelighet)
A gjennomfare et kvalitetsmessig godt forskningsintervju krever ferdigheter, og Kvale og

Brinkmann (2009) beskriver det som et handverk som ma lares.

I et kvalitativt forskningsintervju produseres kunnskap sosialt, det vil si gjennom

interaksjon mellom intervjuer og intervjuperson. Selve produksjonen av data i det

kvalitative intervjuet gar utover en mekanisk overholdelse av regler og er avhengig av

intervjuerens ferdigheter og situerte personlige vurderinger med hensyn til hvordan

spgrsmalene stilles. (...) Kvaliteten pé de produserte data i et kvalitativt intervju

avhenger av kvaliteten pa intervjuerens ferdigheter og kunnskaper om temaet (Kvale
og Brinkmann, 2009, s. 99).

Sett i lys av dette sitatet, vil jeg si at metodens svakeste punkt er meg selv. Jeg er som student

en leerling i intervjuhandverket, og ikke en mester. Samtidig haper jeg at jeg som en erfaren
sykepleier har samtaleferdigheter som bidrar til at jeg likevel har evnet a fa frem den andres
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erfaringer. Refleksjon over erfaringer fra gjennomfarte intervju har ogsa bidratt til leering og
bedrede ferdigheter underveis.

Reliabilitet handler om forskningsresultatenes konsistens og troverdighet, og hvorvidt
resultatet kan reproduseres av andre forskere. Ved a synliggjare hele prosessen i min analyse
gis leseren mulighet til & vurdere reliabiliteten. Jeg har ogsa benyttet en standardisert metode i
analysen, og en systematisk tekstkondensering kan ifglge Malterud (2011) gjennomfares pa
en forsvarlig mate av en nybegynner.

En mate a gke troverdighet knyttet til analysen, ville veert a la andre delta i prosessen med
koding og tolking av data. Det er derfor & regne som en svakhet at jeg har foretatt analysen
alene. Koder har vert drgftet med veileder, og hennes sparsmal og innspill har bidratt til
kritisk refleksjon over eget arbeid. Refleksivitet er som tidligere nevnt en viktig forutsetning

for vitenskapelig kunnskap (Malterud, 2011).

3.6.2 Validitet (overfgrbarhet)
Denne studien er avgrenset til opplevelsene til en liten gruppe av pargrende bestaende av bade

kvinner og menn, ektefeller, voksne barn og foreldre av pasienter med ulike former for kreft.
For at leser skal kunne vurdere overfarbarhet har jeg gjort rede for kontekst. Pargrende i
denne studien har ulik bakgrunn, er knyttet til ulike diagnoser, -og deres opplevelser kan
trolig overfares til andre pargrende i en lignende kontekst. Studien kan ikke si om pargrende
til pasienter som ikke benytter KAM har tilsvarende erfaringer, heller ikke om det vil veere
forskjeller. Det kan tenkes at pargrende som opplever skyldfalelse, anger eller skam knyttet til
bruk av KAM ikke ville gnske a delta i en slik undersgkelse eller dele sine erfaringer i en bok.
Dette betyr at det kan veere opplevelser knyttet til dette som ikke vil komme frem. Forfattere
av biografier ma antas a veere ressurssterke, -med evner og muligheter til & skrive en bok. De
representerer derfor neppe et gjennomsnitt av pargrende.

Tilgang til feltet og rekruttering av deltakere har veert et svakt punkt ved forberedelsen til
undersgkelsen, og jeg ser i ettertid at den metoden jeg valgte ikke var tilstrekkelig for &
rekruttere det antall deltakere som jeg gnsket. Pa den annen side sa medfgrte mangelen pa
tilstrekkelig antall intervjudeltakere, at jeg valgte & utvide prosjektet til ogsa a omfatte
sekundaere kilder i form av biografier. Bruk av bade primere og sekundere kilder kan i falge

Jacobsen (2005) veere en styrke, og jeg mener at dette har bidratt til en gkt overfgrbarhet.
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4.0 Resultater

Hvordan oppleves det & veere pargrende til personer med uhelbredelig kreft som sgker
komplementar og alternativ behandling?

Min problemstilling setter fokus pa pargrende, og ikke pa pasienten selv. | analysearbeidet ble
det tidlig tydelig for meg at det var en utfordring a adskille klart de pargrendes opplevelser
knyttet til KAM, fra den sykes opplevelser. Da pargrende ble bedt om a fortelle om sine
opplevelser, fikk beskrivelser av hvordan den syke hadde det stor plass. Intervjuene og
biografiene er sykdomsberetninger hvor den syke star i sentrum, og i tillegg til egne
opplevelser forteller ogsa den pargrende om den sykes opplevelser sett fra sin synsvinkel. Den
sykes livssituasjon og opplevelse er en sa viktig faktor i den pargrendes livssituasjon og
opplevelse at det kan vaere vanskelig & skille disse fra hverandre i datamaterialet. A utelate
pasienten fra materialet ville fjerne et helt sentralt aspekt av den pargrendes liv, og resultatene

viser derfor ogsa hvordan de pargrende opplever at KAM pavirker den syke.

Et annet omrade som kanskje med farste gyekast kan virke lite relevant nar problemstillingen
omhandler opplevelser knyttet til KAM, er konvensjonell medisin. Lindrende cellegift- og
stralebehandling er en del av livssituasjonen som pasient og pargrende star i, og kan vanskelig
skilles ut ifra helheten. Bade konvensjonell medisin og KAM har positive og negative effekter
pa pasienten, og pargrende strever med de samme vurderingene av effekt/ikke effekt,
livsforlengelse/livskvalitet knyttet til bade konvensjonell medisinsk behandling og KAM.
Resultatene mine svarer derfor ikke bare utelukkende pa opplevelser knyttet til KAM, -men

konvensjonell behandling blir ogsé en del av denne opplevelsen.

Totalt sett er det seks kvinnelige og tre mannlige ektefeller/partnere, tre datre og tre foreldre
som forteller om sine erfaringer gjennom intervju og biografier i disse resultatene. Ved
gjennomlesing av intervju og av baker fikk jeg ofte et hovedinntrykk av hvilken rolle de som
pargrende hadde hatt i forhold til bruk av KAM, -og denne varierte fra skeptisk tilskuer til
medbeslutningstaker og overtaler. En av de pargrende utgvde ogsé KAM i form av
akupunktur pa sin ektefelle. Pa noen omrader var det derfor betydningsfulle forskijeller
mellom de ulike deltakerne. To pargrende (én fra intervju og én biografi) uttrykte seerlig stor
skepsis til den KAM-behandling som ektefellen hadde benyttet, og disse to uttrykte ogsa i
mye sterre grad enn andre opplevelsen av et negativt press fra omgivelsene eller andre

familiemedlemmer.
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Det var ogsa store forskjeller i hvor mye penger man var villig til og hadde brukt pa KAM, -
fra nesten ingenting til millionbelgp. Dette syntes likevel a veere av underordnet betydning, -
for det var for eksempel ikke slik at de som hadde benyttet mye penger hadde flere negative

tanker om dette i ettertid enn de som ikke hadde brukt mye penger.

Det er noen variasjoner i forhold til hvor stort bidrag de ulike deltakerne har gitt i forhold til
det endelige resultatet. Som nevnt i kapittel 3.3 var det forskjellig mengde relevante data i de
ulike bgkene. Den som hadde minst hentet jeg ca. 10 tekstlinjer fra, og den som hadde mest
ga samlet om lag 4 tekstsider. @vrige varierte fra 1 til 3 tekstsider. Ved hjelp av
fargekodingen har jeg kunnet sjekke at alle deltakerne har bidratt inn i resultatet. Selv den
som kun hadde ti linjer finner jeg igjen i kondensatene, men naturligvis ikke overalt.

Denne variasjonen foreligger ogsa i intervjuene. De tre farste intervjuene ga det mest fyldige
og varierte innholdet, mens de to neste ikke tilfgrte like mye. Likevel finner jeg igjen bidrag
fra alle intervjuene i mange av kondensatene. | vedlegg 5 ses et eksempel pa hvor samtlige
intervju og seks av bgkene er synlig med i kondensat, men ogsa et eksempel pa et kondensat

med et mer begrenset grunnlag.

4.1  Forskjeller interne og eksterne kilder
Min fordypning i dette masterstudiet er klinisk sykepleievitenskap, og som sykepleier har det

veert av stor interesse for meg a se hvilken rolle sykepleieren har i de pargrendes opplevelse.
Bakgrunnen for at jeg valgte denne problemstillingen var jo ogsa at jeg ensket a forbedre egen
praksis i mgte med pargrende. Et meget interessant funn er derfor i hvor svert liten grad
sykepleieren synes & ha noen rolle. Det var kun i intervjudata at det ble sagt noe om
sykepleierens rolle, og da fordi jeg som intervjuer spurte spesifikt om dette. | de eksterne
kildene fant jeg ingen data knyttet til sykepleiernes rolle i forhold til KAM. Sykepleiere
omtales generelt i positive vendinger med formuleringer som “snille engler”” og lignende, men
de har ikke noen plass i materialet som handler om KAM. Legene derimot blir ofte trukket
frem, og samtaler med leger om KAM blir referert. Det interessante ligger derfor ikke i det
som blir sagt om sykepleierne, men hvor lite som sies om dem.

En annen forskjell mellom interne og eksterne kilder er graden av opplevd pagang av rad og
tips fra omgivelsene. Noen av biografiforfatterne har vert kjente i offentligheten eller har
valgt & ga ut offentlig gjennom media. Disse har trolig av denne grunn ogsa opplevd en mye

stgrre pagang fra bade kjente og ukjente personer med rad og tips knyttet til KAM, enn det
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mine intervjudeltakere har opplevd. Generelt finner jeg ikke at noen av resultatene er

utelukkende basert pa den ene eller den andre typen kilde.

4.2 Hovedfunn

Resultatet av analysen er seks tema som beskriver de pargrendes opplevelser. Pargrende

opplever; & matte kjempe for hapet i en oppgitt kamp, & ikke vite hvem man kan stole pa,

velment press fra omgivelsene, a sette den syke i sentrum, en dobbel balansegang mellom

livskvalitet og livsforlengelse, kostnad og nytte, og de har blandede falelser i ettertid.

A matte kjempe
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Figur 5: Seks tema

De seks tema belyser opplevelser knyttet til relasjoner; relasjonen til den syke, til
helsepersonell og Kam-behandlere og til omgivelsene. De beskriver ogsa opplevelser knyttet
til livssituasjonen og til beslutningsprosesser knyttet til konvensjonell behandling og KAM.
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Til sist beskriver de falelser de pargrende har hatt i ettertid, nar de reflekterer over bruken av
KAM.

Direkte sitater skrives i kursiv. Sitat fra intervju innledes med “parerende sier/forteller”, mens
sitater fra beker innledes med “parerende skriver”. Tegnsettingen (...) betyr at jeg har klippet
sammen to deler av et sitat, og noe innhold mellom har blitt tatt ut. ... betyr at den parerende

har tatt en tenkepause eller avsluttet setningen uten a fullfere.

4.2.1 A matte kjempe for h&pet i en oppgitt kamp

De pargrende beskriver en haplgs situasjon hvor pasienten er dgdsdgmt og gitt opp av legene,
og dette blir selve utgangspunktet for kontakten med KAM-behandlere. Pasientene har kort
tid igjen & leve, og legene kan ingenting gjare utover lindrende behandling. En pargrende
sier: “Dette var dodsdommen. Endelig og absolutt.” En annen: “De sa bare rett ut: Det er
ingenting & gjgre. Du ma bare vente pa a...ja.” Denne degdsdommen oppleves som taff, og
noen har opplevd at den ble formidlet uforvarende eller brutalt. Noen har fatt en slik beskjed
tidlig, -allerede ved diagnosetidspunktet, mens andre har hatt et lengre behandlingsforlap for
de kommer til det tidspunkt at en slik beskjed blir formidlet. En pargrende som kan std som
eksempel pa det sistnevnte skriver det slik: “Meldingen var enkel. Legene har gitt opp(...)|
deres oyne var hun allerede dod.” De pargrende bruker sterke ord for & beskrive situasjonen.
En skriver: S& fikk han dgdsdommen. Og hvis sykdommen kjennes som et marke i kroppen for
den oppdages, sa blir det ikke lysere nar du vet at den vil drepe deg.” Denne beskrivelsen av &

veere oppgitt og dedsdemt finner jeg igjen med ulike ord hos nesten samtlige deltakere.

| kampen mot kreften er det ikke lov til & gi opp, 0og mange pargrende bruker disse ordene
som “a kjempe” eller “ikke gi opp”. Det er viktig a ha prevd noe annet; noe mer enn det
konvensjonell medisin kan tilby. A la veere & prove er egentlig ikke noe alternativ. En
pargrende sier: “Det er klart at nar du oppseker dette, sa har du ikke satt deg ned for & dg. Sa
jeg tror nok at det var noe av tanken bak det. At da kunne han i alle fall med stolthet kunne si
til de andre at "Jeg ga jo ikke opp . En annen pargrende skriver: “Ja, vi md kjempe. Vi ma

sta sammen og kjempe. ”

Med dette som bakteppe beskriver de pargrende at man villige til & preve alt, og man har ikke

rad til & la veere. En sier: “Hadde vi fatt noen andre tilbud hadde vi sikkert gatt p& det ogsa, i
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den situasjonen vi var i. Jeg er sikker pa at vi hadde gatt pa hvilket som helst tilbud om
utsettelse eller forlengelse av livet akkurat da.”

Flere beskriver frykten for & angre i ettertid om en ikke har prgvd alt som kan prgves. En
pargrende sier: “Jeg hadde angret GRUSOMT, hvis vi hadde hatt det tilbudet, (...) Og sa
skulle han dedd, og sa skulle jeg tenkt: Tenk hvis det hadde reddet ham. Skjonner du? .
Pargrende beskriver a veere desperate, og at de i en presset situasjon som dette ikke
nagdvendigvis tenker helt klart. Selv om de i ettertid ser det var bortkastede penger, sa
uttrykker flere at de ikke egentlig hadde noe alternativ. En sier: “Jeg har ikke rdd til d la

veere, ndr det likevel ikke finnes noe annet alternativ. Det er da du gjor det. Tror jeg.”

Denne situasjonen fgrer flere pargrende inn i en utmattende jakt etter noe som kan virke, og
de bruker mye tid pa & sjekke rad og tips fra ulike steder, blant annet pa internett. De forteller
om et mylder av ulike tiloud; handspalegger, urter, healere, Noni-juice, misteltein, haifinner,
vitaminer, naturmedisinere, homeopater, sykehus i utlandet og sa videre. Markedet for KAM
beskrives som en jungel, og en kan ga seg bort. Andre bruker ikke sa mye tid pa dette selv,
men far mange ulike forslag og prever mye forskjellig. En pargrende skriver: “Dette var mildt
sagt utmattende. Vi sjekket muligheter for alternativ behandling i utlandet, selv om vi egentlig

hadde tatt en avgjgrelse om a la det vaere.”

Flere pargrende beskriver en sterk overbevisning eller et sterkt hap om at KAM-behandlingen
skulle helbrede. Samtidig er frykten for dgden til stede, og forstaelsen av at den syke ikke vil
kunne bli frisk. En pérgrende beskriver denne motsetningen veldig tydelig i sin bok: “Vi
lukket aldri daren for at han skulle bli frisk. Det var viktig for oss, det var en fantasi som vi
lot leve fordi tanken var sa vakker. Vi visste samtidig at han ikke ville overleve kreften.
Mellom disse ytterpunktene levde vi, og det var pa et vis ingen motsetninger mellom dem, om
enn det kan hgres rart ut.” Denne paradoksale opplevelsen er godt beskrevet i flere av
bokene, men ogsé intervjudeltakerne snakker om dette med litt andre ord. En sier: “For jeg
tror nok han innerst inne visste sa inderlig godt hvilken vei det bar. Men sa var det den siste
bittelille krampetrekningen av et hdp han hadde der...” Bade den syke og den pargrende
svinger mellom frykt og hap, tro og tvil. Mangel pa noe a tro/hape pa oppleves vanskelig, og

én skriver: “jeg skulle gnske jeg trodde pa forbgnn og himmelen og hele skiten .

Pargrende opplever at bruk av KAM bidrar til & opprettholde et helt ngdvendig hap. De
beskriver at hap gir pasienten og den pargrende energi, livskvalitet og styrke. Hapet oppleves
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som helt ngdvendig for & utholde en sveert vanskelig livssituasjon. En skriver: “Hapet ga
livskvalitet og krefter til hver enkelt dag. Det stimulerte livskreftene, ga energi, forventning,
talmodighet, utholdenhet, livslyst, kampvilje og trass. Hapet gjorde at vi holdt ut!"” En annen
sier: “Du grep i det halmstrdet. Du har i alle fall noe da klamre deg til. Ikke sant? For hvis du
ikke har noe; -bare en beskjed om & ga hjem & dg, -da kunne det nesten skje fort med én gang,
for & si det sann. Men han slapp det egentlig, -fordi han hadde det hdpet.”” Som eksemplene
over ogsa viser, sa knytter noen paregrende beskrivelsen til “vi og vart hap”, mens flere

pargrende snakker bare om den sykes hap- ikke sitt eget.

4.2.2 A ikke vite hvem man kan stole pa

Flere pargrende har opplevd at omgivelsene formidler manglende tillit til legene, og rader
dem av ulike grunner til ikke & stole pa legenes rad. En sier: “Alle sa jo til ham fra dag én da
han ble syk, -at du skal ikke tro pd leger i dag.” Likevel har de fleste tillit til sin lege og til
skolemedisinen. Den samme pargrende sier: “Men der stolte han fullt og fast pd legene.
Veldig tillit til ham.” Denne forteller ogsa om at det var vanskelig 4 be om en “second
opinion”, men at det var godt & f en bekreftelse pé at egen lege hadde rett, -ogsa for & kunne

vise til andre.

De fleste har snakket med legen om KAM-behandling. Noen opplever at legen er negativ, og
en del blir fraradet & oppsgke KAM pa bakgrunn av mangelfull dokumentasjon pa effekt og
hoye kostnader. En intervjudeltaker siterer legen sin i intervjuet: “Alternativt. Hold dere langt
unna. Dere mister skorsteinspipa pa taket til slutt. Dere setter dere sd mye i gjeld.”

Enkelte beskriver & ha fatt stette fra legen i forhold til & bruke ulike KAM-metoder som en
komplementar behandling for & bedre immunforsvaret eller lignende, men at de ma holde seg
unna metoder som angivelig skal virke mot kreft. En pargrende siterer legen i boken sin:
“Gjor gjerne mye av alt det andre de sier, ta solhatt og vitaminer. Men vi har intet medisinsk
eller vitenskapelig grunnlag for d si at misteltein virker mot annet enn fete lommeboker.”
Samtidig opplever flere pargrende at de har blitt mgtt pa en god og korrekt mate av sin lege.
En sier: “Der foler jeg at jeg fikk all den stgtte vi ville ha, n&r vi hadde bestemt oss. Men vi
fikk alle advarslene de kunne fatt gitt oss far vi gikk inn i det. Og det tror jeg, ut ifra det

lovverket som vi har i dag, var helt riktig. Og det satte vi aldri tvil under.”
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Noen pargrende beskriver at bade leger og sykepleiere har vert til god statte, vist omsorg og
at man kunne spgrre om det meste. En fortalte at noe av det verste med at mannen dgde var at
dette stgtteapparatet ogsa forsvant etterpa.

Pa den annen side beskriver flere en mangel pa personer a radfgre seg med angaende KAM,
og ingen opplever a ha fatt noen veiledning av sykepleiere. Pa spgrsmal om de har snakket
med sykepleiere om dette svarer én av pargrende dette: “Akkurat i sanne ting, sa holder de
kjeft. Tror de overlater det HELT til legen. Ja. Jeg kan ikke si at jeg opplevde noen av de som

hvordan det hadde gatt. Og da fortalte han jo litt, -om uhygieniske forhold og lignende. Da lo
de litt av det, da.”

Pargrende mgter KAM-behandlere som lover helbredelse, eller garanterer flere ar forlenget
liv. Dersom man fglger opplegget og virkelig tror, sa vil den syke kunne bli kurert. Underveis
i behandlingen far man tilbakemelding om at det gar fremover, til tross for at den pargrende
opplever at dette ikke er tilfelle. En pargrende som var sammen med sin ektefelle pa
behandlingsklinikk i utlandet forteller: "Much better this time, much better, much better. Hver
morgen. Og det var han ikke. Nei.” Enkelte KAM-behandlere frarader cellegift og
strélebehandling, og dette reagerer de pargrende negativt pd. En sier: “Men d frardde noen d
ta cellegift, det synes jeg er ganske droyt. Det syns jeg.”

At KAM-behandleren er lege gir en falelse av trygghet, og pargrende tenker at de har en etisk
norm og ma ha tro pa det de gjgr. Pargrende er klar over at det finnes userigse aktgrer som er
ute etter skonomisk gevinst. En skriver: “Hvem kunne man stole pi? Hvem var seriose, og
hvem var bare ute etter a tjene lettvinte penger pa kreftpasienters angst og ulykke?
Pargrende som har reist til KAM-klinikker i utlandet bruker ord som userigst og humbug for &
beskrive dette i ettertid. En forteller: “S& n&r han dgde, dagen etterpd, sé tenkte jeg at jeg far i
alle fall sende en mail om at han er dad. Det gjorde jeg, og jeg har aldri hert et ord. DET er
for meg userigst. DER tok jeg ham, -na fikk jeg det bevist! Na er han ded, -na er det ikke noe
mere a hente, sa da behgver de ikke veere hgflig heller. Sant, -den falelsen fikk jeg. Han svarte
aldri”.

Pargrende forteller om tanker de har hatt omkring hvor lettlurt eller naiv man har vert,
samtidig som en har gatt inn i det med &pne gyne. En sier i intervju: “Men i en sdnn situasjon
er en jo veldig naiv og tror pa alt en hgrer, og vil prgve alt. En ma jo bare innrgmme det nar

en ser dette etterpd. ” Mens en annen sier dette: “Jeg vet at det er folk som skal tjene penger.
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Og jeg vet at det er kynikere som gjerne tjener pa folk i siste fase. Men det vet vi alle i Norge.
Sa der er vi igjen, -med apne gyne rett inn i dette her og ja; De dumme vil bedras! Sier jeg.
Og de ute blir flinkere og flinkere til & smare oss rundt kjeften. For a friste oss, sant?”

Det er flere beskrivelser i bgkene som ogsa viser at man er bevisst at det finnes muligheter for
at man blir lurt, men at man likevel vil forseke. To eksempler: “De var imidlertid helt der
hvor alt matte forsgkes, ogsa dette, selv om det kanskije ville vise seg senere kun & vaere
forstaelse og menneskelighet —kjept for 500 kroner i timen. Var det bondefangeri eller hva?
Spekulasjon i andres ulykke?” 0Q “ Vi har rad til a bruke noen kroner pa dem som lever av a

selge hap til syke som fivkter de ikke har provd alt”.

Pargrende far hgre suksesshistorier om personer som er blitt gitt opp, men som har blitt helt
frisk med denne alternative metoden. Disse historiene er for enkelte den viktigste grunnen til
at man velger & forsgke en behandling eller reise til en klinikk. En skriver: “Det md jo veere
noe ved det. Det kan umulig vaere sa mange navngitte personer, som med hell har trosset
legenes spadommer og forteller om det uten at det ma vare sant”. Slike beskrivelser av
suksesshistorier gar ofte igjen, og finnes i samtlige intervju og i flere av bgkene.
Suksesshistoriene kan bli formidlet av en bekjent som har hart om noen, eller de formidles av

KAM-behandlere som viser til slike eksempler pa at behandlingen har virket.

4.2.3 Velment press fra omgivelsene

Pargrende far mange rad og tips om ulike KAM-behandlinger fra personer i omgivelsene.
Radene oppleves av de fleste som godt ment, men det kan vere vanskelig & fa veldig mange
forslag til ulike ting man mé preve. En parerende sier: “Og andre som p& en mate stadig
hadde utspill om hva han matte prave. Alt fra gurkemeie til kanel til ekstrakter av alt mulig,
og juicer og... Det er liksom ikke mate pa. Og selv om han da til og med ga klar beskjed om at
“jeg skal folge leger”, sa hadde folk mange... Og sa hadde de hgrt om en annen kreftpasient,
sd...Nei, det var vanskelig.”

Enkelte erfarer at personer med sterk overbevisning kan presse sa hardt pa at det oppleves
som a bli overkjart. Det kan bli en tilleggsbelastning, og to pargrende beskriver at en blir
palagt en skyldfglelse for at en ikke vil prgve alt. Disse to (ett intervju og én bok) fremhever
de negative opplevelsene knyttet til press utenfra. Motsetningen finnes i denne uttalelsen fra

ett av de andre intervjuene: “Opplevde dere noe press utenfra? Ikke i det hele tatt!”
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Som nevnt tidligere opplever pargrende som er kjent for offentligheten eller selv har gatt ut i
media en sarlig stor pagang av rad og tips, men ogsa andre pargrende opplever a fa rad fra
mennesker de ellers ikke kjenner. De fleste opplever likevel mest a fa rad fra andre
familiemedlemmer eller venner og bekjente. For enkelte blir det a tilfredsstille andre som
mener at det skal gjares et forsgk en drivkraft for a prave ulike KAM-behandlinger.

Flere opplever likevel at positive kommentarer og engasjement fra omgivelsene gjorde godt,
og erfarte stor grad av stette og positiv feedback fra omgivelsene, bade fra kjente og ukjente
personer.

F& opplever i serlig grad noen motstand mot & preve KAM-behandling. En pargrende sier:
“Egentlig ikke noen som sa en gang “Vet dere hva dere gjor?” Liksom det var..Nei. Det var
ingen motstand, det var ikke det.” Ut over de beskrivelsene av skepsis hos legene som er
beskrevet under 4.2.2, sa har jeg kun to sitat som beskriver motstand fra andre. En pérgrende
forteller: “Jeg har en mann som er veldig, veldig imot sanne ting som det her, -0g SOM joO

Pepra meg sdnn fra siden.”

4.2.4 Den syke star i sentrum

De pargrende er helt klare pa at det er den syke som ma ta beslutningen om bruk av KAM
selv. En av de pargrende beskriver en opplevd plikt til & videreformidle informasjon om
alternativ behandling, for at den syke selv skal kunne ta en avgjarelse.

Pargrende sier at de kan pavirke, men ikke presse frem en beslutning. Likevel kan det pa et
punkt veaere ngdvendig a sette ned foten, som for eksempel pa punktet om a nekte
skolemedisin. “Det var som jeg sa; -det valget fikk veere hennes egentlig. Sa lenge hun tok

skolemedisinen sin, da.”’(intervju)

Den pargrende opplever en plikt til 3 statte og skane den som er syk. Nar de selv var skeptiske
opplevde de at de ikke kunne snakke om det, men matte sette egen skepsis og negative
folelser til side av hensyn til den sykes hap. Ordet plikt kan ha en negativ klang, men i denne
sammenhengen er det ikke ment slik. Kjaerlighet og lojalitet til sin ektefelle, mor eller datter
kommer til uttrykk gjennom hele materialet; - ikke sa mye gjennom direkte utsagn, men i
helheten. Kjaerligheten til sin neere er en positiv kraft, -samtidig er det den som gjar det hele
sa smertefullt.

Dersom det var noe den syke ikke gnsket a vite, sa skulle den pargrende skane dem for denne

informasjonen. En sier: “Og s& métte jeg jo g& der hele tiden og ikke la han merke min
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skepsis. For jeg folte det hadde jeg ikke lov til. Mannen var dgdsdemt.” | den eldste boken
var problemstillingen knyttet til & skane den syke ved ikke a gi informasjon en helt tydelig
problemstilling, og den skilte seg ut fra de andre ved at den beskrev en kontekst hvor det var
vanlig sett fra helsepersonell sin side ikke a gi informasjon. Likevel ser en ogsa i beker og
intervju fra en kontekst hvor det & gi apen og erlig informasjon er vanlig, at det & skane den
syke fortsatt er viktig. Men her handler det om & skane den syke fra sine egne negative
folelser, eller & tilpasse informasjonen etter den sykes egne gnsker. En sier: “Hun ville jo
tydeligvis ikke vite hvor lenge hun hadde igjen. (...)Det er ikke alle mennesker som vil vite
det. Hun hadde jo aldri stilt det spgrsmalet.(...)For noen er det helt gdeleggende a fa den

beskjeden der. De vet med seg selv hva de skal stille sporsmal om eller ikke.”

Flere beskriver at det er taft a veere pargrende, og serlig dersom de var i utakt i forhold til hap
og frykt. En skriver: “Vi gikk ofte i utakt. Denne kampen om hapet var stadig en kilde til
konflikter mellom oss, men ogsa et slags fellesprosjekt som bandt oss sammen. ” Det & vere i
utakt betyr ogsa at rollene av og til blir snudd, og at den syke er den sterke som ma stgtte den
pargrende. En pargrende sier dette: “For jeg ma jo si, jeg hadde noen f& sammenbrudd hvor
jeg bare grat. For jeg mista hapet sa ofte. (...) Men han kunne trgste meg som ingenting. Det
var ikke omvendt. Jeg hadde ikke noe & trgste. For han, -det var ikke synd pa ham. Det ble
snudd helt pa hodet. ”

4.2.5 En dobbel balansegang; -mellom livskvalitet og livsforlengelse, kostnad og
nytte

De pargrende opplever, sammen med pasienten, en krevende balansegang mellom livskvalitet
og livsforlengelse. Bakgrunnen for begrepet “dobbel balansegang” er at denne balansegangen
ikke bare gjelder KAM, men at her setter de ogsa konvensjonell behandling og KAM opp mot
hverandre. Begge deler vurderes i forhold til hva det koster av tid, livskvalitet og eventuelt
penger, opp mot forventet nytte pa livslengde og livskvalitet. Disse to pavirker hverandre. De
beskriver en krevende kreftbehandling med lite hap om effekt, og de gjer seg mange tanker
omkring balansegangen mellom livskvalitet og livsforlengelse. En sier om konvensjonell
behandling: “For noen sa er det jo en forferdelig taff behandling som gjar at de ligger helt
slagen i mange dager, og hvis det er sann hele tiden — hvis livskvaliteten din er darlig da, og

du skal lide deg igjennom ett ar, sa skjenner jeg at folk avstar fra det og prgver andre ting ”.
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| hdpet om effekt er de villig til & strekke seg langt, bade nar det gjelder KAM og
konvensjonell behandling. En forteller: “Jeg har jo tenkt pa det noen ganger at ved & bruke
all den behandlinga vi bruker i dag, sa er det noen ganger seigpining av mennesker det ogsa.

(...) Vi elsker jo livet sa hgyt at vi, -vi vil jo gjore det. Sd det er jo en vanskelig balansegang.”

Flere pargrende opplever at KAM kan kreve mye av tid og krefter, og flere har stilt spgrsmal
ved om dette er den beste disponeringen av dyrebar tid. Det oppleves vanskelig for pargrende
a se pa at den syke plages av de negative sidene ved KAM-behandling, som for eksempel & fa
i seg store mengder tabletter eller tilskudd av ulike slag. For enkelte ble likevel KAM-
behandlingen et utgangspunkt for a gjare noe hyggelig sammen, -en hyggelig reise eller en
avledning fra hverdagen. Det er store motsetninger mellom dette sitatet: “For jeg kunne ikke
klare & se pa at han rauste ned, - jeg felte jo at den behandlingen stjal ham fra meg. Og sa
stjal den ham fra mine barn, som hadde den siste muligheten til & veere sammen med sin far.”
Og dette: “Og det ble jo ogsa et veldig hyggelig tema for oss. Vi gjorde noe ut av den turen.
(...)Og hadde hyggelige folk rundt oss. Sykepleierne var jo helt fantastiske, det var jo sa godt
humgr. Sa jeg syntes vi opplevde at vi fikk en stor fargeklatt til pa vart livskart. ” Begge er fra
intervju med pargrende til pasienter som reiste til behandlingsklinikker, men de hadde helt

ulike livssituasjoner.

En vanlig oppfatning er at KAM-behandling ikke kan skade. Som én skriver: “Det som ikke
Virker, har i alle fall den fordelen at det ikke skader.” Samtidig ses det ogsa eksempler pa at
bivirkninger tolkes som bevis pa at behandlingen virker. “Han satte sproytene, og

bivirkningene var tydelige og ubehagelige. Dette mdtte da virke!”(bok)

De fleste har erfart at KAM-behandling er dyrt. @konomi er et tema i fire intervju og i fem av
bokene. En pargrende sier: “Det kostet penger. (...)Det er jo gkonomien du blir stoppet av
forst(...)Na gikk der jo ikke s& mye; -det gikk en million. Og det er jo mye for noen. Veldig
mye for noen.” Hvor mye penger man har brukt varierer; fra sma belgp og opp til en million.
De pargrende beskriver at det ikke skulle sta pa penger, og flere var villige til 4 betale hva
som helst. To av de intervjuede har brukt store belap, og de ser i ettertid at dette var
bortkastede penger. Men de angrer likevel ikke. Til tross for blandede forventinger og til dels
stor skepsis, har de pargrende likevel vert villige til & bruke penger pa a gjere et forsgk.
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Pargrende opplever at bruk av KAM gir en opplevelse av kontroll og en opplevelse av at man
selv kan veere med pa a pavirke utfallet. Pargrende forteller at den syke er opptatt av a kunne
gjare noe selv, -de kan ikke bare overlate sin skjebne til legene. En pargrende forteller:

“Og sd er der en komponent her som er viktig & ta med seg, og det er at du fgler DU har
bestemt deg for & gjgre noe med DIN situasjon. | Norge sa er der leger som gjer sitt, og de
gjer sa godt de kan. Og vi fglger dem, og sa gjer vi noe vi ogsa. Forstar du? Slar et ekstra
slag for vi tror pa noe. Det gir ogsa en sann positivisme. Og det gir deg noen ar med en

opplevelse av d ha litt kontroll. Og det er jo det verste du kan, det er a miste kontroll.”

For mange betyr dette at man i tillegg til, eller som en del av KAM-behandling, gjer ulike
endringer innenfor kosthold, som for eksempel mindre karbohydrater/sukker og mere ra
grennsaker. Det synes & vere stor tro pa at kosthold er av stor betydning, og at serlig
karbohydrater virker negativt pa kreft. Ett eksempel pa dette er én som sier: “Vi spiste brad,
men helt vekk med sukker. Og ikke noe sann karbohydrat, -spagetti og det der. (...) her vet vi
jo at en ikke paser pa med sukker. Du neerer jo kreftsvulstene.”

Samtidig er nettopp endring i kosthold noe som kan oppleves belastende, og én pargrende
skriver: “Nar vi kommer opp igjen, begynner XX en leksjon om kosthold, hvor viktig det er at
vi kutter ut spekemat og pglser- jeg forsgker a skyte inn at det har vi aldri spist, uten at det
har forhindret kreften i & feste seg (...) at vi ma spise mye ra grgnnsaker, mgrke ber,
ferskpressede juicer, vitamintabletter, c-vitaminpulver... Jeg prover a si at han blir kvalm av

vann. Han klarer ikke spise kokte gr@nnsaker engang, sd skal han gd i gang med ra!“

Flere har en opplevelse av at KAM-behandlingen har bidratt til at den syke har fatt gkt fysisk
styrke, og har gkt den sykes evne til a tolerere cellegiftbehandling. I tillegg beskriver de et

psykisk lgft, -som en gkt indre ro eller bedre psykisk balanse.

Nar det gjelder effekt pa selve kreftsykdommen sa beskriver de pargrende blandede
forventninger pa forhand. Noen hadde store forhapninger, som én som sier: “Vi var veldig
optimistiske ndr han reiste.” Andre beskriver at de var skeptiske 0ogsa i utgangspunktet: “Sd
jeg synes healing er en god idé. Ikke fordi jeg tror healing kan helbrede kreft, men fordi jeg
onsker desperat a gi min mann hdp.”(bok)

Hvordan pargrende ser pa det i ettertid kan kort illustreres med dette sitatet fra ett av
intervjuene: “Men i forhold til det d kurere kreft, det fikk vi vel egentlig se senere, at det gjar
det ikke.”
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4.2.6 Blandede fglelser i ettertid

De pargrende opplever blandede og varierte tanker og falelser i ettertid. To stilte sparsmalet
“Gjorde jeg mitt beste?”. Dette spgrsmalet dukker opp av og til, og den ene knytter dette il
alle kommentarer og forslag fra andre om ting en burde ha prgvd.

Noen forteller om bitterhet og sinne i ettertid, -mens en annen fremhevet ikke a veere bitter i
det hele tatt. Hun sier: “Nei, jeg er ikke bitter, -for jeg vet hvordan livet Er der ute.”

En hadde hatt vanskeligheter med & forsone seg med at Gud ikke kunne gripe inn og hadde
veert forferdelig sint pa Gud, og hun skriver: “At Gud pa en eller annen mate ikke kunne gripe
inn, har jeg har hatt vanskelig for d forsone meg med (...) Hvorfor er det sa mye vondt i
verden nar Gud er bdde kjeerlig og allmektig. Jeg har veert forferdelig sint pa Gud.” | kontrast
til dette skriver en annen: “Jeg tror likevel at alle vare bonner ble hort. Jeg har faktisk ikke
veert sint pd Gud.”
| intervju hadde jeg anledning til a sparre direkte om skyldfglelse i ettertid, og det opplevde
de ikke. En forteller at hun hadde hatt skyldfalelse for andre ting, -men ikke knyttet til bruk av
KAM. Derimot sier én annen at hun tror hun hadde fglt skyld om de ikke hadde forsgkt.

Ingen beskriver at de har angret pa de valgene de har tatt. En pargrende sier: Nei, jeg angret
ingenting pd det. Sa nar jeg ser tilbake pa det, sd ville jeg ikke veert det foruten, egentlig.” De
pargrende var likevel ikke entydige i hva de ville radet andre til. Som én sa: “Om jeg hadde
kjent noen som fikk kreft i dag, sa hadde jeg sagt at alternativ medisin ikke er noe du trenger
a bringe pa banen, -i frykt for at det skal ta alle kreftene pa slutten. Men pa den annen side sa

kan en jo ikke noe annet enn d forstd det heller.”

4.3 Sammenhenger mellom de ulike tema; -en modell

Gjennom den omfattende prosessen med a kode meningsenhetene, og de endringer og
flyttinger av koder som er foretatt gjennom analysen som vist i kapittel 3.4, sa er det tydelig at
det er sterke sammenhenger mellom de ulike tema. Jeg har i siste del av analysen, nar funnene
ble vurdert opp mot helheten, forsgkt & sammenfatte hvordan de ulike tema henger sammen
og pavirker hverandre gjennom en modell. (Se figur 6.)
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Figur 6: Modell Resultater

Sammenhengene mellom de ulike tema er vanskelig & illustrere med enkeltsitater, men jeg vil
gjare rede for tankene bak denne modellen.

“Den syke star i sentrum” er et bakenforliggende premiss som pavirker alle de gvrige tema.
Denne er derfor illustrert som en bakgrunn for de andre elementene. Det er av og til umulig &
skille den pargrendes egne opplevelser fra fortellingen om den sykes opplevelser. De
pargrende vender ofte tilbake til pasienten, og forteller om hvordan for eksempel rad fra
omgivelsene oppleves for dem selv, -men ogsa hvordan de pavirker pasienten. Det er jo den
syke det faktisk handler om. Den pargrendes kjarlighet til den syke ligger i bunnen, og kan
leses og hares bade i og mellom linjene i bgker og intervjuer.

“Blandede folelser i ettertid” handler naturlig nok mest om pargrende selv. Den syke er na
borte, og innholdet handler om den pargrendes egne falelser. Derfor er denne plassert slik at
“Pasienten i sentrum” ikke omslutter denne helt. Helt frittstaende er den likevel ikke, men
pavirkes av alle de andre elementene som er erfaringer som den pargrende na ser tilbake pa.
En kunne ogsa tenkt seg en motsatt fremstilling; hvor beskrivelsene av opplevelsene som
pargrende hadde knyttet til KAM er pavirket av det man vet i dag. Opplevelsene er ikke
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beskrevet mens man opplevde dem, -men som et tilbakeblikk etter at man na har mistet den
man var glad i. KAM-behandlingen har ikke gjort den syke frisk igjen, -og det vil kunne sette
opplevelsene i et annet lys. Modellen synliggjer ikke dette, -men det er viktig & ha med seg

denne refleksjonen nar en tolker betydningen av resultatene.

Videre er “A métte kjempe for hipet i en oppgitt kamp” og “ En dobbel balansegang” to
hovedtema serlig knyttet til de pargrendes opplevelser relatert til KAM. Starrelsen pa
boksene illustrerer at dette er de to mest sentrale funnene, -og som har subgrupper basert pa
rikholdige beskrivelser fra et bredt grunnlag av deltakere.

Opplevelsen av “A kjempe for hapet i en oppgitt kamp” blir pavirket av “ Velment press fra
omgivelsene”, og situasjonen blir ikke enklere av at man i tillegg “Ikke vet hvem man kan
stole pa”.

Det samme gjelder for opplevelsen av “En dobbel balansegang mellom livskvalitet og
livsforlengelse, kostnad og nytte”. Det er mange faktorer som de pargrende skal forholde seg
til, og mange vurderinger som gjares. Denne situasjonen pavirkes ogsa av omgivelsene og av
at man ikke vet hvem man kan stole pd. Hvem kan hjelpe dem i vurderingene knyttet til

livskvalitet/livsforlengelse, og hva slags informasjon kan man legge til grunn?

En vil ogsd se en sammenheng mellom “Velment press fra omgivelsene” og “A ikke vite
hvem man kan stole pd”. Omgivelsene bidrar for eksempel til en usikkerhet knyttet til legens
rad gjennom uttalelser som: “du ma ikke stole pa legenes rad i dag”, og gjennom fortellinger

om feilbehandlede pasienter eller lignende.

Pilene i modellen mé ikke oppfattes som en fremstilling av “drsak-virkning”, men kun som en
illustrasjon av en sammenheng. Sammenhengene kan i stor grad forstés ut ifra en “sunn
fornuft”-tolkning. For eksempel er det er en logisk og “selvfalgelig” slutning at hva

omgivelsene sier og gjar pavirker hvordan pargrende opplever sin livssituasjon.
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5.0 Diskusjon

Ett av de mest tydelige og fremtredende resultatet i denne undersekelsen var “A matte kjempe
for hapet i en oppgitt kamp”. Seerlig igynefallende var det spraket, - de ord og uttrykk som
pargrende benyttet. “Kampen mot kreften” er en taleméte s& vanlig at en nesten ikke tenker
over det, og samtidig som jeg arbeidet med & skrive ut resultatene var det flere oppslag i
avisene knyttet til nettopp dette. Med grunnlag i de resultatene jeg hadde foran meg, ble jeg
inspirert av nyhetsoppslagene til & drafte bruk av metaforer om kreft.

Pasient og pargrende er i relasjon til sine omgivelser. Deres opplevelser er pavirket av
omgivelsene, - og de verdier og holdninger som eksisterer i det samfunnet de lever i. | del to
av denne diskusjonen ser jeg pa hvordan samfunnets verdier og holdninger knyttet til deden
pavirker de pargrendes opplevelser knyttet til den kreftsykes bruk av KAM.

| siste del av diskusjonen ser jeg pa resultatene opp mot tidligere forskning knyttet til
pargrendes opplevelser, informasjon og kommunikasjon med helsepersonell og pasient-
pargrenderelasjonen. (jamfar kapittel 2.3)

5.1 Mgtet med kreft er en krig; krigsmetaforer om kreft
Pargrende beskriver & matte kjempe i en oppgitt kamp. Som beskrevet bruker pargrende

ordene “a kjempe”. Motsetningen til & kjempe er a gi opp, og nar legene ikke lenger kjemper
ved deres side har de (legene) gitt opp og/eller formidlet en dgdsdom. A kjempe er ikke noe
som beskrives som et valg, men noe de ma, - de har egentlig ikke noe alternativ. Hvorfor er
det slik?

Fugelli (2010) skriver at bade dagligtale og helseopplysning om kreft er preget av
krigsretorikk, og kreften er en fiende som skal nedkjempes med kamp. Han har selv erfaring
som kreftpasient, og viser til talemater som: “Du m4 sléss! Denne kampen skal du vinne!” De
som dgr av kreft har “tapt kampen mot kreften”, og “matte til slutt legge vapnene ned”. Han
skriver videre: “Hvis kreften og deden vinner, betyr det at jeg er en taper, et svakt, egentlig
litt foraktelig menneske som ikke slass barskt nok, som ikke sterkt nok VILLE leve?”
(Fugelli, 2010, s. 43) I en kronikk i VG rettet ogsa Hatun (2013) sgkelyset mot hvilke ord og
uttrykk som brukes spesielt av media, i omtalen av kreft. “Kreft er ikke en konkurranse der
man vinner eller taper pa grunn av egen innsats”(Hatun, 2013). Hatun hadde selv brystkreft,

og hun mente at folk flest, og journalister spesielt har en tabloid vane med a bruke ordene
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tapte mot eller vant over, og at dette gir assosiasjoner til prestasjon og belgnning i forhold til
egen innsats (Hatun, 2013).

Lakoff og Johnson (2003) skriver at metaforer ikke bare er knyttet til spraket, men til hvordan
vi tenker, erfarer og handler. Betyr dette at metaforen “ motet med kreft er krig” er s integrert
i pasienter, pargrende og deres omgivelser at & mgte kreft pa noen annen mate er vanskelig a
forestille seg? Resultatet “A métte kjempe for hapet i en oppgitt kamp” er knyttet til nettopp
dette at pargrende opplever ikke & ha noe valg. A ikke kjempe er ikke noe alternativ, -men noe
man ber og skal. Det betyr ikke at de pargrende ikke vil kjempe, eller at de gjgr det mot sin
vilje, -men jeg tolker det slik at dette er en grunnleggende holdning som vises gjennom det
spraket og de metaforene som brukes.

I mine funn kommer det frem at det ikke er lov til & gi opp, og man er villig til & prave alt.
Harrington (2012) skriver at bruken av militeere metaforer kan pavirke pasienter (og
parerende) negativt, ved at man gjennom denne rettferdiggjor “bruk av alle vdpen”, og at
denne filosofien kan manipulere dem til & fortsette med medisinsk fafengt behandling i stedet
for & dra nytte av tiltak som kan gke livskvaliteten i den tiden de har igjen. I denne
sammenhengen kan dette overfares bade til bruken av konvensjonell medisin med
livsforlengende siktemal, og til at man sgker KAM-behandling som kan vise seg a vare
kostbar, belastende og uvirksom fordi man ma benytte alle midler i kampen mot kreft.
Mamen Vege og Frich (2009) har studert fem norske biografier, og finner ogsa her at kampen
mot kreften fremstilles som en krig, og kroppen er en slagmark og stralebehandling er
ammunisjon. Samtidig ser de andre beretninger preget av restitusjon, kaos eller reise. Kreft
som en reise er som tidligere nevnt ogsa en hyppig brukt metafor. Ved bruk av denne
metaforen unngar man “3 tape kampen”, - pasienter som mgter uhelbredelig sykdom har
enkelt sagt ankommet en ny stasjon (Harrington, 2012).

Nar pargrende i mine data skal beskrive det & fa beskjed om at den syke ikke kan bli
helbredet, sa bruker de sterke ord som a veere dgdsdgmt, og a veere gitt opp av legene. Disse
utrykkene passer inn i rammen av en militeer metaforbruk; hvor den som ikke lenger kjemper
har gitt opp. Legen er enten en alliert i kampen, eller en fiende. A bli dedsdgmt er noe helt
annet enn a ankomme en ny stasjon pa en reise, -men gir sterke, negative og voldelige
assosiasjoner.

Bruken av krigsmetaforer inngar bade i de pargrendes egen beskrivelse av & matte kjempe,
men er 0gsa en del av det velmente presset fra omgivelsene som kan si: “Denne kampen skal

vi vinne!”
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Det er en overvekt av krigsmetaforer i materialet, og jeg har lett etter uttrykk som hgrer
hjemme i reisemetaforen. En uttalelse beskriver hvordan sykdomsopplevelsen ogsa har veert
en positiv erfaring i livet gjennom ar. Denne sier: “Sa sum av sum Marum, sa hadde vi tre
ganske spesielle ar sammen, med hans sykdom.”

Bruk av krigsmetaforer i samfunnet pavirker jo bade de som velger & oppsgke KAM, og de
som ikke gjar det. Det synes likevel som om denne opplevelsen av & vare “oppgitt og
dedsdemt” er selve utgangspunktet for kontakten med KAM-behandlere. For disse pargrende
er det & oppseke KAM en mate 4 gjennomfore “kampen” p4, - ved a ta i bruk andre midler nar

den konvensjonelle medisinen ikke lenger har noe a tilby.

De negative konsekvensene av krigsmetaforer som trekkes frem av Sontag (1979) tilbake pa
80-tallet, er like aktuelle i dag. Som Fugelli (2010) trekker frem, kan den utbredte bruken av
krigsretorikk gjere den som ikke “vinner kampen” til en taper. Fugelli ser ogsa en
sammenheng mellom bruken av krigsretorikk, og den utbredte “tenk positivt” filosofien som
Ehrenreich har rettet et kritisk sgkelys pa (Fugelli, 2010). Ehrenreich (2010) ser pa den stadig
gkende troen pa positiv psykologi, og stiller spgrsmal ved hva som skjer nar en positiv
holdning ikke forer til den helbredelsen som er “lovet”. I mine resultater er ikke “a tenke
positivt” en egen kategori og har ikke skilt seg ut som et gjennomgéaende tema. Jeg ser likevel
at positiv tenkning knyttes til det a opprettholde hap, omgivelsene gir mye positiv feedback,
og pargrende opplever & matte sette negative falelser og tanker til side. Et eksempel pa dette
fra subgruppen “Plikt til 4 stette og skane hvor én skriver: “Han ba meg om & hjelpe ham
med d holde seg positiv. Hvis jeg grdt, sa hjalp jeg ham ikke.” De positive effektene av KAM
knyttes ogsa til positiv tenkning, og en tro pa at det a tenke positivt virker pa kroppen. Dette
ser en tydelig i subgruppene “Styrker toleransen for cellegift og gir gkt fysisk og psykisk

styrke” og “A gjore noe selv gir opplevelse av kontroll”.

Ulike metaforer om kreft har bade positive og negative sider, og metaforer er ogsa et redskap
for & forsta den andres “levde erfaring” (lived experience) med sykdom (Czechmeister, 1994;
Harrington, 2012).

Ved a Iytte til pasientens (og pargrendes) bruk av metaforer kan sykepleieren fa starre innsikt
i deres sykdomserfaring (Czechmeister, 1994; Skott, 2002; Laranjeira, 2013), og bruken av
krigsmetaforer kan fortelle oss noe om hvordan pargrende opplever sin livssituasjon. En skal
likevel veaere varsom med a trekke konklusjoner. Wilkinson og Kitzinger (2000) viser gjennom

en diskursiv analyse av utrykket “d tenke positivt” at slike talemater ikke ngdvendigvis er et
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uttrykk for personens indre tanker og falelser, men mer et uttrykk for sosiale normer. Som vist
er bruken av krigsmetaforer om kreft sa vanlige, at det er god grunn for & overfgre dette til
uttrykket “a kjempe mot kreft”.

Sykepleiere innenfor kreftomradet bar vaere bevisst at bruken av krigsmetaforer om kreft kan
ha negative konsekvenser, og om mulig bidra til bruk av alternative metaforer. Som
Harrington (2012) belyser, kan sykepleiere vare talspersoner for en gkt bevissthet om de
bilder som benyttes, og bidra til et mer bevisst sprakvalg som respekterer pasienter (og
pargrendes) behov, og unngar stereotypier.

Bruken av krigsmetaforer er samtidig sa neert knyttet til var oppfattelse av sykdom at det er
vanskelig a se for seg hvordan den kan unngas. Som Lakoff og Johnson (2003) sier, -
metaforen er i selve vart begrep og hvordan vi forstar virkeligheten. Militeere metaforer om
sykdom ble som tidligere nevnt tatt i bruk da det ble oppdaget at bakterier fremkaller
sykdommer, og metaforen er naert knyttet til var forstaelse av arsak til sykdom. Sykdom er
noe fremmed som kommer inn i (invaderer) kroppen, og som kan fjernes med de rette
“vépnene”. Den medisinske utvikling, og de forventninger vi har til medisinsk behandling er
derfor bidragsytende til at krigsmetaforen er sa befestet. Videre er samfunnets holdninger til
deden ogsa knyttet til dette, og det kan ses en sammenheng mellom krigsmetaforen og det at
deden slik Aries (1991) beskriver, er blitt et nederlag.

5.2 Matet med en neert forestaende ded

5.2.1 Dgden i den Vestlige verden

“A matte kjempe for hipet i en oppgitt kamp” handler til syvende og sist om kampen for ikke
a dg. Som én av de pargrende skriver: “Han vil sd veldig ikke do at jeg fgler meg som en
forrceder som ikke tror pd mirakler.” Frykten for dgden er hele tiden til stede. Fugelli pastar
at “Vi frykter doden fordi den er den ytterste svakhet og det ytterste tap av kontroll. (...)
Daden i Vesten er en kulturell konstruksjon som sikrer en ulykkelig slutt pa alle liv”’ (Fugelli,
2010, s. 226). Medikaliseringen av dgden som Ariés (1991) beskriver, har endret vart forhold
til deden. Men myten om den naturlige dgden og inntrykket av at man i tidligere generasjoner
hadde et avklaret forhold til dgden, er ifelge Aagedal (1994) feilaktig. Zimmermann

(2007) hevder at forestillingen om frykten for og benektelsen av dgden som preger offentlig
og profesjonell diskusjon, er et resultat av det moderne samfunns behov for & handtere daden.

Moderne medisin har skapt et skille mellom kurativ og palliativ behandling, og behovet for a
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overfore pasienter fra behandlende enheter til palliative enheter og avslutning av
livsforlengende behandling, farer til et gkt behov for a erkjenne og a snakke om dgden
(Zimmermann, 2007).

De pérerende uttrykker hvor hardt det oppleves & bli “oppgitt og dodsdemt” av legen, - som
denne som skriver: “Helsevesenet skuffet oss i den tiden vi var inne i nd. Det som var
vanskelig a takle, kanskje enda vanskeligere enn meldingen om at de hadde gitt opp &
behandle henne, var falelsen av virkelig & vare totalt gitt opp. ”. Likevel uttrykker de fleste at
de har en tillit til helsevesenet. Den samme pargrende skriver senere om fantastisk
helsepersonell som gav dem god hjelp, men uttrykker et gnske om et helsevesen med mer
komplementaer behandling og tverrfaglige team fra konvensjonell medisin og KAM, -det som
ofte benevnes som integrert medisin. De pargrendes fortellinger om hvordan det oppleves a
bli “oppgitt og dedsdemt” kan knyttes til denne overgangen fra a vare pa den “kurative”

siden, til & veere pa den “palliative” siden av den moderne medisin.

Som tidligere nevnt kan det diskuteres hvor tabubelagt deden i Vesten er. | Norge har man i
2013 og 2014 sett at deden har fatt fokus i media ved at kjente personer som Per Fugelli,
Anbjgrg Setre Hatun og Karl-Erik Bghn har delt sine erfaringer med alvorlig kreftsykdom.
Gjennom blogger, som for eksempel Magne Helanders blogg om sin kreftsyke datter Ylva,
har ogsa ukjente mennesker delt sine tanker om dgden. Kreftforeningen har arrangert apne
mgter med dgden som tema, og mener at apenhet om dgden er viktig for a fjerne myter og
redusere tabu (Kreftforeningen, 2014b).

Om denne apenheten reduserer frykt og myter kan ogsa diskuteres, og i en debatt om apenhet
(Er det greit med apenhet rundt kreft?, 2014) ble det ogsa belyst at apenhet om kreft og ded i
redaksjonelle og sosiale media ogsa kan bidra til gkt frykt, og man kan skape et bilde av en
“gullstandard”, hvor det & veere &pen, positiv og modig er “den rette maten”. | fglge Olson
(2011) forsgker pargrende a endre egne og den sykes falelser for a tilpasse dem til kulturelt
definerte “feeling rules” og “good patient rules”, som handlet om a vare positiv og stoisk. Nar
pasienten aksepterte kreft og usikkerhet med tapperhet, var dette lettere for pargrende (Olson,
2011). I resultatet “Den syke star i sentrum” ser en ogsa hvordan de parerende aktivt stetter
opp under at den syke skal opprettholde en positiv holdning, og det er “toft & vaere parerende
nar man er i utakt”.

Sett i lys av ovennevnte kan resultatene “A matte kjempe for hapet i en oppgitt kamp” og
“Velment press fra omgivelsene” ogsa forstas ut ifra sosiale normer om at man ma vere

positiv og modig ogsa i metet med dgden. Det kan derfor synes som om det ligger noen
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motsetninger ogsa i de sosiale normene som kommer til uttrykk gjennom media; -vi ma
kjempe mot kreften (og mot deden), men samtidig skal vi vere positive, apne og akseptere
daden nar den er uunngaelig. Disse motsetningene kommer ogsa til uttrykk i resultatene, hvor
de parerende opplever “bade hap om helbredelse og frykt for deden”, og de opplever en

balansegang mellom livskvalitet og livsforlengelse.

For sykepleien er det av betydning & veare bevisst den opplevelsen som kommer til uttrykk
gjennom pargrendes beskrivelser av "a bli oppgitt og dedsdemt”. Samfunnets store
forventninger til medisinsk behandling, medikaliseringen av deden, og den medisinske
dikotomien mellom kurativ og palliativ behandling kan veere medvirkende til denne
opplevelsen. Som nevnt i kapittel 2.1.3 kan lindrende sykepleie ogsa innsnevres til en
medisinsk “care-cure dikotomi”, -hvor lindrende sykepleie star i motsetning til behandlende
sykepleie (Winther og Madsen, 2006). De fleste sykepleieteorier ser pa lindring som en
sentral del av sykepleie, og utgves til alle pasienter og deres pargrende uavhengig av om
pasienten lider av akutt, kronisk eller uhelbredelig sykdom. En utvidet forstaelse av lindrende
sykepleie hvor en tar utgangspunkt i den enkelte pasient (pargrendes) levde erfaring, vil
kunne gke muligheten til & lykkes med & gi omsorgsfull pleie og bidra til hap (Winther og
Madsen, 2006).

5.2.2 Hap og frykt

Den paradoksale opplevelsen av & hape og tro pa helbredelse og samtidig frykte dgden er en
sentral del av de pargrendes opplevelse av a matte kjempe for hapet i en oppgitt kamp. “Vi
levde sa godt vi kunne, i kampen mellom hap og haplashet. For meg var frykten hele tiden til
stede. Frykten var uten hap. ” Steinvall et al. (2011) omtaler ogsa motsetningen mellom a
veere klar over at pasienten skal dg, samtidig som de haper pa at han/hun skal bli frisk. Denne
opplevelsen av ambivalens beskrives ogsa av Pusa et al. (2012) i en kvalitativ studie av
pargrende til lungekreftpasienter. De skriver at hap for overlevelse og & vare overbevist om
den kommende dad var motstridende og sameksisterende falelser som gjorde det vanskelig a
snakke med den syke om praktiske spgrsmal, men som samtidig forberedte dem pa deden og
deres egen fremtid (Pusa et al., 2012).

Som helsepersonell kan det vaere vanskelig a vite hvordan man skal mgte pargrende i dette
paradokset, men det viktigste er muligens a veare bevisst at det eksisterer — og ikke

misoppfatte de pargrendes kamp om hap som tegn pa fornekting.
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Pargrende er klar over alvoret i situasjonen, og gir uttrykk for frykten knyttet til den alvorlige
diagnosen. Olson (2011) finner ogsa at pargrende ikke bruker fornekting som
mestringsstrategi. Hun skriver at den positive tilneermingen som mange pargrende benyttet, og
som kunne misoppfattes som fornekting, faktisk var en direkte respons til deres
oppmerksomhet om sykdommens alvorlighet og den sykes usikre fremtid (Olson, 2011).
Benkel et al. (2010) understreker ogsa at hapet som pargrende opprettholder gjennom ulike
mestringsstrategier sameksisterer med en full innsikt og forstaelse for hva som kommer. Disse
mestringsstrategiene inneberer blant annet a tenke pa deden som noe som ligger langt frem i
tid, eller & hape pa bedring eller helbredelse ved hjelp av alternative behandlinger eller
mirakler (Benkel et al., 2010).

Ikke overraskende star hap sentralt som en arsaksforklaring til at man oppsgker KAM ogsa
blant de pargrende. Opplevelse av kontroll beskrives ogsa, og de pararende beskriver at de
opplever at pasienten har fatt en styrket toleranse for cellegift og gkt fysisk og psykisk styrke.
Dette er helt i trad med tidligere forskning om hvorfor pasienter bruker KAM. De bruker
KAM bade for & bekjempe sykdommen, men ogsa for a styrke hap og falelsen av kontroll og
gi gkt livskvalitet (Risberg et al., 1997; Molassiotis et al., 2005; Verhoef et al., 2005; Humpel
og Jones, 2006; Verhoef et al., 2009). Det mine funn ogsa viser er hvor viktig hapet er for de
pargrende, -hap gir ngdvendig kraft til & utholde den vanskelige livssituasjonen de stér i. En
skriver: “Hapet gjorde at vi holdt ut! ” Pargrende kan oppleve stor belastning og mange
byrder (Stenberg et al., 2010), og Utne et al. (2013) finner at hap hos pargrende og pasienten
er en pavirkende faktor for pargrendes opplevde omsorgshyrder, og pargrende med lavt niva
av hap er en hgyrisikogruppe for hgy grad av opplevd omsorgsbyrde (Utne et al., 2013).

Selv om de pargrende har realistiske forventninger knyttet til muligheten for at KAM skal
kunne kurere, er det hdpet om forlenget liv eller helbredelse som gjer at de er villige til &
preve alt. Dette samsvarer med undersgkelser som viser at pasienter i lindrende fase mer villig
til & prave KAM, uavhengig av risiko, og at de oftere sgker en KAM-behandler (Verhoef et
al., 2007; Kristoffersen et al., 2009).

Opprettholdelse av hap er sentralt i sykepleien. Rustgen (2001) viser ogsa til Travelbees teori
om sykepleie (referert i kapittel 2.2), og Rustgen skriver at dette ogsa innebeerer a hjelpe
enkeltmennesket til & opprettholde hap og unnga haplgshet. Hun viser til at familie og venner
er to av de viktigste kildene til hap hos mennesker med kreft (Rustgen, 2001). Som mine funn
0gsa viser er det sentralt at sykepleieren ogsa fokuserer pa hap hos den pargrende, og at hap er
viktig for hvordan den pararende opplever sin livssituasjon. Det er som tidligere papekt ogsa
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viktig at sykepleieren er oppmerksom pa at en positiv tilnzerming i form av det a oppsgke
KAM, ikke er et uttrykk for at man fornekter alvoret i situasjonen.

Sykepleiens helhetlige tilnaerming, og sykepleiernes apne holdning til KAM kan vere et
utgangspunkt for at sykepleiere kan ta til ordet for den tverrfaglige tilneermingen og integrert
medisin som ble etterlyst av én pargrende. Pa den annen side kan dette synes vanskelig, i og
med at pargrende forteller om sykepleiere som holder seg langt unna dette tema, - men
overlater dette til legene (kapittel 4.2.2).

5.2.3 Livskvalitet- livsforlengelse

“En dobbel balansegang mellom livskvalitet og livsforlengelse, kostnad og nytte” handler om
a balansere viktige verdier for oss knyttet til hva som ligger i & ha en god livskvalitet, mot hva
vi er villige til & ofre for & utsette deden. Den svenske artisten Timbuktu synger “Alle vil til
himmelen, men fa vil jo de”. Lian (2006) beskriver at medikalisering og medisinsk teknologi
har gitt oss hap, tro og drammer om et bedre liv, ja til og med hap om evig liv. Det har endret
vare oppfatninger av hva som er det gode liv, og hva vi bar gjere for & oppna det (Lian, 2006).
Den medisinske utviklingen har medfart til at en kan holde mennesker i live langt ut over det
tidspunkt de ville dedd en naturlig dad, og behovet for & gjere vurderinger knyttet til
livskvalitet kontra livsforlengelse er blitt mye mere ngdvendig pa grunn av dette (Nou 1999:2,
1999). Nar de pargrende beskriver balansegangen mellom livskvalitet og livsforlengelse,
kostnad og nytte, sa handler denne bade om konvensjonell medisin og KAM. Min erfaring er
at helsepersonell ofte kan stille sparsmal ved hvorfor pasient og pargrende vil bruke tid og
krefter pa KAM som ikke virker. De pargrende reflekterer over at KAM-behandlingen
kanskije ikke vil virke, men de holder dette i tillegg opp mot konvensjonell medisin som ogsa
gir mange bivirkninger uten a kunne helbrede. Winther og Madsen (2006) skriver at det er
viktig at pasienten og pargrende har samstemte forventninger om pleie- og behandlingsmalet,
da det er dette malet som er styrende for graden av ulemper og lidelse som pasienten skal
matte gjennomleve.

Det er viktig a ta med i betraktningen at de uttrykk for realistiske forventninger og videre
fraveer av skyldfalelse eller anger som jeg har funnet kan veere begrenset til akkurat mitt
utvalg av deltakere, da det som tidligere nevnt kan tenkes at pargrende som opplever

skyldfalelse, anger eller skam knyttet til bruk av KAM ikke ville gnske a dele sine erfaringer.

Sykepleieren kan vere til statte for pargrende i balansegangen mellom livskvalitet og

livsforlengelse, og kan bidra til at de har ngdvendig informasjon om medisinsk behandling og
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om KAM, slik at pasient og pargrende settes i stand til & veie fordeler og ulemper opp mot

hverandre.

5.3  “A ga péslakk line”

5.3.1 Balansegang

Pargrende opplever en dobbel balansegang. Det er naturlig & bruke metaforen om a ga pa
slakk line, -en krevende balansekunst.

Steinvall et al. (2011) legger ogsa vekt pa begrepet balansegang i deres studie av pargrende til
lungekreftpasienter. De beskriver at de pargrendes liv konstant handler om balansegang, selv
om man her fokuserer pa andre tema. Stenberg et al. (2012) beskriver ogsa en balansegang i
sin studie av norske pargrende til kreftrammede. Deres deltakere beskriver en balansegang
mellom dilemma, og her benyttes ogsa metaforen om a ga pa line. De pargrende balanserer
mellom det kjente og ukjente, mellom krav og behov og mellom a vare hjelpelgs og
kompetent pa samme tid (Stenberg et al., 2012).

Pusa et al. (2012) som har intervjuet pargrende til lungekreftpasienter fra diagnose til etter
dadsfallet, beskriver ogsa at de pargrende opplever a vaere i ubalanse.

Denne opplevelsen knyttet til ubalanse/ balansegang er med andre ord ikke sseregen for
pargrende til pasienter som benytter KAM, men beskrives pa lignende mate av flere

pargrende til pasienter med en alvorlig kreftsykdom.

Pargrende star i mange ulike dilemma, og i mitt materiale er dilemma i hovedsak knyttet til
vurderinger av livskvalitet/bivirkninger, kostnader og effekt knyttet til konvensjonell
behandling og KAM. Det er ikke noen pargrende i mitt materiale som forteller om at man har
valgt bort konvensjonell medisin til fordel for KAM, og de reagerer ogsa sveert negativt pa de
KAM-behandlere som forslar dette. A velge bort konvensjonell behandling er ogsa sjeldent
(Verhoef og White, 2002). For noen er dette ikke noen problemstilling fordi det ikke tilbys
noen konvensjonell behandling, og for andre kan det handle om at de har en tillit til legene og
en god kommunikasjon med dem om den KAM-behandlingen de velger a benytte. En positiv
erfaring i kommunikasjon med legen kan bidra til at man velger KAM som et supplement til
konvensjonell behandling (Verhoef og White, 2002; Salamonsen, 2013).
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5.3.2 Hva slags informasjon stoler man pa?

De pargrende opplever at omgivelsene kan formidle at man ikke ber stole pa leger, men
likevel har de fleste stor tillit til sine lege og til konvensjonell medisin. Et interessant funn i
Steinvall et al. (2011) er at de pargrendes hap er et resultat av tillit til helsepersonell og til
effekten av den palliative behandlingen. Selv om man har gitt informasjon om at
behandlingen ikke har et kurativt formal, blir informasjon om effekt av den palliative
behandlingen (f.eks. svulsten har krympet av stralingen) tolket som et tegn pa at pasienten kan
bli frisk (Steinvall et al., 2011). “Falske hap” er derfor noe som ikke kun er knyttet til KAM,
men kan ogsa vere et resultat av hvordan en (midlertidig) effekt av palliativ behandling blir
formidlet.

De pargrende forteller om leger som er kritiske til KAM pa bakgrunn av kostnader og
manglende vitenskapelig bevis for effekt. Det er kjent at helsepersonell kan vere kritiske til
bruk av KAM hos kreftpasienter pa grunn av manglende evidens for effekt (Salmenpera et al.,
2003; O'beirne et al., 2004). De pargrende forteller om suksesshistorier, og om hvordan disse
er av stor betydning for hvilken KAM-behandling de oppsgker. De pargrende er ikke
uinformerte eller naive i forhold til at KAM ikke er evidensbasert, og de er klar over at det
finnes userigse aktarer som er ute etter profitt. Av mangel pa annen veiledning blir
suksesshistorier et viktig “bevis” for at det er verdt & preve. Dette samsvarer med studier som
viser at pasienter sgker informasjon fra mange kilder, og at ikke- forskningsbasert
informasjon som “patient testimonials” kan vare like sterke bevis som den forskningsbaserte
(Verhoef et al., 2007; Verhoef et al., 2009). Det er viktig at helsepersonell er bevisst denne
forskjellen i forstaelse av “evidens” eller bevis for hva som virker. Samtaler med pasienter og
pargrende om KAM ma derfor ikke begrenses til & informere om mangelen pa

forskningsbasert evidens.

Pargrende beskriver en mangel pa veiledning, og sett fra et sykepleieperspektiv er det jo
pafallende hvor fravaerende denne faggruppen er i mitt materiale, og hvordan de pargrende pa
direkte sparsmal forteller at sykepleiere holder seg langt unna dette tema. Pargrende kan
naturligvis ha unnlatt & skrive om dette i biografier selv om de har snakket med sykepleiere
om KAM. Likevel finner jeg det interessant at sykepleiere ikke har en starre rolle.

Pa den ene side er jo dette noe overraskende i og med at sykepleiere har en mere dpen
holdning til KAM enn leger, og en stor andel benytter KAM selv (Risberg et al., 2004;
Shorofi og Arbon, 2010; Buchan et al., 2012). Pa den annen side viser tidligere forskning at
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de mangler kunnskap om KAM (Rojas-Cooley og Grant, 2009). Arsakene til at pargrende
ikke opplever veiledning fra sykepleiere er trolig sammensatt og belyses ikke her, -men mine
funn viser at dette er noe som bar settes fokus pa blant sykepleiere i kreftomsorgen.
Sykepleiere har muligheten til & bygge bro mellom det som av vitenskapen defineres som

evidens, og det som pasient og pargrende opplever som viktig.

5.3.3 Den syke i sentrum

Pargrende til pasienter som oppsgker KAM opplever at den syke star i sentrum, og den
pargrende ma skane den syke og sette egne falelser til side. Pusa et al. (2012) beskriver
hvordan motstridende falelser knyttet til behovet for a fokusere pa egne behov versus a
fokusere pa den sykes behov medfarte intenst ubehag for den pargrende. Olson (2011)
beskriver ogsa hvordan pargrende la skjul pa egne fglelser. Bade pasienter og pargrende
skaner hverandre, og dette er en av flere faktorer som kan gjgre kommunikasjonen i en
familie vanskelig (Zhang og Siminoff, 2003). Igjen kan en se at dette ikke er saregent for
pargrende til pasienter som oppsgker KAM, men en opplevelse som flere pargrende til
alvorlig syke kreftpasienter beskriver. Dette er likevel av betydning fordi det er viktig a vite at
ogsa pargrende i denne situasjonen setter pasienten fgrst og er opptatt av at pasienten ma
bestemme selv, -og at pastanden om at “det er de parerende som presser pa for KAM” som
jeg har erfart blant sykepleiere ikke ngdvendigvis har noe godt grunnlag.

Nar man som pargrende opplever motstridende falelser gir det ubehag. Som en av mine
pargrende skriver: “Skyldfalelsen velter over meg. Hvis det & veere pa hans parti handler om &
tro pa den beste utgangen pa alle vare nedturer, sa sliter jeg. Men jeg vil vaere pa hans parti.
Jeg faler meg som en forreeder fordi jeg ikke tror pa mirakler.”

Zhang og Siminoff (2003) finner at frykt for negative falelser, ansket om a skane hverandre
og troen pa positiv tenkning er faktorer som forhindrer en apen kommunikasjon om falelser

0g bekymringer.

Familiesentrert sykepleie legger stadig starre vekt pa pargrende og pasient som en enhet
(Fletcher et al., 2012). Pasient og pargrende erfarer kreftsykdommen sammen, og ifelge
Fletcher et al. (2012) ber fremtidig forskning se pa relasjonen mellom pasient og pargrende,
hvor pasienten ikke utelukkende ses pa som en kilde til stress for pargrende, -og pargrende
ikke bare som en kilde til hjelp for pasienten. Kommunikasjon er et sarlig viktig omrade for
fremtidig forskning, fordi mangel pa kommunikasjon mellom pasient og pargrende kan gke
psykisk belastning og lidelse (Fletcher et al., 2012).
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Funnene mine viser at pargrende trenger sykepleierens stgtte, bade i kraft av seg selv og egne

behov, -men ogsa som en viktig statte for pasienten.
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6.0 Konklusjon

Denne studien har bidratt til en gkt innsikt i de pargrendes opplevelser knyttet til at deres naere
med uhelbredelig kreft benytter KAM. Resultatene viser at pargrende opplever; a matte
kjempe for hapet i en oppgitt kamp, a ikke vite hvem man kan stole pa, velment press fra
omgivelsene, a sette den syke i sentrum, en dobbel balansegang mellom livskvalitet og
livsforlengelse, kostnad og nytte, og de har blandede falelser i ettertid.

Studien stetter ogsa tidligere forskning knyttet til pargrendes opplevde belastninger og byrder
knyttet til pargrenderollen ved alvorlig sykdom.

Den utbredte bruken av krigsmetaforer om kreft som er i samfunnet, preger ogsa spraket de
pargrende bruker. Bruken av krigsmetaforer kan fortelle oss noe om hvordan pargrende
opplever sin livssituasjon, men tolkningen ma ta hensyn til de sosiale normer og kulturelle
verdier som metaforene kan veere et uttrykk for. Verdier og holdninger til deden pavirker
hvordan pargrende forholder seg til uhelbredelig kreft. Nar Ariés (1991) beskriver at dgden i
dag ses som et nederlag, kan dette knyttes til krigsmetaforen - hvor man enten vinner eller
taper. Kampen mot kreft er ogsa en kamp mot dgden, - hvor den som dar av kreft har tapt. Det
er med andre ord en sammenheng mellom metaforene som benyttes, og vart forhold til dgden
som er knyttet til en medikalisering av samfunnet (Aries, 1991; Lian, 2006). Denne studien
har gitt gkt innsikt i pargrendes erfaringer knyttet til KAM, og sammenligning med tidligere
forskning viser at disse pa flere mater ikke skiller seg fra opplevelsene til pargrende generelt.
Bruk av kreftmetaforer og samfunnets verdier og holdninger til dgden pavirker alle pargrende.
Om dette pa noen mate har pavirket eller kommer til utrykk i stgrre grad hos de som oppsgker
KAM kan denne studien ikke besvare, men den viser at det 4 oppsgke KAM er for noen en

mate & fortsette denne kampen pa nar konvensjonell medisin ikke lenger har mer a tilby.

6.1 Betydning for sykepleien og videre forskning
Hensikten med denne masteroppgaven har vert a bidra til gkt kunnskap om pargrendes

opplevelser, for videre kunne gi dem bedre statte og hjelp. For a gi bedre hjelp det er viktig at
sykepleiere har innsikt i den paradoksale opplevelsen av & hape og tro pa helbredelse og
samtidig frykte deden, og at man ikke misoppfatter de pargrendes kamp om hap som et tegn
pa fornekting. Hap star sentralt i sykepleien, - ogsa i mgte med de pargrende. Sykepleieren
kan bidra til at pasient og pargrende far den ngdvendige informasjon om medisinsk
behandling og om KAM, slik at de styrkes i & veie fordeler og ulemper opp mot hverandre, og

kan ta gode beslutninger i balansegangen mellom livskvalitet og livsforlengelse.
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Krigsmetaforer om kreft er utbredt, og sykepleiere innenfor kreftomsorg ber veere bevisst at
bruken av krigsmetaforer kan ha negative konsekvenser, og om mulig bidra til bruk av
alternative metaforer. Innsikt i hvordan samfunnets verdier og holdninger til deden pavirker
de pargrendes opplevelse, vil kunne bidra til at sykepleiere i starre grad kan mgte pasient og
pargrende pa en god mate.

Denne studien gir ikke svar pa i hvor stor grad pargrende far veiledning fra sykepleiere om
KAM, men fraveeret av funn knyttet til kommunikasjon med sykepleiere tyder pa at
sykepleiere i dag ikke har en aktiv og synlig rolle. Dette er noe som bgr settes fokus pa blant
sykepleiere i kreftomsorgen.

Ut i fra mine funn mener jeg det er viktig at fremtidig forskning belyser hvordan sykepleiere i
starre grad kan kommunisere med pasienter og pargrende om KAM. Sykepleiere har med sin
helhetlige tilnrming en mulighet til & mgte pasienter og pargrende pa en annen mate enn
medisinen, - der medisinens dikotomi mellom behandling eller lindring kan gi pargrende en

folelse av & vaere oppgitt og alene i “kampen mot kreften".
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Vedlegg

I. Kopi annonser

W] UNIVERSITETET | AGDER

Er du parofende og har mistet et
familiemedlem av kreft

- og oppsokte dere en komplementaer/
alternativ behandler?

Student ved master i helse ved Universitetet i
Agder soker deltakere til forskningsprosjektet
“"Hvordan opplever parerende motet med
komplementzer og alternativ medisin i lindrende
fase av kreftsykdom?”

Jeg ensker a komme i kontakt med parerende
(etterlatte) til kreftpasienter som oppsekte én
eller flere behandlere innenfor komplementaer/
alternativ medisin i Norge eller i utlandet, og
som gjorde dette i den perioden av sykdommen
hvor vanlig behandling ved sykehus ikke kunne
tilby helbredelse. Det er enskelig at det er gatt
minimum 3 maneder siden dedsfallet, maksimum
2 ar. Bade positive og negative erfaringer er av
interesse.

Dersom du ensker a vite mer om dette,
ta kontakt med mastergradstudent Jannicke Rabben

pa e-post: jannicke.rabben@gmail.com,
eller pa telefon 959 41 565.

o Jl| UNIVERSITETET | AGDER

Har du mistet et familiemedlem av kreft
-og oppsokte dere en komplementaer/alternativ behandler?

Mastergradsstudent ved Universitetet i Agder gnsker a komme i
kontakt med etterlatte til kreftpasienter som oppsgkte alternativ
behandlere i Norge eller i utlandet. Bade positive og

negative erfaringer er av interesse.

Ta kontakt med Jannicke Rabben pa e-post:

jannicke.rabben@gmail.com, eller pa telefon 959 41 565
for naermere informasjon.




I1. Falgebrev til annonse
Foresparsel om hjelp til rekruttering av deltakere til forskningsprosjektet;

Hvordan opplever pargrende mgtet med komplementzer og alternativ
medisin i lindrende fase av kreftsykdom?

| forbindelse med mitt forskningsprosjekt, som gjennomfgres som en del av Mastergrad i
helse ved Universitetet i Agder, ber jeg om deres hjelp til & informere potensielle deltakere
om muligheten til & delta i prosjektet. Hensikten med prosjektet er & fa innsikt i opplevelser og
erfaringer (bade positive og negative) de pargrende hadde med at den syke benyttet
komplementar og alternativ behandling.

Kriterier for & delta i prosjektet er:
- Etterlatt til pasient med kreft (ektefelle, samboer, partner, sgsken eller barn)
- Over 18 ar og av vestlig kulturell bakgrunn
- Den syke benyttet komplementzaer/alternativ behandler og/eller klinikk i Norge eller i
utlandet

Dersom dere kjenner til potensielle deltakere (i jobb eller i eget nettverk), ber jeg dere om a gi
dem en kopi av vedlagte annonse, og oppfordre dem til & ta kontakt dersom de tror at dette
kunne veere aktuelt. Dersom de gnsker det og tillater dette, kan du formidle navn og
telefonnummer til meg, sa kan jeg kontakte dem.

De som melder sin interesse, og som fyller kriteriene for inkludering, vil fa tilsendt et skriftlig
informasjonsskriv om prosjektet og samtykkeskjema.

Med vennlig hilsen
Jannicke Rabben, mastergradsstudent

Ta gjerne kontakt med meg for utfyllende informasjon eller spgrsmal pa e-post
Jannicke.rabben@gmail.com eller pa telefon 95941565.

Veileder for prosjektet er Berit Johannessen, og hun kan kontaktes pa
berit.johannessen@uia.no
Pa forhand tusen takk for hjelpen!
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I11. Intervjuguide

INTERVJIU-/TEMAGUIDE

Presentasjon/innledning
e Gjennomgang av informasjonsskriv og samtykke. Fortsatt samtykke?

e Sjekk av lydopptaker/lydkvalitet

Hovedtema

Hensikten med denne studien er a forsta mer om hvordan pargrende opplever det at den
syke gar til alternativ/komplementaer behandler i den fasen hvor vanlig skolemedisin ikke
kan gi helbredende behandling.

Kan du starte med a fortelle om KAM- behandlingen dere oppsgkte, og hvordan du opplevde
dette?

Stikkord for oppfglgende spgrsmal

Hvorfor? Hvem var det som gnsket det? Hvilke forventninger til effekt?
- kilder til informasjon, hva pavirket valget av behandler?
- kommunikasjon med leger og kreftsykepleiere
- kommunikasjonen med behandleren
- Positive/ negative sider ved mgtet med den alternative behandleren/klinikken
- Bivirkninger
- gkonomi
- egenrolle
- “Alt ma vaere prgvd”
- Hap
- Skyldfglelse

Avslutning
Er det noe til slutt som du gnsker a tilfgye? Noen spgrsmal?



IV. Intervjuguide revidert

INTERVJU-/TEMAGUIDE

Presentasjon/innledning
e Gjennomgang av informasjonsskriv og samtykke. Fortsatt samtykke?

o Sjekk av lydopptaker/lydkvalitet

Hovedtema

Hensikten med denne studien er a forsta mer om hvordan pargrende opplever det at den
syke gar til alternativ/komplementaer behandler i den fasen hvor vanlig skolemedisin ikke
kan gi helbredende behandling.

Kan du starte med a fortelle om KAM- behandlingen dere oppsgkte, og hvordan du opplevde
dette?

Oppfolgende spgrsmal
- Hvordan vil du beskrive din egen rolle i forhold til bruken av KAM?
* Hvem gnsket det?
= Hvor kom informasjonen fra?

- Hvilken betydning hadde samtaler med lege og /eller kreftsykepleier ifht bruk av KAM?

- Hvilken betydning hadde samtaler med KAM-behandleren ifht bruk av KAM?
= Forventninger til effekt?

- Kan du fortelle om positive sider ved med KAM-behandleren/klinikken?
= Effekter?
= Hap?

- Kan du fortelle om negative sider ved mgtet med KAM behandleren/klinikken
= Bivirkninger?
= @konomiske konsekvenser?

- Noen beskriver at en viktig arsak til bruk av KAM er at “Alt ma veere prgvd”, og en frykt for
skyldfglelse i etterkant om man ikke prgver alternativer. Hva er dine erfaringer ifht dette?

Avslutning
Er det noe til slutt som du gnsker a tilfgye? Noen spgrsmal?



V. Eksempel fra kondensat med gullsitat

Oppgitt og dgdsdemt av legene

Ordene kom helt uforvarende fra legen: “Det er ikke mer vi kan gjore... Gjennomsnittlig
levetid var veldig kort, for det var sa veldig langt kommet. Vi snakker kanskje om 1 ar. Uten
cellegift sa var det bare et par maneder igjen. Han oppgitt av leger med spredning til mange
organer, og det ville ikke veere mulig a kurere det. Nei, de kunne ikke tilby noen verdens ting.
De sa bare det er bare a lukke igjen, Legene kunne ingenting mer gjgre. Han sa “Vi métte bare
skjgnne at der var ikke noe! A gjore.”, Det beste de har 4 tilby, er livsforlengende cellegift
og palliativt team. Meldingen var enkel. Legene har gitt opp. | deres gyne var hun
allerede dgd. Det var ikke noe hap, ingen hensikt i videre behandlinger. Det er jo klart det
er jo en toff beskjed, og vi sa jo spakelse foran oss. — At det var et tidsspgrsmal nar dette
skulle ende. Fra forste dagen fryktet hun ordene: “Det er ikke noe mere i gjore.” Nytt
dagene godt, sa legen. Vi spurte om de kunne si hvor lenge hun hadde igjen, men det
kunne de ikke. VI ble sinte nar de virket handlingslammet. Vi ville at de skulle gjgre
noe, det litt kvikt. De sendte ham bare hjem, med é&pen tilgang. “Du kan komme tilbake nar
du vil pa degnet. Du har dpen retur.” Det var liksom det du gikk hjem med fra sykehuset, ikke
sant? Du er i en sann litt haplgs situasjon pa en mate. Dette var dgdsdommen. Endelig og
absolutt. “Dette er en meget ondartet kreftform og lite hap” Det eneste jeg harte, var en
lege som fortalte meg at kjeeresten min var dgd, vi visste bare ikke hvor lang tid det ville
ta. Og hvis sykdommen kjennes som et mgrke i kroppen far den oppdages, sa blir det
ikke lysere nar du vet at den vil drepe deg. Nar du har fatt dedsdommen uansett, av legene,
sa griper du de halmstraene som er. Hun hadde jo dgdsdommen der, uansett.

Gullsitat: De sa bare, nar det de lukket igjen, rett ut: Det er ingenting & gjgre. Du ma bare
vente pa a..ja. Dette var dgdsdommen. Endelig og absolutt.

Bitterhet og sinne

jeg har veert veldig bitter for dette her i ettertid. Det har jeg syntes har veert vanskelig, og jeg
har kjent mye sinne for at.. Men altsa, det var sikkert positivt for seerlig for familien som pa en
mate sa lyset. Men..som kom de jo market etterpa da. Som, og det er ingen som pa en mate
har gnsket a snakke noe seerlig med meg om det etterpa. Og jeg tror nok det er en del i
familien som kanskje fgler skam og skyldfglelse for det. . Nei, jeg er ikke bitter. Jeg er ikke
bitter, for jeg vet hvordan livet ER der ute. Disse andre alternative behandlingsmatene var
pa en mate forsgket verdt. At de ikke virket til at Bjarte ble frisk, kunne jeg etter hvert
akseptere. Men at Gud ikke pa en eller annen mate kunne gripe inn, har jeg hatt sveert
vanskelig a forsone meg med. Mange av disse tankene og spgrsmalene uten svar kan
oppsummeres i det kirken kaller det ondes problem: hvorfor er det s& mye vondt i
verden nar Gud er bade kjerlig og allmektig. Jeg har veert forferdelig sint pa Gud
Roland dgde, det er en sannhet jeg ikke kan forandre. Jeg tror likevel at alle vare
bgnner ble hgrt. Jeg har faktisk ikke veert sint pa Gud.



VI. Eksempel fra kondensat til analytisk tekst

Kondensat med gullsitat
Er ikke lov & gi opp

Jeg tror nok han fglte han matte pa en mate
ha prgvd noe annet. Ikke bare gitt opp sann
uten videre. Og pa en mate nar du far nye
motganger, sa tar du den kneiken og sa gir
du kanskje litt sann at du kan prgve en
annen kur og sa jobber du hele tiden i de
baner. Ja, vi ma kjempe. Vi ma sta
sammen og Kjempe. Det at vi plutselig
var “alene” om 4 kjempe mot
sykdommen, ga oss ekstra krefter og
energi. Det var greit nok at legene hadde
gitt opp hapet, men det hadde ikke vi!
Det er noen som er sann. At de kjgrer pa
uansett, for “Sa lenge der er liv, er der
hap”. Det er klart at i det du oppsgker dette
her, sa har du ikke satt deg ned for a de. Da
kan du si til andre at ”Jeg gav jo ikke opp”.
“Burde man reise til USA, burde man reise
til Tyskland, burde man..” Ja, vi tenkte
hun skulle dg, kanskje til og med dg na,
men legene insisterte pa at det var noe
hap for bedring som kunne gi henne
minst et par ar til. "'Det er ingen grunn
til & miste hapet,” gjentok de. Vi sa pa
hverandre med tarer i gynene, ga
hverandre en klem og unnskyldte oss for
at vi hadde “gitt opp” der pa
overvakningen noen kvelder i forveien.

Gullsitat: Det er klart at i det du oppseker
dette her, sa har du ikke satt deg ned for a
dg. Sa jeg tror nok at det var noe av tanken
bak det. At da kunne han i alle fall med
stolthet kunne si til andre at ’Jeg gav jo
ikke opp”

Analytisk tekst

| kampen mot kreften er det ikke lov til &
gi opp, og mange pargrende bruker disse
ordene om “a kjempe” eller “ikke gi opp”.
Det er viktig a ha prevd noe annet; a la
veaere er egentlig ikke noe alternativ. En
parerende sier: “Det er klart at nar du
oppseker dette, sa har du ikke satt deg ned
for & dg. Sa jeg tror nok at det var noe av
tanken bak det. At da kunne han i alle fall
med stolthet kunne si til de andre at ”Jeg
ga jo ikke opp .



VII. Svar fra FEK

Til Jannicke Rabben! Fek Behandlet 8.10.12. din prosjektseknad " Hvordan opplever parerende mete med komplimentaer og alternativ
medisin i lindrende fase av kreftsykdom?" Det er et spennende og meget aktuell problemstilling. Fek finner den nyttig og viktig i dagens
samfunn. Du leverer en god etisk reflektert seknad. Vi finner at seknaden berarer en sarbarhetsgrense som gjer at vi er veldig i tvil om den ber
sendes til REK for godkjenning. Vi ensker derfor fer vi eventuelt kan godkjenne den at du tar kontakt med Rek for 4 fa svar pa om den er
fremleggspliktig.Dersom den ikke er det kan vi godkjenne seknaden under forutsetning av at den er godkjent av personvernombudet hos NSD
om lagring og oppbevaring av personopplysninger. Harer fra deg! Pa vegne av Fek

Anne Skisland

Jannicke Rabben <jannicke rabben@gmail.com= 31.10.12 -
til anne_skisland, Berit '~

Heil

Har fatt svar fra REK, og mitt studie er ikke fremleggspliktig. Jeg oppfatter det da slik at seknaden til FEK ogsa er godkjent, og at jeg kan
sette igang med mitt prosjekt. Ber om en bekreftelse pa at dette er riktig.

Jannicke Rabben

Videresendt e-post
Fra: <post@helseforskning etikkom no>
Dato: 09:31 31. oktober 2012

Emne: Sv: REK ser-ast 2012/1778 Hvordan opplever parerende metet med komplementasr og alternativ medisin i lindrende fase av
kreftsykdom?

Til: jannicke rabben@gmail com

Anne Valen-Senstad Skisland <anne skisland@uia no= 31.10.12 -
til meg |~

Heil Det er riktig st du da kan sette i gang,men fint om du sender bekreftelsen til meg sa legger vi det i mappen din. Lykke till Mvh Anne
Sendt fra min iPhone

Den 31. okt. 2012 kl. 10:53 skrev Jannicke Rabben <jannicke rabben@agmail com>:



VIII. Svar fremleggsvurdering REK

; Gl‘_’lull
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Sv: REK ser-gst 2012/1778 Hvordan opplever pargrende motet med
komplementar og alternativ medisin i lindrende fase av kreftsykdom?

post@helseforskning.etikkom.no <post@helseforskning.etikkom.no> 31. oktober 2012 kl. 09:31
Til: jannicke.rabben@amail.com

Hei.
Vi Mser til innsendt fremleggingswrdering for ovennewnte prosjekt, mottatt 16.10.2012.

Leder av REK ser-gst C har na wrdert hemendelsen med vedlagt dokumentasjon.

Formalet med prosjektet er & fA mer kunnskap om pararendes opplevelser knyttet til komplementaar og
alternativ medisin (KAM) i en lindrende fase av kreftsykdom. Det il rettes spesielt fokus pa hvordan de har

opplend kommunikasjon med helsepersonell knyttet til sparsmal om KAM, kommunikasjon med KAM-
behandlere, samt de parorendes opplevde rolle i beslutningsprosessen knyttet til & benytte KAM.

Komiteen anser detle som et vktig og interessant formal, men det er altsa ikke vinning av ny kunnskap om
sykdom eller helse | seg selvsom er malet for prosjektet. Snarere er dette et bidrag til forskning pa
kommunikasjon i helsevesenet (eller | dette tilfellet innenfor altemativ behandling).

Studien faller derfor utenfor komiteens mandat, jf. helseforskningslovens § 2. Prosjektet er ikke
fremleggelsespliktig jf. helseforskningslovens § 4 annet ledd. Studien kan gjennomfares uten godkjenning fra
REK.

Mvh

Tor Even Svanes
seniorradgiver

Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk, Ser-Qst C
Postboks 1130 Blindern, 0318 Oslo. Tif: 22 84 55 21

Besoksadresse: Nydalen Allé 37b, Nydalen, 0424 Oslo.
hitp://helseforskning.etikkom.no



IX. Svar NSD

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN SOCIAL SCIENCE DATA SERVICES

Harald Harfagres gate 29
N-5007 Bergen

- Norway
Berx.t Johannessen el Tel: +47-55 58 21 17
Institutt for helse- og sykepleievitenskap Fax. +47-55 58 96 50
Universitetet i Agder [ oo
Lill i9 www.nsd.uib.no
Jon Lilletunsvei Org . 985 321 884
4879 GRIMSTAD
Var dato: 27.09.2012 Var ref:31549 /3 /LT Deres dato: Deres ref:

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 19.09.2012, Meldingen gjelder

prosjektet:

31549 Huoordan opplever pirorende motet med komplementar og alternativ medisin i lindrende fase
av krefisyledom?

Behandlingsansvarlig Universitetet i Agder, ved institusjonens overste leder

Daglig ansvarlig Berit Johannessen

Student Jannicke Rabben

Personvernombudet har vurdert prosjektet og finner at behandlingen av personopplysninger er
meldeplikrig i henhold til personopplysningsloven § 31. Behandlingen tilfredsstiller kravene i
personopplysningsloven.

Personvernombudets vurdering forutsetter at prosjektet giennomfores i trid med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, eventuelle kommentarer samt personopplysningsloven og
helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjores oppmerksom pd at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold til de
opplysninger som ligger til grunn for personvernombudets vurdering. Endringsmeldinger gis via et eget
skjema, http://www.nsd.uib.no/personvern/forsk stud/. skjema.html. Det skal ogs? gis melding etter tre
ar dersom prosjektet fortsatt pagir. Meldinger skal skje skriftlig til ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig database,
http://pvo.nsd.no/prosjekt.

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 31.12.2014, rette en henvendelse angdende status for
behandlingen av personopplysninger.

Vefilig hilsen
o 64.. A
Vigdis Namtvedt Kvalheim g ;M//
is Tenold

Lis Tenold tlf: 55 58 33 77
Vedlegg: Prosjektvurdering .
kopc ? ?ﬂltt cleo Patslsen | Rrattiolt plata €b | 453 Tueik

Avdelingskontorer / District Offices
OSLO NSD. Universitetet 1 Oslo, Postboks 1055 Blindern, 0316 Oslo. Tel: +#47-22 85 52 11 nsd@uio na
TRONDHEIM: NSD. Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet, 7491 Trondheim Tel +47-73 59 19 07 kyrre svarva@svt.ntnu no
TROMS®. NSD. SVF, Universitetet i Tromse, 9037 Tromsa. Tel: +47-77 64 43 36 nsdmaa@sv.uit no



Personvernombudet for forskning (ﬁ)

Prosjektvurdering - Kommentar

Prosjektnr: 31549

Det gis skriftlig informasjon og innhentes skriftlig samtykke. Personvernombudet finner i
utgangspunkt skrivet godt utformet, men forutsetter at folgende tilfoyes:

- dato for nar lydbdndopptakene slettes og datamaterialet anonymiseres, her 31.12.2014
- navn og kontaktinformasjon til veileder forsteamanuensis Berit Johannessen

Personvernombudet legger til grunn for sin godkjenning at revidert skriv ettersendes for det tas
kontakt med utvalget.

Innsamlede opplysninger registreres pa privat pc. Personvernombudet legger til grunn at bruk at
privat pe er i trdd med Universitetet i Agder sine rutiner for datasikkerhet.

Det vil ikke bli samlet inn og registrert personopplysninger om identifiserbare tredjepersoner.

Innsamlede opplysninger anonymiseres og lydbandopptak makuleres ved prosjektslutt, senest
31.12.2014. Med anonymisering innebzrer at navnelister slettes/makuleres, og ev. kategorisere eller
slette indirekte personidentifiserbare opplysninger. Ved publisering vil ingen enkeltpersoner kunne
gjenkjennes. Dersom det viser seg vanskelig eller uhensiktsmessig 4 anonymisere alle informanter i
den endelige oppgaven legges det til grunn at prosjektleder avklarer dette med den enkelte og
innhente et aktivt samtykke til publisering av personopplysninger, samt at aktuelle informanter vil
gis anledning til & godkjenne sitater.



X. Samtykkeskjema

Forespgrsel om deltakelse 1 forskningsprosjektet:

“Hvordan opplever parorende motet med komplementzer og alternativ
medisin i lindrende fase av kreftsykdom?”

Bakgrunn og hensikt

Dette er et sparsmal til deg om a delta i en forskningsstudie for & fa mer kunnskap om
hvordan pargrende opplever mgtet med komplementar og alternativ medisin (KAM) nar et
familiemedlem har alvorlig kreftsykdom. Du far denne skriftlige foresparselen fordi du har
meldt din interesse etter annonsen om prosjektet. Annonsen har statt i avisen, eller du har fatt
kopi av denne fra helsepersonell som har blitt bedt om & formidle denne til pararende.

Dette er et mastergradsprosjekt, og inngar i Master i Helse, klinisk sykepleievitenskap ved
Universitetet i Agder.

Hva innebearer studien?

Studiet innebzerer at du deltar i et individuelt intervju pa 1-2 timer. Intervjuet vil bli foretatt av
meg som mastergradsstudent. Under intervjuet vil bare du og jeg veere tilstede. Lydopptak av
intervjuet vil bli foretatt, og dette vil deretter bli skrevet ned til tekst. Sted for intervju vil vi
avtale i samarbeid, og slik at det er praktisk og lett for deg & kunne delta.

Mulige fordeler og ulemper

Deltakelse i intervju gir deg en anledning til & sette ord pa tanker og falelser som du har hatt
knyttet til det & veere pargrende til en med alvorlig kreft, og til det & benytte komplementzr og
alternativ behandling. Intervjuet kan oppleves som en positiv erfaring, men kan ogsa medfare
at negative fglelser igjen kommer til overflaten. Du kan derfor nar som helst under intervjuet
avsta fra a svare pa spgrsmal eller trekke deg fra studiet, uten at det far noen negative
konsekvenser.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med
studien. Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fadselsnummer eller andre direkte
gjenkjennende opplysninger. Lydopptaket vil bli slettet sa snart dette er skrevet ned til tekst,
senest innen 31.12.2014.

Det er kun mastergradsstudenten knyttet til prosjektet som har adgang til navnelisten og som
kan finne tilbake til deg. Denne navnelisten og samtykkeerklaringene vil bli slettet/makulert
nar mastergradsprosjektet er ferdigstilt og godkjent, senest innen 31.12.2014.

Utdrag fra teksten vil kunne bli benyttet i forbindelse med presentasjon av resultatene av
studiet. Det skal sa langt som det er mulig tilstrebes at det ikke er mulig a identifisere deg i
resultatene av studien nar disse publiseres.



Frivillig deltakelse

Det er frivillig a delta i studien. Du kan nar som helst og uten & oppgi noen grunn trekke ditt
samtykke til & delta i studien. Dette vil ikke fa konsekvenser for deg. Dersom du gnsker a
delta, undertegner du samtykkeerklaringen nederst pa denne siden. Om du na sier ja til a
delta, kan du senere trekke tilbake ditt samtykke. Dersom du senere gnsker a trekke deg eller
har sparsmal til studien, kan du kontakte Jannicke Rabben, tIf 95941565.

Veileder for prosjektet er Berit Johannessen, og hun kan kontaktes pa
berit.johannessen@uia.no.

Rett til innsyn og sletting av opplysninger om deg

Hvis du sier ja til & delta i studien, har du rett til & fa innsyn i hvilke opplysninger som er
registrert om deg. Du har videre rett til & fa korrigert eventuelle feil i de opplysningene vi har
registrert. Dersom du trekker deg fra studien, kan du kreve a fa slettet innsamlede
opplysninger, med mindre opplysningene allerede er inngatt i analyser eller brukt i
vitenskapelige publikasjoner.

Samtykke til deltakelse i studien

Jeg er villig til & delta i studien

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

Jeg bekrefter a ha gitt informasjon om studien

(Signert, rolle i studien, dato)


mailto:berit.johannessen@uia.no

