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Sammendrag:

Bakgrunn;

Ufrivillig vekttap opptrer hos omlag halvparten av nydiagnostiserte kreftpasienter, serlig grad hos
lungekreftpasienter. Sa langt kan symptombehandling ikke reversere dette ufrivillige vekttapet.

Kunnskap om pérgrendes opplevelse av ufrivillig vekttap ved forskjellige krefttyper, fremkommer i tidligere
studier og viser at de er bekymret. Kunnskap om hvordan pargrende opplever vekttapet spesifikt ved lungekreft
i palliativ fase er ikke funnet og er grunnlag for studien.

Hensikt;
Fa gkt kunnskap om hvordan pargrende opplever det ufrivillige vekttapet, som rammer pasienten ved
lungekreft, i palliativ fase.

Teoretisk forankring;
Denne studien er inspirert av hermeneutisk vitenskaplig forstaelse og anvender Lazarus™ (2006) begrep om
mestring.

Metode;

Dette er en kvalitativ studie, som benytter Kvales metodiske tilnerming til det kvalitative forskningsintervjuet.
Analysen er en innholdsanalyse som bygger pa Lundman og Graneheim's arbeider om manifest og latent
tolking av mening i teksten. Studien omfatter intervju med fire kvinner, tre eldre kvinner og en ung kvinne, som
er narstaende til en lungekreftpasient, i palliativ fase.

Funn;

Kvinnene ser og erkjenner det ufrivillige vekttapet “her og nad” og i lys av tidligere erfaring — fortid og fremtid.
Vekttapet er i liten grad et tema mellom ektefellene. Kvinnene kjemper en stille mestringskamp for om mulig &
redusere vekttapet, ved & tilrettelegge maltider. Kvinnene involveres i liten grad av helsepersonellet i
samhandlingen om den palliative pleien.

Konklusjon;

Kvinnene ser og erkjenner det ufrivillige vekttapet som symptomer ved kreftsykdommen. De prgver sa langt det
er mulig & stette og tilrettelegge for gode maltider. Det ufrivillige vekttapet vekker sterk bekymring hos de
pargrende, men er i liten grad et tema som tas opp mellom de narstaende. Belastningen de pargrende opplever
bar i stgrre grad stattes av helsepersonell.

Ngkkelord:
Pargrende, opplevelse, ufrivillig vekttap, lungekreft, cachexia, palliativ fase.
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Title and subtitle:

”Oh, so thin — | hope this gets better soon....”
Women's experience of involuntary weight loss with their next of kin, in the palliative phase.

Summary:

Background;

Approximately half of all newly diagnosed cancer patients experience involuntary weight loss, especially lung
cancer patients. Symptom management cannot, so far, reverse this loss of weight. Earlier studies discuss
caregivers’ experience of involuntary weight loss in patients dealing with different types of cancer, the result
show that they are concerned. Knowledge about how these caregivers experience a patient’s weight loss,
specifically patients with lung cancer in the palliative phase, is not found and is the basis of this study.

Purpose;
To obtain an increased understanding of how a patient’s next of kin experience the involuntary weight loss seen
with lung cancer during the palliative phase.

Theoretical background;
This study is inspired by the hermeneutic scientific understanding, and use Lazarus (2006) concept of coping.

Method;

This is a qualitative study, using Kvale's methodical approach to the qualitative research interview. The
analysis is a content analysis based on Lundman and Graneheim s work with manifest and latent interpretation
of meaning in a text. The study includes interviews with four women, three older and one younger, who is close
to a lung cancer patient in the palliative phase.

Findings;

The women acknowledge the involuntary weight loss "here and now" and in light of earlier experience - past
and future. The issue of weight loss is almost never a subject of discussion between the spouses. Consequently
the women try to master the weight situation in silence, without conversation, often by facilitating meals for
their “weight loosing” spouse. Health personnel only involved the women to a small degree in the palliative
care.

Conclusion;

The women acknowledge the involuntary weight loss as symptoms of cancer. They try to be as supportive as
possible by facilitating good meals. The involuntary weight loss is of great concern to these women, but this is
seldom a topic of conversation between the spouses. Health personnel should be more supportive to the
caregivers experiencing these kinds of burdens.
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caregivers, next of kind, experience, weight loss, lung cancer, cachexia, palliative care, palliative phase.
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FORORD

Broenes skjgnnhet

Stal eller sten. Der star de
brospennenes strenge buer
meislet inn i landskapet
som porter til fred.

Verrazano Narrow Bridge, Bosporus,
Rheinbricke, Sotra-

og Sortlandsspennene, Golden Gate
lysende som smykker, blomsterkranser,
kniplinger kastet gjennom luften:

Min hand i din. Kom over og se.

Regnbuen sier: Se pa meg. Jeg er en bro.
Jeg er et tegn pa himmelen. Bygg broer.
Boy dere. Laft armene til en bue.
Bind sammen. Bryt lenker. Bygg.

Se stalsgyler og tarn mot skyene: En bro.

Har vindflaytene mellom wirene: En bro.

To mennesker mgtes. Ansiktene blusser. En bro.
Ord som blir sagt. Hengivelse, fred. En bro.

Rolf Jacobsen, fra diktsamlingen ~Nattdpent”.
Gyldendal Norsk Forlag ,1985.
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KAPITTEL 1 INNLEDNING

Denne studien omhandler kvinners opplevelse av ufrivillig vekttap hos sin nermeste i
palliativ fase. Begrunnelsen for studien har utgangspunkt i det stadig gktende antall
kreftpasienter i befolkningen, sarlig lungekreft, samt kunnskap om pargrendes situasjon. Det
er relativt fa forskningsstudier som finnes, om hvordan pargrende opplever a veere neerstaende

til lungekreftpasienten i palliativ fase.

1.1 Bakgrunn for studien

Antall kreftpasienter i Norge er stadig gkende. Det ble i 2008 diagnostisert 26 000
krefttilfeller i falge Kreftregisteret (2009). En stor del av de gkte kreftdiagnosene har
sammenheng med at befolkningen gker, og at gjennomsnittlig levealder blir hgyere. Antall
krefttilfeller er stipulert til & gke 30 % frem mot 2020, det vil utgjere 31 000 mennesker som
vil fa en kreftdiagnose dette aret (Kreftregisteret, 2006). De fire mest vanlige krefttypene er
prostatakreft, brystkreft hos kvinner, tykktarmkreft og lungekreft (Kreftregisteret, 2009).
Stadig bedre behandlingsalternativer innebzrer at flere kan bli friske av kreftsykdommen
(Helsedepartementet, 2004). Pa den annen side er kreft arsak til at det arlig der 10 600
nordmenn (Kreftregisteret, 2009). Dermed kan en kreftdiagnose oppleves som en stor

pakjenning for bade pasienten og de pargrende (Sosial- og helsedepartementet, 1999).

I Norge er lungekreft den hyppigste kreftrelaterte dgdsarsak bade blant menn og kvinner
(Kreftregisteret, 2009). Dette gjenspeiler at de aller fleste pasienter som rammes av lungekreft
der av sin sykdom, diagnosen er vanskelig og behandlingen er for de fleste palliativ
(Sundstregm, Bremnes og Aasebg, 2003). Pararende spiller her en stor rolle og er avgjgrende
for nar, og om, pasienten har mulighet til & vaere hjemme den siste tiden (Sosial- og
helsedepartementet, 1999; Standard for palliasjon, 2004). Det innebzrer at helsepersonell har
viktige oppgaver bade overfor pasient og pargrende slik at den siste tiden kan oppleves

meningsfull og av verdi (Sosial- og helsedepartementet, 1999).

Palliasjon er det norske begrepet pa fagomradet som omhandler lindrende behandling, omsorg
og pleie (Kaasa, 2007). Fagomradet er ungt og har utviklet seg i Norge de siste ti -arene.
Palliativ medisin har sin opprinnelse i hospicebevegelsen. Cecily Saunders grunnla det forste
moderne hospice, St. Christopher's Hospice, i London i 1967. Hospicefilosofien star for et
helhetlig menneskesyn, og fokuserer bade pa pasient og pargrendes autonomi, deres ressurser

og behov. Det sentrale er a lindre pasientens plager, og a hjelpe til a leve et sa fullverdig liv
1



som mulig, pa pasient og pargrendes premisser (World health organization [WHO], 2002).
Disse verdiene er a komme pasienten og de pargrende i mgte som personer og deltakere,
lindre pasientens symptomer og arbeide for en apen kommunikasjon med bade pasienten og

de pargrende (Standard for palliasjon, 2004).

Palliasjon skal etter nasjonale fgringer veere en integrert del av helsevesenet. (Sosial- og
helsedepartementet, 1999; Sosial- og helsedirektoratet, 2007). Det er avhengig av et system
som gjer at det er et godt samarbeid mellom primarhelsetjenesten og spesialisthelsetjenesten
til pasientens beste. Tilbudet til pasientene er ikke godt nok utbygd, for det krever gkt
kompetanse, gkt kapasitet og forbedret samhandling (Helsedepartementet, 2004 ; Standard for
palliasjon, 2004).

Myndighetene har derfor utarbeidet Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for
palliasjon i kreftomsorgen, der det blir gitt anbefalinger og faglige rad for a bidra til god
kvalitet og likeverdig tilbud over hele landet (Sosial- og helsedirektorater, 2007).
Handlingsprogrammet bygger pa nasjonal strategi for arbeid innen kreftomsorgen (2004) og
Standard for palliasjon (2004). | St.melding nr.25 om omsorgsutfordringer (Helse- og
omsorgs departementet, 2006) og St.meld. nr 47 om samhandlingsreformen (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2009) vises det til utfordringer for fremtidens helsevesen. Denne

kunnskapen er grunnleggende i denne studien.

Pa sosial og helsedirektoratets konferanse i desember 2006 om ernaring og etikk, var et av
temaene ernzring i den palliative fasen. Professor dr.med Ursurla Falkmer foreleste om
kreftpasientene med avansert kreft som opplever vekttap. Hun beskrev pasienter som
opplevde kroppsforandringer, tap av autonomi, livskvalitet og tap av sosialt samveer knyttet til
vekttapet. Dr. Falkmer hadde med en pargrende som utdypet egne erfaringer som fortvilende,
opplevelse av hjelpeslashet ved at pasienten ikke fikk i seg mat og vekttapet fortsatte. Det ble
utarbeidet et godt samarbeid mellom fagpersoner, pargrende og pasient for a finne en felles

forstaelse av problematikken.

Egen erfaring som sykepleier med spesialutdannelse i intensivsykepleie og i pallisjon har
medfart et tett samarbeid med pasient og pargrende. Samtidig har egen faginteresse for
ernaring vert vesentlig. Liv Wergeland Sgrbys studier i lindrende omsorg de siste tidrene har
vist at ved ikke a ta til seg naring skapes engstelse bade hos pasient og pargrende (Serby,

1980;1998). Mat er viktig nar vi hygger oss, og det at noen pirker borti maten eller ikke spiser



noe i det hele tatt gjar at gleden med maten faller bort. Dette kan oppleves som et tegn pa at
pasienten er dgdende (Sgrby, 1998).

Kartleggingsstudier gjennomfart i spesialisthelsetjenesten og kommunehelsetjenesten viser at
mange pasienter er underernzrte og har synlig vekttap, men de er ikke fulgt opp av
helsevesenet (Sosial- og helsedepartementet, 2006). En kvantitativ studie med sykepleiere og
leger som deltagere gjort i de nordiske landene, viste at oppfelging av vekt og ernering er
darligst i Norge (Molwe, Boaseus, Rasmussen, Kondrup, Unossen, Irtun, 2006). Dette til tross
for at Sosial- og helsedirektoratet (1995) tilrar at pasientens vekt skal registreres ved innkomst
og en gang per uke under et sykehusopphold, og en gang per maned i sykehjem. | praksisfeltet
er egen erfaring at det har veert vanskelig a fa prioritert ernaring. For a finne ut pasientens
ernaringsstatus er vekt et grovt mal pa dette (Sosial- og helsedirektoratet, 1995). Men selv
hos kreftpasienter som ser tynne ut, er egen erfaring at det ikke utferes vektkontroller i
sykdomsperioden eller ved behov. I praksisperioden under masterstudiet, ved en lindrende
enhet, var pasienter med ufrivillig vekttap knyttet til lungekreft innlagt. Pargrendes fortvilelse
og hjelpeslgshet ble uttrykt nar pasientens ufrivillige vekttap syntes sa tydelig gjennom klar
som ikke passet. | tillegg var pasientenes appetitt minimal. Pargrendes og pasientens glede
ved & samles rundt maltidet ble sterkt redusert og nesten borte. Egen undring som sykepleier
var rettet mot at pargrende virket sa uforberedt pa problematikken. Behov for kunnskap om
pargrendes opplevelse av det ufrivillige vekttap ble naerliggende. Dermed er pargrendes
opplevelse av det ufrivillig vekttapet ved lungekreft, fokus i denne studien.

1.2 Studiens hensikt og problemstilling

Studiens hensikt er a fa gkt kunnskap om hva pargrende selv beskriver og forstar knyttet til

det ufrivillige vekttapet hos lungekreftpasienten, i den palliative fase.

Problemstillingen er: Hvordan opplever pargrende det ufrivillige vekttapet til pasienten ved

lungekreft, i palliativ fase?

Falgende forskningsspgrsmal gnskes besvart:

1. Hva forteller pargrende om det synlige vekttapet?
2. Hvordan opplever pargrende det at pasienten gar ufrivillig ned i vekt?
Hvordan pargrende emosjonelt reagerer pa det ufrivillige vekttapet, positive og

negative falelser.

3. Hvordan mestrer pargrende vekttapet?



Mestring omfatter hva den enkelte pargrende vurderer, hva pargrende gjgr og bruk av

folelser for & mete utfordringen/trusselen (Lazarus, 2006). Lazarus forstaelse av

begrepet mestring utdypes under kap 3.2.

1.3 Begrepsavklaringer

I studiens hensikt og problemstilling fremkommer det fire begreper som det er ngdvendig a
avklare. Disse er pargrende, opplevelse, palliativ fase (palliasjon) og ufrivillig vekttap ved
lungekreft. Det siste begrepet blir utdypet senere (kapittel 2.1)

Pargrende er i denne studien definert ut i fra Pasientrettighetsloven, § 3-1(1999); “Pérerende
er den som pasienten oppgir som parerende og naermeste parerende”. Erfaringsmessig er det
slik at pargrende til en voksen, kan vare pasientens ektefelle, samboer/partner eller det kan
veere voksne barn (Kaasa, 2007). Pargrende kan ha et gjensidig avhengighetsforhold til
hverandre og et neaert kontaktforhold (Kirkevold, 2001). Pargrende i denne studien er
informerte, § 3-3 (Pasientrettighetsloven, 1999). Pargrende begrepet utdypes videre under

familien (kapittel 3).

Opplevelse er et begrep som kan forstas i vanlig dagligtale og som kan tillegges flere
betydninger. Enhet for digital dokumentasjon ([EDD], 2006) forklarer ordet oppleve slik ;

1. Vaere med pé, erfare. 2. A fale, oppfatte. | denne studien blir opplevelse forstatt som
subjektive erfaringer og hendelser, som pargrende kan vise til. Det kan vere positive
erfaringer, sa vel som negative. Samtidig som opplevelse innebefatter subjektive emosjonelle
falelser, bade positive og negative. Opplevelse utdypes videre i teorikapitelet under mestring
(kapittel 3.2)

Palliasjon er det norske begrepet pa fagomradet som omhandler lindrende behandling, omsorg
og pleie (Kaasa, 2007). Palliativ pleie eller palliative care er gitt innhold gjennom denne

definisjonen.

Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients and their
families facing the problem associated with life-threatening illness, through the
prevention and relief of suffering by means of early identification and impeccable
assessment and treatment of pain and other problems, physical, psychosocial and
spiritual (WHO, 2002).

Det sentrale i definisjonen a lindre pasientens plager, a hjelpe til a leve et sa fullverdig liv som
mulig, pa pasient og families premisser (WHO, 2002). Den palliative fasen for kreftpasienten
er nar sykdommen er uhelbredelig og fortsetter til pasienten dar (Standard for palliasjon,



2004). Definisjonen av palliasjon som er utgatt fra WHO (2002), stadfestes ikke tidsfaktoren
frem mot deden. Derfor kan den palliative fasen innebefatte en usikker tidsfaktor bestaende

av flere ar, noen méaneder eller bare noen uker.

1.4 Oppgavens oppbygning

Kapittel 2 gir en gjennomgang av tidligere forskning om pargrende i palliasjon, pargrendes
opplevelse av det ufrivillige vekttapet, lungekreft og ufrivillig vekttap ved kreft som

begrunnelse for denne studien.

| kapittel 3 utdypes den teoretiske forstaelsesrammen i studien, knyttet til & utvikle begrepene

forstaelse og fortolking, begrepet opplevelse med mestring, og pargrende med familien.

| kapittel 4 blir forskningsdesignet og de metodiske vurderinger som er gjort under veis i
analyseprosessen av studiet belyst.

| kapittel 5 fremstilles kvinnenes situasjon gjennom individuelle portretter. Dette er

beskrivelser som er satt sammen som en fortelling, et narrativ.
Kapittel 6 omhandler fremstillingen av resultatene fra analysen av alle kvinnenes beretninger.

| kapittel 7 er diskusjon av funn, oppdelt i tre omrader. Her sgkes a besvares de tre

forskningsspgrsmalene.

| kapittel 8 diskuteres studiens hovedfunn, og videre implikasjoner for praksis. Samt

refleksjoner over studiens styrke og svakheter.



KAPITTEL?2  TIDLIGERE FORSKNING

Dette kapittelet er delt inn i to hoveddeler. Farste delen omhandler pargrende. Her presenteres
systematisert sgk og oppdatert forskning om deres opplevelse av det ufrivillige vekttapet ved
kreft og hvordan det er & vere pargrende i palliativ fase. Den andre delen omhandler
pasienten. Her forklares kort om lungekreft, arsaker og behandling av det ufrivillige vekttapet
ved kreft.

| litteraturtilgjennomgangen er det gjort databasesgk i Swe Med, Medline, Cinahl, Psyk Info
og Cochrane med sgkerordene : palliative care, unintentional weight loss, weight loss/weight
control, neoplasms, experience og caregiver (pargrende/helspersonell). Det er sgkt med
begrensninger: tidsintervall 2000 - og engelskspraklige artikler. Inklusjonskriterier er bade
helsepersonell og parerende siden sgkerordet caregivers er benyttet. Aktuelle artikler vil vare
anorexi/cachexi syndrom, cachexi ved kreft, palliativ fase og helsepersonell/pargrende
(vedlegg 1).

Etter hvert som oppgaven har utviklet seg er basesgket utvidet gjennom kilder i de valgte
artiklene og videre utvidet spesielt pa tema pargrende i palliativ fase. Litteratur er innhentet
gjennom BIBSYS. I tillegg flere tidsskrifter som Norsk Tidsskrift for Palliativ Medisin,
Omsorg og Tidsskrift for den Norske Laegeforening som har gode artikler i tema palliasjon.
Fagtidsskriftet Sykepleien og Sykepleien Forskning har ogsa veert viktige fagblad. For a veere
oppdatert pa forskning i tema palliasjon og kvinners opplevelse, har to doktorgradsarbeider
veert viktig kunnskapskilder. Disse er Grov (2006), om pargrendes livskvalitet i palliativ fase

og Eilertsen (2005), om kvinners opplevelser som slagrammet.

2.1 Pargrende i palliasjon

Familien er sentral i palliasjon og intensjonene er a arbeide for gode mater, disse verdiene er a
arbeide for en dpen kommunikasjon med bade pasienten og de pargrende — og malet er at
pasienten skal veere lengst mulig hjemme (Standard for palliasjon, 2004). Utgangspunktet i
palliativ pleie er at mgtet med pasient og pargrende er preget av respekt for familiens forsgk
pa & mestre situasjonen. Det at familien fgler seg sett og ivaretatt, kan lette sorgarbeidet
(Ringdal, Ringdal og Jordhgay, 2003).



Nar et familiemedlem rammes av sykdom rammes ogsa hele familien. Familien er felles
lidende (Osse, Vernooij-Dassen, Schade, Grol, 2006; Thielemann, Conner, 2009; Wennman-
Larsen, Thishelman, Wengstrem, Gustavson, 2007). Voksne barn som pargrende kan ha
praktiske problemer slik som arbeid, geografisk avstand, sosiale forpliktelser gjennom egen
familie og venner, de fungerer som stgttepersoner (Grande, Farquhar, Barclay, Todd, 2006).
Yngre omsorgspersoner kan vare mer problemlgsende enn eldre omsorgspersoner (Grande et
al., 2006 ). Ektefellerelasjonen er mest forsket pa i relasjon til de kreftsyke (Grande et al.,
2006; Osse et al., 2006).

De viktigste omsorgtiltakene overfor pargrende generelt, er at pasienten far den beste stell og
behandling. | den grad at pargrende faler seg trygge pa dette er en god del av bekymringene
og belastningene avhjulpet (Hynne, 2001). Eldre pargrendes omsorg overfor kreftpasienten i
palliativ fase er preget av isolering fra sosiale aktiviteter (Selv om pargrende opplever
situasjonen som vanskelig, er deres egne behov stort sett underordnet den bekymring som de
har overfor den syke (Osse et al., 2006). Informasjon om pasientens tilstand, prognose og
behandling ma bli gitt som en kontinuerlig prosess og pa en mate som pargrende kan
nyttiggjere seg (Andershed, Ternestedt, 2001; Andershed ,2006 ; Hynne, 2001; Krishnasamy,
Wilkie, Haviland, 2001).

Pargrende er mulige stattespillere for kreftpasienten i den palliative behandlingen av
pasienten. Langvarig omsorgsansvar kan fare til fysisk og psykisk tretthet eller utmattelse,
depresjon og fysisk sykdom, samtidig kan det i alvorligere grad begrense den pargrendes
livsutfoldelse og frihet (Given, Wyatt, Given, Sherwoood, Gift, DeVoss, Rahbar, 2004;
Thielemann et al., 2009). Pargrende er viktige for pasienten, slik at hapet opprettholdes
(Bugge, 2003; Juul Bush, 2004; Rudstgen, 2003; Wist, 2003; Aakre, 2000). Sosial statte er

sett pa som vesentlig for @ motvirke depresjon (Thielemann et al., 2009).

| den palliative fase kan det veaere pasienter med et nettverk som fungerer, men det kan ogsa
veere nettverk som er svekket og neere pargrende kan ha redusert helse (Loge, H.J., Bjordal, B,
Paulsen, 2006). Samtidig kan det vaere usikkerhet knyttet til sykdommens utvikling og

forverring som vil veere preget av uvisse bade for pasienten og familien (Osse et al., 2006 ).



2.2 Forskning om pargrendes opplevelse av ufrivillig vekttap

Det er gjennomgaende fa studier om pargrendes opplevelse av ufrivillig vekttap ved
lungekreft. Studier som danner bakgrunn for denne studien er som falger;

De to britiske review-artikler (Holder, 2003; Poole, Froggatt, 2002) oppsummerer litteratur i
perioden (1991 — 2002) om tema cachexia. Forskerne vurderer det slik at realistiske mal ma
settes i samarbeid med pasient og pargrende, og sammen med et tverrfaglig team. Det ma
gjennomfares etiske vurderinger, som bygger pa hva pasienten selv gnsker. Forskerne
vurderer det slik at mot slutten av livet er ikke aktiv ernaringsbehandling til beste for
pasienten. Forskerne viser til den hinduistiske kulturen, hvor ikke a spise er en forberedelse
pasienten gjar, mot verdien av en god dgd. Daden oppleves forutsigbar, selvkontrollerende og
av verdi gjennom denne forstaelsen. Pargrende perspektivet er lite utforsket.

Hopkinson, Wright, Corner (2006a) gjennomfarte en kvalitativ studie av 30 pasienter, med
forskjellige kreftdiagnoser i palliative omsorg, i England. Det ble gjennomfart
dybdeintervjuer med disse pasientene, 23 pargrende og 14 helsepersonell. Det viste seg at
pargrende opplevde bekymring nar vekttapet ble synlig, de forstod ikke hvorfor pasienten
mistet vekt hele tiden og de opplevde hjelpeslgshet gjennom at vekttapet ikke ble diskutert.
Flere av pasientene var ikke veid i palliativ fase. Forskerne utfgrte samtidig en kvantitativ
sparreundersgkelse av 185 pasienter om vekttapet ved kreft. Her svarte noen pasienter selv,
ved hjelp av sykepleier eller pargrende. 79 % av pasientene rapporterte vekttap, av disse var
36% bekymret, svar i samarbeid med pargrende gav 58%. Bekymring var altsa mest uttrykt
nar pargrende hjalp til med a svare. Pargrendes svar ble betraktet som misvisende fra
forskernes side og ble trukket fra studiet, siden deres fokus var pasienten og ikke de pargrende
(Hopkinson, Wright, McDonald, Corner, 2006 b).

I en kvalitativ studie fra Canada, ved en palliativ enhet deltok 13 pasienter med forskjellig
typer kreft i palliativ fase og 11 helsepersonell, 13 pargrende og 11 tidligere pargrende (Mc
Clemet, Degner, Harlos, 2004). Forskerne fant ut at pargrende benyttet tre strategier for a fa
pasienten til & spise; 1. Det er best & spise. 2. Ambivalens; Det er bedre a spise eller ikke &
spise. 3. Det er bedre a la naturen bestemme, pasienten bestemmer selv. De pargrende som
fikk pasienten til 4 spise, fglte seg mer forngyd enn de som ikke klarte det. De forngyde
presset pasientene til & spise ut i fra den tro at det ville gke livskvaliteten og forlenge
overlevelsen. Samtidig ble pargrende mer handlingsrettet nar deden neermet seg, de gnsket at
pasienten fikk total parenteral ernaering (TPN) eller intravengst. Dette ble forstatt som et

gnske om kontroll pa fra pargrendes side. Den psykologiske dimensjonen er lite utforsket



bade fra pasient og pargrende perspektivet. Forskerne oppsummerer at det er forsket lite pa
pargrendes opplevelse av vekttapet.

Forskerne Strasser, Binswanger, Cerny og Kesselring (2007) gjennomfarte et fokus -
gruppeintervju med 19 mannlige pasienter med langt fremskreden kreft og deres kvinnelige
pargrende. Etter den ferste dataanalysen ble det gjennomfart dybdeintervjuer med de samme
informantene. Det viste at de kvinnelige pargrende var mer bekymret for vekttapet enn
pasienten selv. Kvinnene la vekt pa at maten var et utrykk for deres kjeerlighet, slik at nar

pasienten mistet vekt ble det store utfordringer.

Reid, Mc Kenna, Fitzsimons, McCance (2008) har gjennomfgart en kvalitativ studie hvor 15
pasienter og 12 familiemedlemmer ble rekruttert fra et kreftsenter i Nord Irland. Hensikten
med denne studien var a undersgke erfaring med cachexi ved flere typer kreft. Funnene viser
opplevelse av; synlighet av cachexia, vekttapet som en negativ prognose, fysiske endringer i
appetitten, konflikter over matinntak og mestrings prosesser. Funnene viser kompleksiteten
for bade pasient og pargrende, utover de fysiske symptomene hos pasienten, det involverer
psykiske, sosiale og eksistensielle omrader. Utenom dette nevner ogsa forskerne respons fra
helsepersonell, de var ikke var opptatt av vekttapet og det ble i liten grad kommunisert
overfor pasient og pargrende. Forskerne har viderefgrt data fra 8 pasienter og 8
familiemedlemmer i den foregaende studien, og analysert materialet med den hensikt &
utforske falelser knyttet til mat (Reid et al., 2009). Funn viser konflikt rundt mat, med en
vanskelig balanse mellom a tilby og a true pasienten til & spise. Fokus her var hovedsaklig

pasienten, men ogsa pargrende utfordringer.

2.3 Lungekreft hos pasienten

Det finnes to typer lungekreft. Ikke smacellet lungecancer (ISCLC) og smacellet lungecancer
(SCLC), den siste formen er i hovedsak utbredt pa diagnosetidspunktet. De fleste pasienter
med lungekreft har spredning til mediastinale glandler, pleura og/eller den andre lungen ved
diagnose (Sundstrgm, Bremnes og Aasebg, 2003). Lungekreft tar flere liv enn noen annen
kreftsykdom i verden (Bremnes og Aasebg, 2002). | Norge er lungekreft den hyppigste
kreftrelaterte dedsarsak bade blant menn og kvinner (Kreftregisteret, 2009). De aller fleste
pasienter som rammes av lungekreft dgr av sin sykdom, diagnosen er vanskelig og
behandlingen for de fleste er palliativ (Sundstrgm et al., 2003). Den lindrende behandlingen

bestar i dag fortrinnsvis av tilbud om cytostatika behandling. Disse behandlingene vil ha



sammenheng med pasientens allmenntilstand, og gir bivirkning som nedsatt matlyst og
kvalme med ytterligere vekttap (Sundstrem et al., 2003).

Pasienten med lungekreft har erfart tre av disse symptomene fer de har fatt diagnose; tett
hoste, infeksjon i brystet, fglelse av slapphet, unaturlig tretthet, mister vekt, tett i brystet,
kortpusthet, hoster opp blod eller smerter i brystet (Krishnasamy et al., 2001). Lungepasienten
opplever multiple symptomer som nedsatt eller liten appetitt, tidlig metthetsfalelse, lett hoste,
tungpust, smerte, svelgeproblem, fatigue og vekttap (Krishnasamy et al., 2001; Wennman-
Larsen et al., 2007)).

Avhengig av hvilken cytostaticabehandling som blir gitt, er bivirkningene smaksforandringer,
kvalme, brekninger, diare, stomatitt, eosophagitt og haravfall (Sundstrgm et al., 2003). Noen
av disse behandlingene kan redusere tarmaktiviteten og gi forstoppelse (Sundstrgm et al.,
2003).

2.4 Ufrivillig vekttap ved kreft

Ufrivillig vekttap/cachexia er alvorlig avmagring eller vekttap med tydelig tegn pa
nedbrytning av muskelmasse og fettvev. Cachexia deles i primar cachexia som er betegnet
som ufrivillig vekttap og ansees & ha sammenheng med selve kreftsykdommen (Statens
legemiddelverk, 2001). Sekundeer cachexia er derimot en komplikasjon til sykdommen og

behandlingen som blir gitt (Statens legemiddelverk, 2001).

Litteraturinnhentingen viser at vekttapet kan knyttes til tumor relaterte metabolske endringer i
kroppen. Krefttumoren kan produsere en sirkulerende factor (PIF) som bryter ned
kroppsmuskelen. Tumorcellene starter ogsa en inflammatorisk respons som pavirker
immunceller. Disse farer til ytterligere vekttap. | tillegg aktiverer cytokinene akuttfaseprotein
(APR), et av dem er C-reaktivt protein (CRP)som gker. APR gker kroppsmetabolismen
betraktelig og brenner mer kalorier enn normalt. En sideeffekt av dette er at appetitten avtar,
derfor vil matinntak og vekt ga ytterligere ned (Guenter, Ferguson, Thrush, Voss, 2002).
Cachexia er et massivt tap av bade fett og muskelmasse opptil atti prosent (Tisdal, 2002).
Pasienter med cachexia mister fett og muskulatur, lean body mass (LBM*) g&r ned (Guenter et
al, 2002 ; Sarhill, Mahmoud, Walsh, Nelson, Komurcu, Davis, Le Grand, Abdullah, Rybicki,
2003; Stepp, Parkitz, 2001; Tisdale, 2002). Cachexia er dermed fysiologisk helt noe annet enn
sult. Ved sult vil fettet tapes, men LBM vedlikeholdes (Tisdal, 2002).

'LBM er et utrykk for kroppsmasse minus fett, Webster’s New World (2008).
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Cachexia opptrer hos halvparten av alle nydiagnostiserte kreftpasienter og er assosiert til GI-
og lungekreft (Tisdal, 2002). Poole og Froggatt (2002) viser til at vekttapet er en negativ
prognostisk faktor, forskjellige begrep anvendes om vekttap ved kreft og mer enn 15%
vekttap vil medfarer svekket fysisk funksjon. Pasienter med et vekttap pa 5% har halvert
levetid i forhold til de som ikke taper vekt, og Cimino (2003) hevder det er kreften som dreper
pasienten og ikke for lite neering. Cachexia er arsak til 20% av kreftdgdsfall (Tisdale, 2002 ).

Forsgk pa a reversere vekten er gjort. Eicosapentaenoic acid (EPA) er en omega 3 fettsyre
som normaliserer den inflammatoriske responsen. Det er usikkert om den har vedvarende
effekt pa vekttapet (Dewey, Bergan, Dean, Higgins og Johnsen, 2007; Tisdal, 2002).
Syntetisk mariuana (megastrol) blir brukt for & gke appetitten, det kan virke positivt ved at
vekten gker, men det gker kun fettet i kroppen og ikke LBM (Berenstein, Ortiz, 2007;
Cimino, 2003). Matinntak og ernzringstilskudd som total parenteral ernzering (TPN) gker
heller ikke LBM (Sarhill et al., 2003). Corticostroider gir gkt appetitt, men ingen bevislig
effekt pa vekttapet (Tisdal, 2002).

Cachexia kan veere lite forstatt og handtert i klinisk praksis (Reid et al., 2009; Tisdal, 2002).
Klinisk erfaring tyder pa at symptomer som cachexia, er underdiagnostisert og
underbehandlet (Kaasa, Haugen, 2006). | Norge er det nylig utgitt faglige retningslinjer for
forebygging og behandling av underernaring med krav om vurdering av ernaringsmessig
risiko (Helsedirektoratet, 2009).

2.5 Sammenfatning av forskningslitteraturen

Pargrendes perspektiv pa ufrivillig vekttap ved forskjellige krefttyper er utforsket i studier
sammen med pasienten. De studier som finnes viser at pargrende opplever bekymring mer
enn pasienten, nar det ufrivillige vekttapet er til stede. Det er ikke funnet studier som er gjort i
Norge eller engelskspraklige studier om pargrendes opplevelse spesifikt ved lungekreft, selv
om flest der av denne kreftformen. Derfor vil perspektivet veare pargrendes opplevelse av det
ufrivillig vekttapet hos pasienten med lungekreft, i palliativ fase i denne studien.
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KAPITTEL3 TEORETISK FORSTAELSESRAMME

| denne studien, der hensikten er & forsta hvordan pargrende opplever det ufrivillige vekttapet
som rammer pasienten med lungekreft i palliativ fase, er det ngdvendig a avklare begrepet
forstaelse og betingelsene for a oppna forstaelse. Bade som far-vitenskaplig og som den
menneskelige erfaring. Dette er spgrsmal som blir utdypet i hermeneutikken (Nerheim, 1995).
Den filosofiske hermeneutikken slik den er utviklet av Hans- Georg Gadamer er valgt for a

belyse forstaelse og vitenskaplig stasted i denne studien.

| det foregaende kapitlet fremkom det at ufrivillig vekttap var fremtredende ved lungekreft i
palliativ fase. | denne studien forutsettes det at sykdommen lungekreft og falgende av den
ikke kan forstas kun som en medisinsk, biologisk tilstand, men ogsa som en opplevd sykdom
som rammer de nermeste pargrende. Pargrendes egen opplevelse og hvordan de mestrer det
ufrivillige vekttapet hos ektefelle/mor er spgrsmal i denne studien. Lazarus (2006) anvender
begrepet den relasjonelle mening, som utrykk for den mening som konstrueres av personer i

relasjonelle sammenhenger, derfor er Lazarus teori om mestring aktuell for studien.

Familien er ogsa et sammensatt begrep, derfor er det ngdvendig & avklare forstaelsen av
familien i dette studiet. Familien forstas i lys av systemperspektivet, opplaringsperspektivet

og dialogperspektivet.

Dette kapittelet er derfor oppdelt i tre deler. Farste del omhandler forstaelse, den neste del hva

Lazarus utdyper om mestring. Til sist hva forstas med familie i studien.

3.1 Forstaelse og filosofisk hermeneutikk

Forstaelsesmodellene i hermeneutikken kommer fra en kunnskapstradisjon som ligger lenger
tilbake enn den medisinske, naturvitenskaplige. To hovedtradisjoner er fremtredende. Den ene er
den tradisjonelle hermeneutikken, med utgangspunkt i Schleiermacher (1768-1834) og Dithley
(1833-1911) som var opptatt av a lage en generell metode for hermeneutikken,
metodehermeneutikk (Nerheim, 1995). Den andre tradisjonen, den filosofiske hermeneutikken,
ble utviklet av Heidegger (1889-1976) og Hans-Georg Gadamer (1900 -2002) forstatt som
erfaringshermeneutikk. Gadamer var elev av Heidegger. Bade Heidegger og Gadamers
ontologiske svar er at den menneskelige eksistens er karakterisert ved a vare forstaende og

engasjert i verden. Det er dermed en menneskelig veeremate.
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Denne studien er forankret i hermeneutikken. Rgttene til den kvalitative tilneermingen ligger i
den hermeneutiske tradisjon (Nerheim, 1995) Den tilhgrer humanvitenskapen og er en
fortolkningsvitenskap. A redegjgare for hva forstaelse er, er nettopp hermeneutikkenes
oppgave. Betegnelsen hermeneutikk, betyr a tolke eller fortolke. Den er en sammensatt
tradisjon av teorier om nettopp fortolking og forstaelse. | store deler av hermeneutikken
forstas dette som hovedsaklig tolking av tekster, men i nyere hermeneutikk er dette utvidet til

fortolking av mennesker og kulturer (Svendsen og Saatela, 2004).

I den filosofiske hermeneutikken er spraket utgangspunkt for all fortolking og forstaelse. Pa en
mate er vi underlagt spraket via tegn og grammatiske regler. Pa den annen side er spraket
individuelt, til var disposisjon. Spraket i form av dialogen i samtaleintervjuet, spgrsmalene med

den transkriberte teksten og i form av analysens fortolking og forstaelse.

Malet for all kommunikasjon og all forstaelse, er en felles forstaelse av saken (det). Gadamer
beskriver det & forsti hverandre “som & forstd hverandre i noe ”(Gadamer, 2004, s. 31). Forstaelse
er slik Gadamer utdyper er en filosofi, ikke en type erfaring, men det er menneskets
grunnleggende vaeremate. Vi mennesker forholder oss hele tiden fortolkende til omgivelsene, i et
forsgk pa a komme til klarhet om ulike tings mening. Det er en grunnstruktur ved den
menneskelige tilvearelse, fordi vi alltid er engasjert i var eksistens (Gadamer, 2004).

Forstaelseshorisonten er et viktig begrep innen hermeneutikken, den betegner alle de
forutsetninger vi har for a forsta noe, summen av forestillinger, holdninger, verdier,
oppfatninger, erfaringer, sprak og lignende. Forstaelseshorisont er hele den bakgrunn vi har
nar vi skal forsta noe (Nerheim, 1995, Svendsen og Saatela, 2004). Hele tiden blir den prevd
ut med a konfronteres med en annen horisont som gjer krav pa en sannhet. | denne studien
kan det veere kvinnene som fra sitt stasted i hverdagslivet, forsgker a forsta den nye endringen
knyttet til det ufrivillige vekttapet hos ektefelle/mor. Denne prosessen innebarer en dialog,
med spersmél, svar og avklaringer, nye spersmél og svar. “Spersmaélets vasen er at legge
muligheter dpne og at holde den dbne” (Gadamer, 2004, s. 285). Ulike forstaelseshorisonter
kan bidra til at mening og forstaelse vil vere forskjellig mellom personer. Men det kan oppsta
felleskap nar vi sgker en sannhet sammen i en dialog, en forstaelse i noe og horisontene

nermer seg hverandre.

Vi mater aldri verden som et ubeskrevet blad, men tolker ut i fra tidligere erfaringer og
oppfatninger, en forforstaelse eller fordom. Derfor nar man har et gnske om a forsta, er det

ngdvendig a vaere bevisst egne fordommer og vare apen for noe man ikke tidligere forstod.
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Grunnleggende i hermeneutikken er at forstaelse bestar av en stadig bevegelse mellom hel og del,
mellom det vi skal fortolke og var egen forforstaelse, eller mellom det vi skal fortolke og
sammenhengen det skal fortolkes i. Det dreier seg om en sirkelbevegelse, eller snarere en
spiralbevegelse, siden vi ikke blir staende pa samme sted (Nerheim, 1995). Det vil si at hver gang

vi forstar deler av virkeligheten, vil sasmmenhengen vi forstar pavirke helheten av var forstaelse.

3.2 Mestring

I denne studien sgkes kunnskap om kvinners opplevelse knyttet til det ufrivillige vekttapet
hos ektemann og mor. Det innebeerer i denne studien a utforske hvordan de handler, hvordan
de tenker og hva de faler i mgte med store utfordringer og pakjenninger. Det & mestre en
vanskelig situasjon vil vaere & matte overvinne, redusere eller kanskje matte akseptere de

vanskelighetene som er oppstatt.

Lazarus (1922 — 2002) er en av pionerene og den mest innflytelsesrike psykolog knyttet til
forskning om stress og falelser i perioden fra 1960 tallet frem til tusenarsskiftet. Hans farste
forskningsarbeider var basert pa behavioristisk adferdsforsking (stress- respons), i et
positivistisk vitenskapssyn og med et systemiskperspektiv. Dette innebar utarbeidelse av flere
modeller med forskjellige variabler for a forsta stress, mestring og tilpassing. Etter hvert som
forskningen utvikler seg, kritiserer han egen forskning som analytisk reduktiv. Han forstod at
en mer narrativ tilgang kunne berike den psykologiske forskningen. Det er dette Lazarus
utdyper i den siste analyse han gir av egen og andres forskning innen psykologi, i boken

”Stress og felelser”(Lazarus, 2006). Boken er grunnleggende i denne studien.

3.2.1 Mestring som prosess

Mestring har til hensikt a bevare eget selvbilde, finne mening og opprette en personlig
kontroll over bade de indre og de ytre krav man blir konfrontert med. Lazarus og Folkman
(1984) har tidligere definert mestring som; “We define coping as constantly changing
cognitive and behavioural effort to manage specific external and/or internal demands that are
appraised as taxing or exceeding the resources of the person” (Lazarus og Folkman,1984,
s.141). Mestring beskrives som en kontinuerlig skiftende kognitiv og handlingsmessig

anstrengelser for a tale disse pakjenningene.

Vurdering er tillagt som sentralt i teorien. Vurderingen er i utgangspunktet en kognitiv

prosess, men trenger ikke samtidig veere rasjonell. Slik sett er vurderingen ogsa rettet mot noe

som kan skje spontant, men det kan ogsa vere noe som skjer ubevisst. Det vil forga en rekke
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kognitive vurderinger og revurderinger i prosess. Disse prosessene inneholder primar og

sekundaervurderinger, selv om de i virkeligheten henger sammen (Lazarus, 2006).

Primaervurdering retter seg seerlig mot verdier, egne forestillinger om seg selv og omverden
rundt, en malforpliktelse for det som skijer i situasjonen. Lazarus (2006) vektlegger
malformuleringen som avgjerende. Nar noe er pa spill stilles grunnleggende spgrsmal. Vil
noen av mine kjerneverdier vere pa spill? Hvis svaret er nei, oppfattes det ikke som truende.
Hvis svaret er ja, rettes vurderingen mot a avgjgre om situasjonen er en belastning i form av
skade, trussel eller utfordring. Skade, bestar av en opplevelse tidligere, en erfaring. Trussel,
er en fare for skade i neaer fremtid. Utfordring er et positivt stress som arter seg som
engasjement, som ved a vere “’klar til kamp”. Den sekundere vurderingen handler om hva
personen med egne ressurser eller andres, kan gjgre med trusselsituasjonen. Det vil si en
mulighet for mestring. Dette er ogsa en kognitiv vurdering. Mestring er a forholde seg
hensiktsmessig til situasjonen, i forhold til trusselbildet og egne muligheter til & pavirke. Hvis

kravene overstiger ressursene kan personen oppleve negativt stress.

Lazarus modell er bade kognitiv, transaksjonell og prosessorientert. Kognitiv, i form av a
fortolke, tillegge mening, tenke og fele, vurdere. Det er den enkeltes vurdering som er
avgjarende for opplevelsen, meningsinnholdet, falelsene og handlingen. Denne vurderingen
som avgjgr om situasjonen oppleves som belastende og om det er behov for & sette inn
spesielle mestringsforsgk. Transaksjonell forstas slik at mennesket og omgivelsene virker i et
gjensidig dynamisk samspill. Prosessorientert slik at meningsinnholdet vil gjennomga
forandringer som folge av de kognitive vurderinger og revurderinger mennesket gjgr — stadig,

SOmM en prosess.

3.2.2 Mestringens hovedfunksjoner

Mestring har to hovedfunksjoner, en fglelsesfokusert og en problemfokusert. Den
falelsesfokuserte mestring handler om falelsesmessig regulering av de folelsene som knyttes
til pakjenningen. Enten ved & unnga a tenke pa situasjonen eller revurdere den. Ved den
problemfokuserende mestring vil personen vurdere situasjonene som kontrollerbar, personen
kan tilegne seg informasjon om hva som ma gjares og foretar handlinger. Dette endrer dermed

den problematiske relasjon mellom person og miljg.

Lazarus (2006) har utarbeidet 8 mestringsstrategier; Konfronterende mestring, distansering,
selvkontroll, oppsgking av sosial statte, flukt, planlagt problemlgsning, akseptert ansvar og

positiv revurdering.
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Konfronterende mestring innebarer a kjempe for pa den maten ikke a gi opp eller kjempe for
a oppna egne mal. Forsgke & fa den ansvarlige til & endre mening. Distansering vil innebeere
og preve a glemme det hele. Dermed a ta lett pa situasjonen, ikke a gjere for mye ut av det.
Selvkontroll vil vaere en mate a forsgke a holde egne falelser skjult. Sgrge for at andre ikke
finner ut hvor ille det er. Oppsgking av sosial stgtte vil veere gjennom samtale med en annen
for & forsgke a finne mer ut av situasjonen. Henvende seg til en person som kan gjgre noe
konkret. Det kan ogsa vere en i familien eller naer omgangskrets som kan sparres til rads.
Selv om sosial stgtte benyttes en gang er det ikke sikkert det benyttes neste gang. Flukt
forklares som en unngaelse. | den mening at problemet vil ga over av seg selv, kanskje hape
pa et mirakel. Samtidig helst & unnga andre mennesker i form av isolering. Planlagt
problemlgsning vil vare a vite, kognitivt, hva som skal gjeres. Dermed gke egen innsats for &
fa tingene til & fungere. Ha en handlingsplan, vaere malrettet og falge denne. Aksept av ansvar
vil veere a kritisere eller irettesette seg selv. Dermed a love at det ikke ville skje igjen. Positiv
revurdering innebzrer & endre seg eller vokse som menneske pa en god mate. Hendelsen
forandrer personen. Revurdering er en meget effektiv form for kognitiv mestring, fordi den
fungere som en selvavstiving av falelsene. Pa den maten at fglelsene endres ved a lage en ny
kognitiv mening. For eksempel kan angst dempes pa denne maten. Revurdering kan ogsa
gjere at man klarer a sette seg inn i en naer persons sted. Likevel er revurdering en vanskelig
mestring pa grunn av egen sarbarhet, men kanskje en av de meste effektive mellom person og
miljg (Lasaruz, 2006).

Mestring kan ikke forstas slik at hensikten er & finne mestringsstrategier som demper alt
stress, og som derfor skal fungere best mulig. Lazarus og Folkman forstar det slik;
“Definitions of coping must include efforts to manage stressful demands, regardless of
outcome. This means that no strategy is considered inherently better than any other . (
Lazarus og Folkman, 1984, s. 134) En mestringsstrategi er dermed ikke bedre eller mer

“vellykket” enn en annen.

3.2.3 Stress, folelser og mestring

Mestring har veert naert knyttet til stress, men mestring har ikke veert knyttet til falelser i
tidligere forskning (Lazarus, 2006). Forstatt slik at mestring og faelelser har vert oppfattet som
to forskjellige starrelser. Lazarus derimot hevder at mestring er en del av falelsesprosessen.
Falelsene er overordnet og bestar av motivasjon, vurdering, stress, falelse og mestring —

gjensidig avhengig av hverandre.
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Laszarus (2006)har forsket og funnet femten falelser som er avgjgrende i sammenheng med
mestring. Disse er; sinne, misunnelse, sjalusi, angst-frykt, skyld, skam, lettelse, hap,

sgrgmodighet — depresjon, takknemlighet, medfglelse, lykke, stolthet og kjeerlighet.

Av disse falelsene vektlegges i denne studien; lettelse, hap, sergmodighet-depresjon og
kjeerlighet. Lettelse, hap, sargmodighet — depresjon er fglelser som utlgses av negative
hendelser som betyr noe for livet vart. Lettelsen kommer fordi en negativ hendelse endrer seg
til det bedre eller at trusselen plutselig forsvinner. Hap er pa samme mate som lettelse en
folelse. Lazarus (2006) utdyper at hap er som a frykte det verste, men lengte etter noe bedre.
Uvissheten gjgr at hapet inntrer. Lasarus (2006) hevder at selv nar en man elsker ligger for
daden, vil hapet avta, men personen gir ikke opp selv om rammene blir mindre. Sergmodighet
— depresjon er tett bundet. Sgrgmodigheten er en relasjonell erfaring om det ugjenkallelig
forestaende tapet. De depressive falelsene kommer som et utrykk for trussel mot egen
identitet og usikkerhet om fremtiden. Depresjon er en blanding av en rekke kompliserte
falelser som angst, sinne, skyld og skam - alt knyttet til trusselbildet. Falelser som utlgses av
gunstige hendelser i livet er lykke, stolthet og kjarlighet. Her i denne studien er kjeerlighet
vesentlig. Kjeerlighet er en positiv falelse. De fleste gnsker a bli elsket og elske. Kjerlighet er
en sterk tilknytning hvis den blir gjengjeldt. | denne studien kan kjeerlighet forstas bade

mellom ektefeller og datter/mor.

3.2.4 Relasjonell mening

Lazarus (2006) vektlegger relasjonell mening som noe annet enn en respons pa et stimuli fra
miljget rundt. Selv om samspillet med andre personer er viktig, er den mening som en person
selv konstruerer ut i fra relasjoner til miljget rundt, er en kognitiv abstraksjon av
pakjenningen. Forstatt som en tankebearbeiding av trusselen og som truer et viktig mal
personen har. Den meningen som personen konstruerer, en vurdering, vil ha bakgrunn i et
samspill mellom personens egne ressurser og de miljgmessige pavirkningene. Vurderingen er
dermed ikke bare avhengig av miljget rundt, men ogsa av personens konstruksjon av
relasjonen til miljoet. ”Vurderingen er en evaluerende prosess, hvor den relasjonelle mening
konstruerer (Lazarus, 2006, s. 26). Pa denne maten er det mulig a forsta hvorfor det er sa
store individuelle forskjeller i menneskers tenkning, handling og falelser. Vi reagerer pa var
helt seeregne mate overfor miljget gjennom forskjellige mal, forestillinger og personlige

ressurser.
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3.3 Familien

Familien er en gruppe mennesker som er forbundet med hverandre. De kan veere i slekt, via
blodsband eller ekteskap. Men familie er mye mer enn det. Familier kan vere veldig
forskjellige bade i form av sammensetning, kulturell bakgrunn og funksjon (Kirkevold, 2001).
Familien kan veere mennesker som er fglelsesmessig knyttet til hverandre eller ikke. Ved
sykdom i familien rammes hele familie. Tradisjonelt er kvinner beerere av omsorgsansvar i

Norge, selv om det er endringer i kjgnnsrollemgnsteret (Gullestad, 1996; Thorsen, 2001).

Ekern (2001) presenterer tre ulike teoretiske perspektiv pa familier i mgte med sykdom og
lidelse. Det systemiske perspektiv, oppleeringsperspektivet og dialogperspektivet. En
systemisk forstaelse av familien kan veere a se pa hele familien som et system. Den kan da
besta av flere subsystemer som ektepar, sgskenpar og foreldre-barn system. Disse systemene
er deler av stgrre systemer som storfamilie, nettverk og samfunn. Samtidig er disse systemene
bundet sammen gjennom et hierarkisk nettverk. Allikevel er familien blant de viktigste
kildene til bekreftelse, sosial statte og motivasjon (Kirkevold, 2001).

Opplaringsperspektivet kan forsas som en pedagogisk mate a tilnserme seg familien (Ekern,
2001). Det er gjennom informasjon, veiledning og undervisning veert slik helsepersonell har
overbrakt kunnskap til pargrende. Denne kommunikasjonen er fortrinnsvis en-veis
(Skjervheim, 2001), og det er lite plass til familiens ressurser eller synspunkter (Kirkevold,
2001).

Dialogperspektivet er ikke en mate a tenke pa eller en modell. Derimot er det et perspektiv
som apner opp for forstaelse av meninger og opplevelse av mellommenneskelig karakter.
Denne forstaelsen flytter fokus bort fra symptomer og sykdommer til det som skjer mellom
menneskene. Relasjoner vil veere det samspillet og den kommunikasjonen som foregar
mellom mennesker (Ekern, 2001). Dialogperspektivet er et utrykk for apenhet i samtale og for
ulike forstaelser, som inviterer til dialog. | dialogen kan det vaere rom for spagrsmal og
undring, som kan bidra til en felles forstaelse (Ekern, 2001; Gadamer, 2003, Skjervheim,
2001). Dette utfordrer helsepersonell til ikke a veere eksperter med korrekte svar, men utvikle

en fellesforstaelse.

3.3.3 Sammenfatning
Forstaelse er forstatt gjennom Gadamers filosofisk syn om at mennesket er grunnleggende

forstaende og fortolkende. Hovedtrekkene for forstaelsen er forforstaelse, forstaelseshorisont og
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sammenhenger sett gjennom del og hel, forstaelse i en prosess. Det er gjennom dialog at en felles

forstaelse er mulig.

Lazarus (2006) betoner at den mening som personen konstruerer, en vurdering, ikke bare
avhengig av miljget rundt, men ogsa av personens konstruksjon av relasjonen til miljget. Denne
konstruksjonen er en evaluerende prosess, og er vesentlig i forstaelsen av den mestring kvinnene i

studien har ut fra egne og andres ressurser.

Familien i mgte med sykdom er mer enn kun en informert pargrende. Tre ulike perspektiver
er utviklet i familieforstaelsen, hvor familien som et system, opplaring/informasjon og dialog
er kjerneord.
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KAPPITEL4  METODE

Metode handler om veien til malet, og hvordan man gar frem for & utvikle kunnskap. Under
dette kapitlet beskrives det valgte forskningsdesign, og de overveielser som er knyttet til dette.
Analyseprosessen Vil bli gjennomgatt og vurdert. Til slutt diskuteres hvordan de

forskningsmessige etiske overveielser er ivaretatt.

4.1 Valg av forskningsdesign

I denne studien hvor hensikten er & frembringe en dypere forstaelse av hvordan pargrende selv
opplever det ufrivillige vekttapet hos lungekreftpasienten, i palliativ fase, er det vesentlig a fa
frem dybdebeskrivelser og variasjoner hos personer med denne erfaringen. En kvalitativ
tilnzerming er derfor valgt. Der det ikke er et fokus pa a forklare, men heller & gke kunnskapen
pa det & forsta (Nerheim, 1995). Valget av kvalitativ metode hviler pa tre forhold. For det
farste var det fa forskningsstudier om opplevelsen av a veere pargrende til lungekreftpasienter
med ufrivillig vekttap, i palliativ fase. Den kvalitative tilnermingen var egnet for a sgke
kunnskap i et relativt ukjent felt. For det andre sgkte denne studien a kanalisere kunnskap,
opplevelser og erfaringer direkte fra de som erfarer fenomenet. For det tredje sgkes kunnskap

gjennom det a forsta, forsta gjennom samtalen og gjennom vitenskaplige analyser.

I den kvalitative forskningen ansees forskeren som aktiv deltager i kunnskapsutviklingen.
Dermed vil forskerens perspektiv veere med pa a prege hva slags kunnskap som kommer frem
(Fog, 2004). Derfor er forskerens forforstaelse presentert i foregaende kapitler og de
analysevurderinger forsker gjer, blir derfor vurdert som vesentlig & fremstille dette i

kapittelet.

4.1.1 Rekruttering

Informantene ble rekruttert fra et lokalsykehus i Sgr-Norge. Sykehuset hadde palliativ enhet
med to sengeplasser og poliklinisk avdeling, samtidig som de var organisert under medisinsk
avdeling. Her var informantene rekruttert strategisk ved den palliativ enheten i
spesialisthelsetjenesten, siden pasienter med lungekreft fikk lindrende behandling der, i
palliativ fase.

Ved dette sykehuset fikk lungekreftpasientene poliklinisk lindrende behandling. Pasienten var
for det meste hjemmevarende med enkelte polikliniske avtaler som cellekurer, eller hadde

korte innleggelser etter behov, i palliativ enhet eller den medisinske avdelingen. Nar det
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gjelder antallet pasienter med lungekreft som har kontakt med denne palliative enheten, kan

det varierer og falgelig ogsa rekrutteringen av informanter. Stipulert til omlag tolv i aret.

Ansvarlig medisinsk overlege rekrutterte informanter til studien, ved farst & innhente
samtykke fra pasienten, om at pargrende kunne fa informasjon om pasientens helsetilstand og
helsehjelp (Pasientrettighetsloven, 1999) far eventuell deltagelse i studien. 1 tillegg samtykket
pasienten muntlig overfor lege, om at pargrende kunne delta i studien. Forsker var bevisst
ikke delaktig i rekrutteringen, for ikke a pavirke slik at pargrende kunne fale seg presset til a
delta.

Det viste seg at det var noe vanskelig a fa rekruttert gnskelig antall informanter pa denne
maten. Det gikk tre maneder mellom det farste intervjuet og det andre. Derfor ble
kreftsykepleier ved den palliative enheten med pa rekrutteringen, i naert samarbeid med
ansvarlig medisinsk overlege. De pargrende som gnsket det, fikk en muntlig utfyllende
orientering av kreftsykepleier. Dette gjorde at flere ble rekruttert. Mine refleksjoner over sen
rekruttering var, at nar pargrende er i en sarbar livssituasjon, kan det veere vanskelig &
involveres i noe nytt. Det var ngdvendig a tenke seg om over tid og fa anledning til a stille

relevante sparsmal. Det kunne kreftsykepleieren hjelpe til med.

Selve informasjonen om studiet og samtykke ble levert ut av medisinsk lege og
kontaktsykepleier i samarbeid. Pargrende sendte samtykkeerkleeringen (Vedlegg 2) til forsker
i lukket konvolutt. Intervjupersonen ble ringt opp og intervjuet ble avtalt. Rekrutteringen
foregikk fortlgpende over en periode pa seks maneder. | alt ble syv pargrende forespurt i

perioden. Fire kvinner gnsket a delta.

4.1.2 Inklusjonskriterier

Utvalget skal veere typiske representanter for det studien skal undersgke (Fog, 2004). Det ble i
denne studien vurdert til & vaere pargrende til den lungekreftsyke pasienten, som hadde et
ufrivillig vekttap, i palliativ fase. Disse har kompetanse ved & vere deltagende sammen med
pasienten i deres hverdagsliv. | denne studien brukes lovverket som definisjon av pargrende §
3- 3 (Pasientrettighetsloven, 1999).

Personen matte veere neerstaende (ektefelle, samboer, barn over 18 ar) kunne forsta og snakke
godt norsk. Intervjupersonene matte ha samtykkekompetanse (World Medical Assosiation

[WMA], 1964). Det innebar at intervjupersonene matte ha en tilstrekkelig spraklig og mental
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funksjon for & delta i studien. Det var gnskelig & inkludere bade kvinner og menn. Hensikten

med det var a fa frem flere variasjoner i materialet.

Pargrende ble vurdert som sarbare i mgte med alvorlig kreftsykdom og nzrstaende ded i den
palliative fasen. Det ble derfor vektlagt a ivareta intervjupersonene best mulig, med mulighet

for oppfalging i etterkant av intervjuet (se kapittel 4.3).

4.1.3 Utvalg
Utvalget i denne studien bestod av fire pargrende. Studien registrerte kjgnn, alder i hele ar og
relasjon til pasient. Dette fordi det trolig kan vise sammenheng og variasjon med hvordan

ufrivillig vekttap oppleves hos pargrende og kan dermed styrke studien.

Alle informantene var kvinner, tre av disse i alderen sytti til atti ar, den siste var tretti ar. De
tre eldste kvinnene hadde en syk ektefelle, og de hadde vart gift i gjennomsnittlig femti ar.

Den yngste var datter av en kvinne.

| kvalitativ forskning er svaret pa hvor mange intervjupersoner som er ngdvendig i studien
ikke entydig og spgrsmalet om datametning er viet betydelig oppmerksomhet. Polit og Beck
(2004) viser til at kvalitative studier har fa, ti eller faerre intervjupersoner som har kriteriet
levd erfaring med fenomenet som skal undersgkes. Kvale (2001) nevner ti til femten
intervjupersoner i kvalitativ forskning, men metningspunktet er avgjerende. Han viser ogsa til

gode studier i kvalitativ forskning med en og to intervjupersoner.

Fog (2004) anbefaler at utvalget av intervjupersoner gjares ut fra seerskilt omtanke og
begrunnelse. | denne studien ble fire intervjupersoner tilstrekkelig for et rikholdig materiale,

begrunnet i studiens formal og tilgangen av pasienter ved sykehuset.

4.1.4 Forberedelser og egen forforstaelse

Far oppstart av prosjektet hadde forsker en bakgrunnserfaring som intensivsykepleier med
lang erfaring i samarbeid med pargrende til akutt kritisk syke. Under masterstudiets
praksisperiode som palliativ sykepleier, erfarte jeg? de bekymrede pérgrende som oppdaget at
Klaer ikke var tilpasset deres kjeere lenger. Etter forelgpig problemstilling, utarbeidelse av
forskningsspgrsmal og litteraturstudie pa tema ufrivillig vekttap, pargrende og palliasjon ble
det utarbeidet en intervjuguide (vedlegg 3). Dette var noe av min forforstaelse og
utgangspunkt, sett pa som en ressurs. Uten disse forkunnskapene ville det ikke vere grunnlag

for verken undring, spersmal eller tolkning og forstaelse. Intervjuguiden ble formet etter ideer

? Subjektet jeg, blir benyttet om forsker
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fra Fotland (2002). Hun vektlegger en formalisering av innledning og avslutning av det
kvalitative intervjuet, som jeg valgte a bruke. I innledningen vektlegges vanlig hgflighet
overfor intervjuperson, forklare hensikten med studien og gi mulighet til a trekke seg i
intervjuet. Avslutningen gir rom for avklaring og oppsummering. Dette gav meg en trygghet
og var med pa a skape ramme rundt intervjuet og inngi tillit overfor intervjuperson. Fog

(2004) bekrefter at tillit er avgjerende for et godt intervju.

Siden pargrende kunne komme frem med mange falelser, forstalig nok, i denne sarbare
livssituasjonen pargrende er i, var det viktig som forsker a bli kjent med egne falelser far
intervjusituasjonen. Fordi forskeren bruker seg selv som forskningsinstrument og bruker sin
menneskelighet til & gjgre forskning mulig (Fog, 2004). Det innebar & avklare hvordan jeg
kunne mgate pargrende pa en tillitsvekkende mate og respektere deres opplevelse og vare
aktivt lyttende. Ved a skrive fortlgpende loggboknotater gjennom hele prosjektet, ble egne
falelser og forventninger til det & intervjue, falelser i intervjuet, falelser overfor temaet,
fordommer om feltet, dernest fglelser og fordommer knyttet til pargrende klargjort. Disse
fordommene kunne brukes positivt i intervjuet, ved a stille utdypende sparsmal. I tillegg til &
lage oppsummeringer i og pa slutten av intervjuet, hvor egen forforstaelse ble pravd ut i matet
med intervjupersonen. Det gav rom for oppklaringer og korreksjon av min forstaelse, og

dermed gav det mulighet for mer felles forstaelse (Gadamer, 2004).

4.2 Det kvalitative forskningsintervjuet

Samtalen er valgt som redskap for & innhente det empiriske materiale i denne studien.
Samtaleintervjuet er ifglge Kvale (2001) basert pa en hverdagslig samtale, men er samtidig en
faglig samtale med hensikt. Gjennom det kvalitative intervjuet forsgker intervjuer a forsta
verden fra intervjupersonens perspektiv, fa frem betydninger av kvinnenes erfaringer og
avdekke deres opplevelse av verden forut for vitenskaplige forklaringer (Fog, 2004; Kvale,

2001). Forstatt som den verden kvinnene forholder seg til.

Fog (2004) vurderer ikke intervjuet som en likeverdig situasjon, siden forsker definerer tema
og utformer spgrsmalene. Men det er heller ikke en stram struktur med standardspgrsmal og
det er heller ikke helt apent (Kvale, 2001). Det ble formulert spgrsmal i intervjuguiden som
skulle veere hverdagssprak, og ikke fagsprak. Hvor eksempelvis hverdagsordet; takle, var
utrykk for begrepet mestring. Utgangspunkt for samtaleintervjuet var de tre temaene i

intervjuguiden; 1. Kan du fortelle om de forandringer som vekttapet har medfart for
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ektefelle/mor. 2. Hva har disse endringene medfart for deg. 3. kan du fortelle om hvordan du
takler dette vekttapet. Dette var temaer forsker skulle innom i Igpet av intervjuet, men ikke

felge strikt som et skjema.

Utfordringen i samtaleintervjuet forberedte jeg til a veere a unnga en hjelperelasjon, men veere
i en forskerposisjon. Det innebarer en naerhet, men ogsa en distanse pa samme tid. Til
forskjell for et terapeutisk intervju, som sikter mot & pavirke personene bevisst til endring
subjekt - objekt relasjon. ”Terapeuten er agenten som behandler objektet som kan
diagnostiseres, klassifiseres og eventuelt predikeres” (Lavlie Schibbye, 2002, 5.32). | en
kvalitativ forskerposisjon er malet a oppfordre til personlige uttalelser og falelsesutrykk, men

ikke fare en terapeutisk samtale (Kvale, 2001).

4.2.1 Intervjukonteksten

Data ble innsamlet gjennom fire intervjuer en gang for hver intervjuperson. Intervjuene ble
tatt opp pa lydband. Dette frigjorde forsker fra a skrive ned ordene i intervjusituasjonen, noe
som kunne virke forstyrrende for samtalen, ved & vaere mer opptatt av det skriftlige enn av
personen. Det ble benyttet en bandopptaker, som var enkel i bruk og formet som en mobil.
Det gjorde at den ikke ble noen forstyrrende faktor i konteksten.

Selve mgtet var forberedt til a vare en og en halv time, dette for & sikre ngdvendig kontakt og
tillit, for et godt intervju (Fog, 2004). Innenfor denne tiden ble selve intervjusamtalen

beregnet til pluss minus 60 minutter. Studiens intervju viste seg a vare fra 55-75 minutter.

Dersom informantene gnsket det kunne intervjuet gjennomfgres hjemme hos de pargrende.
Hensikten var & mgtes i deres vante miljg, siden pasienten fortrinnsvis var i hjemme. Tre av
intervjuene ble gjennomfart i hjemmet, men pasienten var ikke til stede under intervjuet.
Kvinnene inviterte inn i stuen til kaffeservering, og den farste tiden gikk med til lgs prat inntil
intervjuet ble avtalt a starte. Den lgse formen rundt det farste mgte, var med pa a bli bedre
kjent og gi muligheter til & skape tillit. Det fjerde intervjuet ble gjennomfart i et rom hos
forsker. Det var etter intervjupersonens eget gnske og var den beste praktiske lgsningen. Jeg
opplevde a fa stor tillit i alle intervjuene.

Ved oppstart av hvert intervju ble guiden benyttet for & presentere formalet med intervjuet. |
det farste intervjuet var det en trygghet a ha intervjuguiden, siden jeg hadde noen ferdig
formulerte oppfalgingsspgrsmal. Men underveis i farste intervju og nar engasjementet hos

begge to var til stede, skled samtalen av seg selv. Nar samtalen er god er den medrivende, en
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dynamisk prosess som holder de talende sammen (Gadamer, 2004). Intervjuguiden ble siden

benyttet ved oppstart og kun som en sjekk for a vaere innom de 3 planlagte temaene.

Fog (2004) beskriver intervjusamtalene som krevende og fordrer engasjement. Gjentatte
refleksjoner i form av spgrsmal knyttet til; Hva mener hun na? Er dette i sammenheng med
noe hun har sagt tidligere? Forstar jeg dette? Ma jeg stille oppklarende spgrsmal? Passer det a
oppsummere na, for & prave ut om vi har en felles forstaelse? | det kvalitative intervjuet vil
forskeren snakke, lytte, stille sparsmal og vere aktiv reflekterende (Fog, 2004; Kvale, 2001).
| oppsummeringene underveis og pa slutten av hvert intervju sammenfattet jeg egen
forstaelse, slik at intervjupersonen kunne bekrefte eller avkrefte denne forstaelsen. Dette er

en styrke for studien.

Rett etter hvert intervju ble det nedskrevet et inntrykk av hvordan intervjuet forlegp (Fotland,
2002; Kvale, 2001). Hensikten med notatet var a reflektere over hvordan intervjuet forlap,
lzere av det far neste intervju og vurdere om nye temaer skulle viderefares til neste intervju.
Etter det farste intervjuet ble tema relasjoner mer vektlagt, szrlig til ektefelle/mor, men ogsa

helsepersonell.

Tabell 4.1 Notat om hvordan intervjuet forlagp;

Hvordan opptradte intervjuperson; Hun var noe nerves i starten, kontrollert, og sveert engasjert i perioder.
Tarer i gyne, tristhet, smil og glede. Lagde lange pauser i setningene. En hviskende stemme innimellom.
Reflekterende, god forteller og beskriver.

Hvordan fungerte jeg som intervjuer? Opptatt av & bekrefte den andre, la henne fortelle sin historie. Jeg jobbet
med & "tale” de lange pausene, for ikke & avbryte. Bevisst pa korte oppfelgingsspersmal for a fa utdyping og
oppsummeringer for & avklare mulige misforstaelser p.g.a. periodevis lav stemme.

Hvordan fungerte stedet intervjuet foregikk pa? Var i hjemmet hennes, fungerte meget godt. Ble avbrutt litt
etter en time, da ektemannen kom inn. Avbrgt i 5 minutter siden ektemannen gnsket hjelp. Vi var da i gang
med & avrunde intervjuet. Grei avslutning, tross avbrytelsen.

Ble de forstyrret av at det var en forsker der? Jeg ble mottatt som en gjest og vartet opp med servering.
Positiv tilbakemelding, godt med en samtale og at noen vil hgre pa henne. Hapet om at samtalen kunne bidra
til endring for praksis i helsevesenet.

Tanker om hvordan selve situasjonen kan ha pavirket innholdet? Jeg merket stor tillit og apenhet i intervjuet.
Jeg vurderer det slik at det bidro til gode beskrivelser og utdyping av opplevelsene.

Kvale (2001) hevder at i det ideelle intervjuet skjer mye av analysearbeidet under selve
intervjuet. Det er egentlig fiktiv & lage et skille mellom intervjufasen og analysefasen, for
allerede under intervjuet, under selve datainnhentingen starter analysen (Fog, 2004; Kvale,
2001). I denne studien skjedde det meste av refleksjonen mellom og i etterkant av de

forskjellige intervjuene, men ogsa noe i intervjuet. Refleksjonene var knyttet til forstaelse av
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begreper, temaer og sparsmal. Dette hadde sammenheng med videre muligheter for a utvikle
problemstillingen, se andre muligheter inn i neste intervju eller stille oppklarende spgrsmal i
selve intervjuet for a forsgke a forstd, slik den kvalitative forskningen vektlegger (Fog, 2004 ;
Gadamer, ; Kvale, 2001).

Analysearbeidet til Lundman og Graneheim (2008) har veert fgrende i studien. De beskriver
en kvalitativ innholdsanalyse som fokuserer pa tolking av tekster som benyttes i
sykepleievitenskapen. Lundman og Graneheim (2008) utdyper at virkelighet kan tolkes pa
mange mater og denne virkeligheten er subjektiv. Dermed vil den veaere min, med min
forforstaelse gjennom praksiserfaring, min menneskelige erfaring og det valgte teoretisk

perspektiv.

Lundman og Graneheim (2008) har formet to fokus i innholdsanalysen som forskeren ma ta
hensyn til. Hvis teksten beskriver det synlige, helt dpenbare vil det relateres som manifest. Det
forstas som det apenbare det som intervjupersonen sier, det spraklig formulert i teksten. Det
andre fokus er det latente, en underliggende tolkning av meningen i teksten eller tolking av
kroppsreaksjoner som sukk, grat og armbevegelser, forstatt som det relasjonelle i

datamaterialet.

4.3.1 Transkribering

Hvert ord i intervjuet ble transkribert for & ivareta bade det manifeste og det latente. Ordene
som intervjupersonen sa er skrevet ned pa dialekt for & ivareta pargrendes dagligdagse
hverdagssprak. Dette spraket er det naturlige uttrykksfulle spraket, der vare erfaringer og
opplevelse har forrang fremfor grammatikk og struktur (Martinsen, 1996). Av disse grunner
betraktes hele det transkriberte intervjuet, med pauser, trykk pa stavelser, sukk, grat, latter,
forskers “um”, bekreftende ja og oppsummeringer som datamaterialet. Nar samtalen skal
skrives ned, vil det skrevne ord bli et studieobjekt og det talte ord er en stivnet prosess (Fog,
2004). Transkribering av materialet ble utfert av forsker, da det kunne gi muligheter i
arbeidsprosessen for & oppdage flere meningssammenhenger i materialet, enn om
transkriberingen var utfart av en annen person. Erfaring fra studiet viser at gjennom a lytte
gjentagende til bandene og lese transkriberingen av intervjuene, ble egen forforstaelse stadig
satt pa prgve under hele analyseprosessen. Samtidig var denne perioden et mgte med
intervjuet pa nytt (Fog, 2004). Slik at ved siden av a lese egne nedtegnelser etter intervjuene

og tidligere refleksjoner i loggbok, kom flere tolkinger til syne eller korreksjoner pa egen
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forforstaelse. Dette er i trad med den hermeneutiske tilneermingen i studien (Gadamer, 2004).
Til sammen utgjer transkriberingen et materiale pa 120 sider, 1,5 linjer i A4 format.

4.3.2 Analyse av hver informant

Da rekrutteringen av informanter tok tid, ble analysen av det farste intervjuet gjort for det
andre intervjuet ble startet opp. Sandelowski (1996) vektlegger betydningen av & utfgre
analysen av hver intervjuperson for seg selv og dermed forsgke a forsta dennes opplevelse
som en helhet. Det medfarte i denne studien at fokus ble rettet mot en av intervjupersonene av

gangen, og at analysen ble preget av at denne personen er i tankene under analysen.

Lundman og Graneheim (2008) betrakter innholdsanalyse som en mate 4 identifisere
variasjoner i materialet, det veere seg likheter og ulikheter. De har utarbeidet en analyse som
forsker som nybegynner kunne statte seg til, siden de diskuterer forstaelsen av subjektiv
tolking og hvordan den far betydning for troverdighet og palitelighet i kvalitativ forskning
(Lundman og Graneheim, 2008).

Farste analyseniva

Gjennom a lytte flere ganger pa lydbandet og systematisk gjennomlese hele teksten flere
ganger, ble det skrevet et helhetsinntrykk av hvert intervjuet (Lundman og Granheim, 2008).

Tabell 4.2 Eksempel pa et helhetsinntrykk.

Hun er meget engasjert. Er apen for egne falelser i intervjuet, gréter flere ganger, men sier det er godt. Hun
kjenner seg glemsk. Hun snakker lett og beskriver detaljert vekttapet gjennom hva hun ser med gynene.
Hun setter ord pa frustrasjoner, fortvilelse og makteslgshet rundt vekttapet. Vektlegger at det er nd hun ser
(opptatt av her og nd) at han har virkelig gétt ned i vekt. Det sérbare ved at han er alvorlig syk. Hun deler
lett sine tanker og er meget apen. Hun forteller hvor vanskelig det var & fa legen til & tro at ektemannen
matte veere alvorlig syk.

Det var ikke lett 3 f4 tatt praver for & bekrefte eller utelukke. Sa lang tid alt tok, helsevesenet som ikke tok
henne og ektemannen pa alvor. Hun matte sta pa for ham, det ma hun fremdeles. (Hvorfor er det sa
vanskelig & bli trodd som pérgrende? )Hun har tatt pa seg et ansvar for ektemannen sin, gnsker & gjare sa
godt hun kan for at han skal ha det bra. Detaljkunnskaper om tilpassing av mat og kler. Gleder seg over
sma ting, som at han kunne veare med pa elgjakt i ar og at han klarte & spise en halv skive i dag pga gkt
dose smertelindring.

Hun har detaljkunnskaper om hva han spiser og kreativitet for & fa ham til & spise litt. Hun er opptatt av
tiden her og na. Ikke sa mye fortid eller fremtid. Hun vet at han er alvorlig syk. Skulle gnske ektemannen
kunne snakke med henne om det, for hun vil ikke starte samtalen. Men han er en mann med fa ord.
(Hvordan er relasjonen med mannen og andre personer?) Hun ma veere ved siden av sin mann, stgtte men
samtidig sta pa slik at han far den helsehjelp han har krav pa. Samtidig er det trist & se ham bli s tynn og
hvordan skal det bli? (Ambivalens, hun er bekymret om fremtiden allikevel?) Hun veier ham annen hver
uke, fordi legen vil vite vekten, men hun vet ikke- er det egentlig ngdvendig? (kontroll?) Det hjelper med
faste samtaler hos hennes fastlege, selv om egne behov er underordnet ektemannen. Synes det er godt at
noen vil hare pa hennes erfaringer og opplevelse, slik det gjares i denne studien.

Note: (Tekst i parentes er forskers refleksjoner eller spgrsmal)
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Gjennom et helhetsinntrykk for hver informant, dannet det seg mulige omrader som kunne
falges opp videre i analysen. Et inntrykk som var tydelig var alle pargrendes engasjement, all
gnsket det beste for sin kjeere. Et annet umiddelbart farsteinntrykk var tidsaspektet som faser;
opplevelse og erfaringer far vekttapet hos pasienten, nar det ble oppdaget, i natid, fortid og
fremtiden. Hovedvekten var akkurat i dag, ”her og na” opplevelsen. Lundman og Graneheim

(2008) betegner dette som omrader som danner en grov struktur og en liten grad av tolkning.

Andre analyseniva

Under andre analyseniva ble det gjennomfart gjentatte systematiske gjennomlesinger av
teksten rettet mot forskningsspgrsmalenes omrader; 1) synet av vekttapet, 2) opplevelse av
vekttapet, 3) mestring av vekttapet. Etter hvert ogsa omrade som intervjupersonene vurderte
som vesentlig. Etter & ha lyttet til det farste intervjuet ble relasjoner, searlig ektefelle/foreldre

(nzere relasjoner) og helsepersonell aktuelt.

Gjennom spgrsmal i dialog med teksten slik Gadamer (2004) utdyper, dannes
meningsbarende enheter. Meningsenheter beskriver Lundman og Graneheim (2008) som en
meningsbarende del av teksten, som kan besta av ord og stykke av tekst. Denne teksten ma
ikke veere for liten, som vil gi et fragmentert materiale. Ei heller for stort, som kan gi for
mange tolkningsmuligheter. Tabell 4.3 viser hvordan meningsenhet formes fra radata, bade
manifest og latent (Se tabell 4.3 — II).

Tabell 4.3 Andre analyseniva - matrise fra radata til meningsenhet.

I - Transkribering fra radata. Il — kondensert meningsenhet
Ja for et par ar siden, kan jeg tenke meg at han veide Manifest- Slank har han veert bestandig.
en... to —tre. Ja, han har aldri veert noe tjukk. To, tre, Men nd er han.....Ja, det er et skjelett
fire og satti. Litt ettersom. Slank har han veert med skinn pa. Rett og slett. A, det er litt
bestandig. Men né er han..... ja, det er et skjelett med | stusselig a se, altsa.
skinn pa. Rett og slett. ............. A, det er litt
stusselig & se, altsa. Han sier han da, off ja, se her sier
han (viser med handbevegelser over begge hoftene) Ja,
rumpeskinnet henger nedover og nei. .......... (Sukk). | latent — sukk (fortvilet)

Tredje analyseniva:

I tredje analyseniva ble noen linjer fra meningsenheten viderefart, men skulle ikke miste sitt
vesentlige innhold (Se tabell 4.3 — 111'). (Lundman og Granheim, 2008). Her ble teksten kodet
ut ifra innholdet av ord og setninger i den fortettede meningsenheten, disse er beskrivende og

inneholder intervjupersonens talte ord. Her vil koden vare gjenspeilet av den kontekst
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informantene befant seg i. De forskjellige kodene ble sammenlignet med konteksten. Kontekst
var den sammenheng teksten befant seg i. Neermere bestemt teksten far og etter, samtidig
selve helheten av hele intervjuet eller den narrative fortelling. Dermed ogsa den livssituasjon
pargrende befinner seg i. Fortolkningen bestod i & bevege seg mellom helhet og del, samt den
kontekst det fortolkes i (Kvale, 2001) eller forstatt som den hermeneutiske sirkelen (Gadamer,
2004). Dette ble betydningsfullt og aktuelt for den videre analyse og gjorde at helhets-
inntrykket av intervjuet ble ivaretatt. For a ivareta ogsa det helhetlige perspektivet ma ikke
oppstykkingen av teksten blir lgsrevet fra den sammenheng i teksten den er en del av.

| eksempelet under vises tredje analyseniva og fjerde analyseniva med kondensert
meningsenhet, kode og kategori. Den latente og manifeste tolking vises.

Tabell 4.4 Tredje og fjerde analyseniva; Kondensert meningsenhet, koder og kategori.

11 - Kondensert meningsenhet 111 — Koder IV - Kategorier
(tolkningsmuligheter)

Manifest.

Men det gikk jo bare en vei med det | Vekttapet en vei, tynnere. Visuell kroppslig
vekttapet, tynn.... Har gjort hele Synet forandring.
tiden.... Men na da synes jeg det er

veldig bra da, som han ikke har Veldig bra, ikke vondt Kampen

vondt. For han har jo ligget her, helt | Forstar sammenheng mellom
sammenkrapet.... Og da er det klart | smerter og matinntak
at du ikke far i deg mat. Kognitivt vurderer

Latent.
Lys stemme optimistisk stemme og Hapet ved bedring, nar han ikke | Hap
trykk pa na da, i setningen; Men na har smerter og kan spise

da syns jeg det er veldig bra Folelse

Fjerde analyseniva

| det fjerde analysenivaet ble meningsenheten abstrahert, det vil si lgftet til et hgyere logisk
niva (Lundman og Graneheim, 2008) og fikk en ny benevnelse i kategori (se tabell 4.4 - 1V).
Kategorier er en abstraksjon av den kondensert tekst som blir lgftet opp og tolket i lys av den
teoretiske rammen (kapittel 3.0). Disse endelige teorivalgene ble gjort etter at intervjuene var
skrevet ut. Teoretisk ramme, egen erfaring og forskerens kunnskap former forstaelse og
tolking av materialet, disse ble systematisert i forskjellige kategorier. | denne del av analysen
ble materialet forstatt med utgangspunkt i mestringsbegrepet til Lazarus (2006). Slik det

utdypes i kapittel 3.2. Mestring er hva kvinnene gjar, tenker eller fgler for takle utfordringer
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ved det ufrivillige vekttapet, uansett utfallet. P den mate kan mestring vaere mer eller mindre
“vellykket”. Derfor fremstar materialet i en sammenheng som for intervjupersonen kan virke
annerledes. Dette bekrefter Fog (2004) ved at forskeren kan se andre sammenhenger enn

intervjupersonen, fordi forskeren kan se med andre teoriladede gyne.

Flere koder med lignende og relevant innhold ble satt sammen til en kategori. Krippendorf
(2004) utdyper at data verken skal falle mellom to kategorier eller passe inn i flere kategorier
samtidig, men at det kan veere vanskelig a etterfalge helt konsekvent i kvalitativ forskning
hvor teksten er sveert sammensatt. Teksten i denne studien som handler om menneskers
opplevelse, var sveert sammensatt og kompleks. Lundman og Graneheim (2008, s. 163)
utdyper at “’en kategori kan omfatte et antall underkategorier pa olika abstraksjonsniva”. Det

forstas i denne studien at kategorien kan inneholde flere ulike koder.

Gjennom dette omfattende analysearbeidet kom det frem fem hovedkategorier; ”Visuell
kroppslig forandring”, “kamp”, “nzre relasjoner”, “relasjon med helsepersonell” og ~hap”.

Disse omfatter de meningsbarende enheter hos alle informantene.

Femte analyseniva

De foregdende analyseniva har veert rettet mot en og en informant. | det femte analysenivaet
ble den forstaelsen som var oppnadd pa grunnlag av enkeltpersonene, na forsgket utvidet ved
a se pa hovedkategorier pa tvers av intervjupersonene. Nar de forskjellige analysedataene
sammenlignes forstaelsesmessig var det mulig a se variasjoner og likheter i materialet pa

grunnlag av disse og det sees nye dimensjoner under hver kategori.

Kvinnene i studien kan inndeles i to. Det var de tre eldre kvinnene, pensjonerte og etablert gift
i naer femti ar. Deres ektemenn hadde et ufrivillig vekttap ved lungekreft og var i samme alder
som kvinnene. De er samme generasjon. Deres fortellinger har mye felles, men er ogsa
individuelle. Den yngre kvinnen var i full jobb, med familie og barn. Hennes historie var noe
annerledes enn de eldre kvinnenes. Serlig ut ifra at hun er ung og at det er hennes mor som er
syk. Det er kunnskap pa tvers av generasjoner. Dermed vil datamaterialet kunne vise mulige
forskjeller og likheter mellom det & veere ung og det a veere gammel kvinne og pargrende.
Men ogsa mellom a ha ektefelle eller mor som syk. Samtidig som det viser det individuelle i

alles historie.

Kvinnene var i intervjuene i hovedsak opptatt av den neerstaendes situasjon “her og nd”.

Gjennom mine spgrsmal i intervjuet har forsker hatt behov for & forsta og har stilt spgrsmal
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som er knyttet til fortid. Dermed er dette fremkommet i materialet som tidligere erfaringer.
Intervjupersonene har selv brakt opp fremtidsperspektivet, og her har forsker ogsa stilt
utdypende sparsmal for a forsta. I tillegg har intervjupersonene gjort vurderinger underveis i
selve intervjuet, og har selv fatt satt ord pa sine falelser og funnet ny forstaelse i forhold til det
ufrivillige vekttapet gjennom intervjusamtalen med forsker. De har fatt ny innsikt, i likhet
med forsker.

4.3 Etiske overveielser

Kvalitativ forskning innebzrer at forskeren ma innarbeide etiske hensyn i alle syv trinn i
forskningsprosessen fra valg av tema, planlegging, intervjusituasjonen, transkribering,
analysering, verifisering og rapportering (Kvale, 2001). Noe som er forsgkt vist gjennom en

grundig fremstilling av denne metodiske prosessen i dette kapittelet.

En serlig utfordring ved dette studiet var ivaretakelse av pargrende, i den sarbare fasen de er i
som omsorgspersoner for naerstaende i palliative fase. Pargrende til pasienter i palliativ fase,
kan vere sarbare gjennom begynnende sorg (Bugge, 2003). Det innebar en sterk bevissthet
rundt egen forskerrolle gjennom hele prosessen. Derfor ble palliativt team, ved den palliative
enheten kontaktet i forkant av studiet. Rekrutterende medisinsk overlege og ansvarlig
overlege for palliativt team ble begge gjort kjent med studien. Pararende kunne henvende seg
til disse dersom det skulle bli aktuelt. Sarbarhetsfaktoren og det gode stetteapparatet ble tillagt
vesentlig vekt ved planlegging av studien, og i seknaden til regional etisk komite™ (REK). Det

ble ikke behov for & kontakte teamet.

Det var viktig som forsker a veere sensitiv og var for informantens reaksjoner i
intervjusituasjonen, siden pargrende vurderes a veere i en sarbar livssituasjon. Forskers
erfaring som kliniker, spesialsykepleier i palliasjon og intensiv var viktig bakgrunn for a
gjennomfare intervjuet pa en omsorgsfull mate. Hvis pargrende gnsket en pause ble det gitt
mulighet til det. Dette skjedde i det farste og det andre intervjuet. Begge gangene fordi
pasienten gnsket a kontakte sin ektefelle, siden tiden intervjuet tok ble lenge & vente for
ektefellen. Bandspilleren ble da slatt av en kort tid og sa startet opp igjen. Det opplevdes ikke
forstyrrende. Pargrende kunne nar som helst trekke seg fra studien uten begrunnelse, noe

ingen av dem gjorde.

Hvert intervju ble kodet, elektronisk oppbevaring av materialet og lydbandopptak ble sikret

ved brukernavn og passord. Konfidensialitet gjelder ogsa nar funn presentere i
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masteroppgaven, slik at informantene kan kjenne seg igjen, men allikevel ikke bli gjenkjent,
men bevare anonymiteten. Det var en utfordring nar antall intervjupersoner er fa og studien er
gjennomfart pa et lokalsykehus. Derfor ble presentasjonsformen grundig vurdert og det ble

lagd fiktive navn.

Tekstutdrag som presenteres i oppgaven er sitater fra kvinnene. De ble valgt & vere relevante
og representative (Halvorsen, 2008). Forstatt slik at de er relevante for forstaelse av analysen
0g at de er representative for materialet. | den skriftlige fremstillingen av matriser og
direktesitat fra kvinnene, har forsker endret pa ordstilling og forandret dialektiske ord og
uttrykk til bokmal, uten dermed a forandre meningen i teksten. Dette ble gjort for at den
fremstilte teksten skal veere lettlest. Det muntlige spraket er ikke grammatisk riktig, slik
skriftspraket krever (Martinsen, 1996). Derfor kan et muntlig direktesitat oppleves

”fordummende” nar det skriftliggjores og mulig stete intervjupersonen.

| fremstillingen av masteroppgaven brukes ordet kvinner, eldre kvinner/ yngre kvinne, som et
utrykk for pargrende siden alle intervjupersonene i studien er kvinner. Utrykk for pasienten
vil veere ektefelle/mor. Dette for & vise relasjonen til intervjupersonene og synliggjere
gjennom spraket de likheter og variasjon i materialet dette eventuelt kan frembringe
(Martinsen, 1996).

Studien er godkjent av REK, nr.6.2008.804, Helse Sar (vedlegg nr. 4) og Norsk
samfunnsvitenskaplig datatjeneste (NSD), august 2008 (vedlegg nr.5).
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KAPITTEL 5 PORTRETTER

Magatet med de fire kvinnene var mgter med fire forskjellige kvinneliv. Gjennom samtalene
med kvinnene, har det etter hvert utviklet seg en forstaelse for det unike i den enkeltes
livssituasjon. De har forskjellige forhistorier og ulike livserfaringer. De tre eldre kvinnene har
levd lange liv ekteskapsliv og den fjerde, er en ung kvinne med et neert forhold til sin mor. De
beskriver livssituasjonen og reagerer pa sin se@regne mate som enkeltindivid og i samspill
med miljget rundt dem, skapt ut fra deres egne konstruksjoner - eller sagt pa en annen mate,

det den enkelte tillegger mening, den relasjonelle mening.

Jeg har valgt & rekonstruere den opprinnelige historien som ble fortalt meg av
intervjupersonen, til et skisseaktig portrett av den enkelte kvinnes livssituasjon. Kvale (2001)
omtaler dette som fortellende fremstilling. Setninger fra intervjuteksten er komprimert til
kortere formuleringer uten & miste det vesentlige innholdet. Hensikten med denne
presentasjonsformen er at leser skal fa et innblikk i den kontekst kvinnene er. Portrettene
fortelles i jegform i et tidsperspektiv og viser i korte trekk noe av kvinnenes bakgrunn,
interesser, beskrivelser om nare relasjoner og andre relasjoner av betydning, deres

sykdomserfaringer og om arbeidslivet. Navnene er fiktive.

5.1 Astrid (72 ar)

Jeg har i alle ar vart husmor. Da har jeg statt for husholdet, jeg er vel av den gamle skolen.
Har i alle ar likt & lage mat. Ja, det kan du vel se pa meg. Jeg er vant til & dele opp dyret og
lage alt fra bunnen av. Jeg har alltid veert opptatt av ernaring, liker sauser, men det skulle vel
ikke jeg hatt.

Jeg og mannen min har na vart gift i farti syv ar. Vi har bodd her pa garden i alle ar. Han er
ganske taus, han er ikke en som prater noe. Har alltid vaert sdnn. Han er bonde. I alle ar har
han likt & ga pa jakt, elgjakta er noe av det viktigste for ham. Ja, i fjor var han ikke der, men i
ar skal han prave. Det er ikke naturlig for oss & veere sammen pa badet. Han kler ikke av seg
om sommeren, han nei. Ja, han bretter opp armene til albuen. Men shorts, det har han aldri
hatt.

Sammen har vi en sgnn. Han bor borti hovedhuset her, sammen med svigerdattera. De har
ikke blitt velsigna med egne barn. Men anna hver helg er de fosterforeldre for to sma unger,

det er lyspunkt for oss.
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Jeg prater med venninna mi, hun som mistet mannen sin i lungekreft for to ar siden. Han gikk
veldig ned i vekt, men det gikk fort med han da. Han sa ikke et ord. Jeg ma jo sammenlikne

noe med det da.

For ett og et halvt dr siden trur jeg, jeg er sd glemsk sd tankene mine vet jeg ikke..., ble
mannen min syk. Vi gjorde ikke annet enn & fly til leger. Helt vanvittig altsa. Du aner ikke
hvor mye jeg har ringt pa leger og sykehus. Det startet med magesmerter, sa var de oppe i
magen, sa var de nede og sa var de oppe. Sa fikk vi den diagnosen lungekreft, men den

magen, de visste jo ingenting.

Du praver a gjere sa godt du kan, du ma prave den gylne middelvei. Jeg vet ikke om det er sa
viktig & falge med pa den vekta, nar det er som det er. Er det noe & gjere med det da? Jeg
foler meg helt makteslos. Jeg er sann “sippeguri”’, har sd lett for d ta til tarene. Men det er
bare sann jeg er. Jeg kan prate med fastlegen min helt apent om sykdommen til mannen min,
det setter jeg veldig pris pa. Han er jeg fast hos hver tredje uke.

5.2 Ragnhild (72 ar)

Jeg og mannen min har veert gift i farti atte ar. Mannen min er bonde og har alltid drevet med
sitt. Jeg var sann hgnemor, jeg kunne ikke overlate ungene til andre. For mitt stgrste gnske
her i verden var & fa unger. Jeg begynte jo i barnepleien, gikk over i sykepleie. Sa tok jeg litt
helgevakter pa sykehjemmet, sdnn innimellom da. Vi har tre voksne barn, de er jo hjemme

hver helg.

Na er jeg stort sett hjemme. Jeg er sykepleier, har veert det i femti ar, har i grunnen aldri hatt
mer en halv jobb. Hender jeg er pa jobb i hjemmesykepleien enkelte ganger. Jeg syns det er
godt & komme ut en gang av og til. Men s er jeg litt pa anke da, veit han sitter hjemme alene,

men jeg ma jo stikke innom nar jeg er forbi her.

Mannen min er ikke sa sosial av seg liksom. Han liker seg best hjemme, da han kan ga opp og
legge seg slik han vil. Men i dag klokken tolv kommer “tolvklubben”, som vi kaller den. Det
er venninner av meg. Mest er det at en skal skravle og handarbeid og sant da. Ogsa er jeg pa

trening hver onsdag, det ma jeg veere med pa ellers sa stivner det helt i ledda.

Han har jo hatt en kreftdiagnose tidligere. Det begynte med den diareen i var, han ble
tynnere. Det var det han ble utreda i, men det tok sin tid. Det var jo ferier og alt dro ut. Men

sa tok han det rgntgenbildet, og da ble det ikke noe mer med den magen. Sa har han hatt
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cellekurer, ja det var jeg som ordna det da. Men sa har han vart pa sykehuset, har hatt mye
feber , lav hemoglobin og hgy CRP. Han har hatt to innleggelser.

Han fastlegen er grei han. Han sier jeg kan ringe han pa mobilen, for han har ikke noe fast
avtale mannen min. Men jeg vil na helst ordne opp selv da. Dette vekttapet harer til kreft, det
er vanlig. Jeg har aldri hgrt om at noen legger pa seg av kreft. Vekttapet er ille hvis det

fortsetter, tor ikke tenke pa fremtiden.

Legen sa han skulle ta et rantgenbilde, som han skulle sende til fastlegen. Men det skjer jo
ikke noe da. Jeg er litt bitter. Tenker jo sann at han er s gammal da, at dem ikke vil koste pa
sa mye penger. Har han denne hodepina da. Han fikk noen sterke medisiner, men da klarte
han ikke & sta pa bena. Sa jeg trikser og mikser med smertestillene vi har her hjemme. Nei,

det er darlig oppfalging.

5.3 Solbjerg (80 ar)

Jeg har bodd her i byen i hele mitt liv. Jeg har jo likt & veere husmor og tumle og stelle og
sann. Men jeg har hatt en liten jobb i en forretning i byen her. Vi er fjell mennesker, og vi har
veert sanne hyttemennesker. Nesten veert mer pa hytta, enn her. Sa vi har veert spreke.

Med samme mann har jeg veert gift i femti atte ar. Jeg kjenner han jo godt da. Vi traff
hverandre som veldig unge og hatt det veldig godt sammen. Vi som har gifta oss en gang, og
er s& gamle, det skal vare livet ut. Jobben hans var som bilsakskyndig oppover dalen her, folk

s& pa ham som laereren og presten. Han er vant til & ha veldig respekt.

Sa har vi jo yngste sgnnen og svigerdattera, som er oppe og ordner litt her. Men unge
mennesker av i dag de er jo sa opptatt av jobben, sa en kan jo ikke forlange alt i verden. Jeg
har jo hatt mange skolevenninner, og venninner i det hele tatt. Vi har blitt sa gamle na da, sa
vi har sant kaffetreff nede pa kafeer tre ganger i maneden. Det hender jeg har litt vansker for
a ga dit. Han liker ikke at jeg er noe borte. Han selv vil derimot bare ha besgk av sine

ngermeste.

Sykdommene begynte for tre ar siden, da fikk han prostatakreft. Nar han kom pa sykehuset
viste det seg at han hadde kronisk obstruktiv lungesykdom (KOLS) og hjertesvikt, sa det var
veldig mye. Da var han atti tre ar, og det eneste jeg vet er at han hadde brukket et ben far det.
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Han har ikke noe i mot det at han er blitt tynnere, for han hadde sann mage, sa han syns det
bare er en fordel. Men han er na veldig papasselig med a true i seg noe mat da, for han

skjgnner at han ma ha det for at kroppen skal fungere.

Det kommer jo i puljer dette her, denne cellegiften. Det gar liksom skjelvinger gjennom
kroppen hans, og da ma jeg fram med nitroglyserin. Jeg ser jo at han har det sa vondt. Na har
han liksom ramla helt sammen. Jeg holder ham i handa, for det er den handa han er vant til,
ikke sant. Sa jeg tror dem har behov for mye kjarlighet. Men hvis det skulle skje meg noe, at
jeg plutselig skulle bli borte, for det er jo mange av venninnene mine som er borte. Assen i

verden skal det ga med ham da?

5.4 Torill (29 ar)

Jeg er sykepleier, arbeider full stilling ved et sykehus. Jeg er samboer, og har en datter pa
atten maneder. Sa det er ganske mye jeg skal organisere pa hjemmebane da. Akkurat na syns
jeg at jeg har en god dialog med foreldrene mine pa hvor mye jeg har mulighet til & veere hos

dem.

Mannen min har vert igjennom en kreftsykdom for tre ar siden. Det var taffe behandlinger.
Da var jeg helt sikker pa at han skulle dg, jeg forberedt meg pa begravelsen og hvordan
verden ble uten ham, snn oppi hodet. Men han overlevde. Jeg brukte mye energi pa dette. S&

det er derfor jeg prever & snu det motsatt na, til det er bevist.

En neerstaendes ded i familien, har sikkert fert til at moren min har gatt ytterligere ned i vekt.
Det ble veldig mye & ordne opp i av papirer og sann. Det har jeg tatt ansvaret for. Nar

mamma er syk er det vanskelig for henne & gjennomfare det.

Jeg vil helst ikke bruke det at jeg er sykepleier, for jeg syns at ting pa en mate skal ga
automatisk i helsevesenet. Men jeg har jo sagt fra da jeg syns det tok veldig lang tid og hun
matte vente tre uker pa en bronkoskopi, det er tross alt en alvorlig sykdom. Da tok jeg kontakt
med legen da, om han ikke kunne henvende seg til sentralsykehuset. Det farte til at hun kom
raskere i gang med behandling enn det ellers ville gjort.

Det er veldig vondt & se moren sin ga sa ned i vekt. Matlysta har veert god, men samtidig har
hun gatt ned i vekt. Selv om hun har gjort det tidligere, ser jeg jo na over tid at hun gradvis
har mistet vekt. Hun er fryktelig tynn i forhold til hva hun har veert. Akkurat na er hun innlagt

pa sykehuset, for a fa intravengst, siden hun har sterke smerter i brystet og sopp i spisergret.
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Jeg praver a oppmuntre henne til & spise, forklare viktigheten av det. Sa jeg antar at hun er
sapass viljesterk, at nar den soppinfeksjonen er borte na, s om hun sitter og bruker hele

dagen pa a spise, sa trur jeg hun gjer det, bare for a fa i seg nok.

Oppsummering

Kvinnene mgtte bratt lungesykdommen, hos ektemannen og mor. De har helt forskjellige
livshistorier de beerer med seg, men livet endrer seg for dem alle i mgte med sykdommen. De
forsgker & endre situasjonen til det bedre, med et stort engasjement. Familien er meget

betydningsfull for dem, de naermeste kjeere.
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KAPITTEL6 FRAVISUELLE INNTRYKK TIL HANDLING

Hensikten med denne studien er a fa innsikt i de erfaringer, hendelser og falelser kvinnene
opplever, nar deres neerstaende har ufrivillig vekttap ved lungekreft, i palliativ fase. |

analysene er det ogsa vektlagt hvordan pargrende mestrer dette ufrivillige vekttapet.

Inspirert av hermeneutisk tekstfortolkning presenteres meningsinnholdet i intervjutekstene i
dette kapitlet utover struktureringen av det manifeste meningsinnholdet som sies, og omfatter
fortolkninger av teksten (Kvale, 2001; Lundman og Graneheim, 2008). Presentasjonen er
fremstilt i fem kategorier; visuell kroppslig forandring”, “kampen”, ”neere relasjoner”,
relasjon med helsepersonell og ” hap . Innen for hver kategori er det flere dimensjoner. |
tillegg er tidsfaktoren vesentlig. Kvinnene forstar fortrinnsvis det ufrivillige vekttapet “her og
na”, men livssituasjonen er samtidig sett i lys av fortiden som i en prosess. Det ufrivillige

vekttapet har ogsa betydning for kvinnenes forstaelse av fremtiden.

I tillegg til dekontekstualiseringen av utsagnene som skjer ved kategorisering, er
fortolkningene i dette kapitlet rekontekstualisert innenfor en bredere ramme ved hjelp av
Lazarus (2006) teori om den relasjonelle mening (Kvale, 2001). (Lazarus, (2006)
mestringsteori er utdypet i kapittel 3.2). Kort oppsummert er den relasjonelle mening ikke
bare samspillet mellom relasjonene i miljget, men den mening og kognitive vurdering
personen konstruerer selv ut ifra trusselen. Derfor vil kvinnenes egne mal, forestillinger og

personlige ressurser veere betydningsfulle.

6.1 Visuell kroppslig forandring

Den visuelle kroppslige forandring handler om hvordan synet av kroppen pavirket kvinnenes
opplevelse av vekttapet. Kvinnene beretninger er noe sammenfallende, men er ogsa

individuelle.

Resultatet viser at kvinnene har hatt varierende lengde erfaring med sykdom hos
ektemann/mor og dermed ogsa med det ufrivillige vekttapet. Astrid er den med lengst erfaring
i atten maneder, de andre i seks maneder. Alle kvinnene erfarer at ektemenn/mor har redusert
sin opprinnelige vekt i lgpet av de siste seks manedene. Kvinnene forteller at endringen i vekt
er omlag ti til tretti prosent, de er ikke helt sikre. Noe som tilsier et betydelig vekttap, en
underernzring. Det ufrivillige vekttapet kobler kvinnene hovedsaklig til det & bli tynnere, mer

enn det & ha en lavere normalvekt. Det er dermed ikke vekten som en malbar enhet de er
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opptatt av, men det er den endringen som skjer med ektemann/mors kropp. Den endringen
som gjer at kroppen stadig blir tynnere.

Den visuelle kroppslige forandringen presenteres videre i tre dimensjoner; hvordan kvinnene
ser den visuelle tynne kroppen, de kognitive vurderingene kvinnene gjgr og de falelsene det

medfarer.

6.1.1 A se, den tynne kroppen

Alle kvinnene var opptatt av den synlige endringen av kroppen hos ektefelle/mor som
vekttapet medferer. Disse endringene skjedde over et lengre tidsrom og opplevdes nesten som
umerkelig. Kvinnene beskrev synet av den tynne kroppen sterkest “her og nd”, selv om de sa

at ektemann/mor har veert tynn i flere maneder allerede.

Denne oppdagelsen inneholder en objektivering, ved at kvinnene observerer selve vekttapet
pa avstand. De oppdaget vekttapet farst ved a se at kler ble for store. Kleerne hang nesten ikke

pa kroppen lenger, det var for mye toy som “slang” rundt.

Tre av kvinnene erindrer at endringen & bli tynnere, oppstod sveert raskt i lgpet av en uke til
tre uker, ved at ektemann/mor tapte mye vekt pa sveert kort tid. For disse kvinnene skjedde
denne synlige endringen av kroppen fer ektefelle/mor har fatt noen diagnose. De opplevde
noe forskjellig hvordan denne kroppsendringen startet. Bade fordi det var sammensatte
sykdomsbilder hos ektemann/mor og de var usikre pd om de var syke eller ikke. En av
kvinnene oppdaget at ektemannen hadde diare, en annen kvinne at ektemannen var kraftlgs av
feber og hoste og den tredje sterke magesmerter som ikke gav seg. Disse individuelle
sykdomsvariantene knyttet de sammen med at ektemennene/mor ble synlig tynnere. Noe som

medfarte bekymring og uro.

Alle kvinnene utrykte senere i samtalen at vektendringen gradvis utviklet seg som i en
prosess. Tynnere og tynnere og forstar det slik at tynnheten har skjedd umerkelig. Det
innebeerer en tidsprosess fra farste gangen det blir lagt merke til frem til det virkelig oppleves
som konkret og reelt.

"I ettertid ser jeg, veldig godt at hun har gdtt ned mye” Torill.

Vekttapet ble sett, men i liten grad verbalisert, det var ikke et samtaleemne hverken mellom
ektefeller eller helsepersonell og farst etter lengre tid ble det forstatt som en konkret endring

av kroppens utseende.
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En av de eldre kvinnene beskrev sin oppdagelse av det ufrivillige vekttapet som en
forskrekkelse” da hun ivaretar ektemannen gnske om a veie seg. Hun ble helt forskrekket av
synet av den tynne kroppen. Det var da hun virkelig oppdaget hvor skrekkelig tynn han var.
Det ble samtidig bekreftet av en i familien. Selv om dette var tidlig i sykdomsfasen hos

ektemannen, hadde det blitt fryst fast i minnet, men ikke gjort noe med.

6.1.2 Kognitiv vurdering

Kvinnene vurderte kognitivt det & bli tynn pa forskjellig mate. Dette kan ha sammenheng med
den relasjon og relasjonelle mening (Lazarus, 2006) de er i og vurderer fra.

Den unge kvinnen, som er sykepleier vurderte vekttapet som en variasjon av det normale. Det
var normalt for mor a ha noe varierende vekt. Kvinnen vurderte derfor at vekten ville rette seg
etter hvert, slik den hadde gjort tidligere. Det innebar at det pa dette tidspunktet ikke var noen
grunn til & bekymre seg.

En av de eldre kvinnene som har erfaring med en stadig svakere helse hos ektemannen de
siste tre arene, vurderte det som positivt i starten at mannen ble tynnere, ved at mannens mage
ble slanket bort. Dette forstod hun i en sammenheng med at mannen de siste arene hadde fatt
hormonbehandling for prostatakreft og dermed gkt vekten betraktelig. Han hadde ikke veert sa
tykk tidligere. Derfor fremkom dette raske vekttapet na, som positivt. Det forstar kvinnen slik

at mannen kan fa tilbake sin tidligere vekt.

En av de eldre kvinnene erfarer at det & se hverandres kropp er ikke sa naturlig lenger i en
alder av atti ar. Dermed blir ektefellens kroppslige utseende skjult for hverandre. Den fysiske
endringen, knyttet til kroppsforandringen kan derfor veere vanskelig 4 oppdage far det har gatt
lang tid. P& den maten forstar hun at det er vanskelig & falge med pa hverandres kroppslige
endring, hvis man ikke blir gjort oppmerksom pa det av ektefellen. Siden det nare fysiske
samlivet hos disse ektefellene er fravaerende i eldre dager.

To av informantene var sykepleiere. Etter at lungekreften vurderte de at det kunne veere en
sammenheng mellom kreftsykdommen og vekttapet. De forstod at vekttapet kunne komme av
lungesvulsten. Denne kunnskapen vurderte de a ha fatt gjennom sykepleiefaget og praksis

erfaringen i klinikken.
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6.1.3 Falelser

Kvinnene beskrev sine folelser ”her og nd”, men samtidig var fortiden innvevd i forstaelsen

som i en prosess.

De knyttet sterke folelsesladede ord som helt forferdelig”, ”faelt”, “stusselig” og ”’I herrens
navn som han ser ut” til den tynne kroppen til ektemann/mor. Kvinnene uttrykte gjennom
disse ordene mange negative falelsesuttrykk som bade uro, bekymring, tristhet, haplgshet,

makteslgshet og smerte. Den tynne kroppen utlgste sterke falelser hos dem.

Disse falelsene erfarte kvinnene kunne veere vanskelig a utrykke med ord. Kvinnene kom i
intervjuet frem med sterke konkrete beskrivelser av den fysiske kroppen. En av de eldre

kvinnene som hadde lengst erfaring med vekttapet utrykte;
"Men nd er han..... ja, det er et skjelett med skinn pd. Rett og slett” (Astrid)

Gjennom disse konkrete beskrivende ordene gav hun utrykk for fglelser av bade fortvilelse og

bekymring.

Alle kvinnene beskrev vekttapet som trist og sergmodig og nar de vurderte det i et
langtidsperspektiv oppdaget de sammenhenger. Natiden settes i sammenheng med det som

har veert, som noe smertefullt, den eksistensielle smerte.

"Det er veldig vondt a se mammaen sin sann, at hun gar gradvis ned og.., har
utstdende @yne og innhole kjaker, for d si det sann” (Torill)

Den unge kvinnen utrykker bade fortvilelse og tristhet i stemmen.

To av de eldre kvinnene erfarte tidlig i sykdomsforlgpet at nar ektemannen ble tynnere gav
det spontant felelser uttrykt som uro og bekymring. Denne bekymringen, uroen og uvissheten
gjorde at de vurderte det slik at dette ma undersgkes naermere. De engasjerte seg og handlet
ved a kontakte fastlegen, slik at ektemannen kom til lege.

En av kvinnene kjente til en god venn av hennes mann som hadde den samme

lungekreftdiagnosen. Kvinnen var trist og lei seg i stemmen nar hun sa;

“Jeg ser jo det, at dette gar sakte, men sikkert nedover. Jeg har jo veert borti
kameraten til mannen min. Han dede jo na for, ja, det blir to ar i oktober. Han var
akkurat samme. At han ble sa tynn. Jeg tenker jo at i grunn, det kan jo ikke ga sa
lenge. Nar dem gdr sa veldig ned i vekt ” ( Astrid).
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Kvinnen vurderte det som sannsynlig at det samme kom til & skje med hennes ektemann. Hun
satte samtidig vekttapet i sammenheng med dgdelig utgang. Det & ha erfaringskunnskap om

vekttapet kan ha sammenheng med hvordan en tenker om vekttapet /tynnhet.

6.1.4 Oppsummering

Resultatene viste at det ufrivillige vekttapet, det a se at kroppen stadig ble tynnere, var mest
opplevelsesbasert “her og nd”, men ble samtidig sett pa i en prosess fra fortid til natid.
Kvinnenes vurderinger av de kroppslige endringene varierte, men alle beskrev fglelser som

bekymring, uro, tristhet og fortvilelse.

6.2 Kampen

Kvinnene viste et sterkt malrettet engasjement for & hjelpe sin ektefelle/mor. Kvinnene
beskrev dette engasjementet, som at de var “beredt til kamp”. Forstitt slik at de hadde en sterk
indre motivasjon om a sta pa. De kjempet denne kampen for og sammen med ektemann/mor.
De eldre kvinnene tok et sterkt ansvar for sin ektemann. Samtidig opplevde de a bli stilt

overfor stadig nye utfordringer.

99 9902

Kampen kvinnene kjempet presenteres ved tre dimensjoner; ”A gjore sa godt du kan”, 4 sette
pa vent” og personlige mestringsstiler. Den forste dimensjonen er oppdelt i flere

underdimensjoner.

6.2.1 A gjore sa godt du kan

A gjore s& godt du kan” omfatter en handlingsdimensjon der kvinnene beskriver hva de gjer,
for & mestre det ufrivillige vekttapet hos ektemann/mor. Alle kvinnene gnsket a hjelpe
ektefelle/mor. De tre eldre kvinnene hadde veert engasjert i mat og kleer. Det hadde veert en
del av deres funksjon i ekteskapet. De hadde ansvaret for matlaging i huset. Det innebar
innkjgp av mat, a lage maten, tilrettelegge for et hyggelig maltid og servering. De utdypet at
det er viktig & ivareta familiens kosthold og de gjorde det av glede. To av kvinnene har bodd
pa gard i mange ar og var godt vant med a lage maten helt fra bunnen av og hadde gode
kunnskaper om ernaring. Den yngste kvinnen som hadde sykepleierutdanning, sa hun hadde
en serlig interesse for ernaering. Det utdypet hun slik at hun gnsket a benytte den kunnskapen

til hennes mors beste, na som hun hadde ernaringsproblemer.
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Tilpasning av klaer

Ettersom ektemann/mor stadig gikk ned i vekt og kroppen ble tynnere og tynnere, ble klaerne
for store. | farste omgang ble dette lgst ved at beltet strammes, noe som gjorde at buksene
holdt seg pa plass. Etter hvert som kroppen ble enda tynnere var det behov for & endre
garderoben. Nye klar ble kjgpt inn. De tre eldste kvinnene kjgpte inn benklaer og underbukser
slik at de passet. Den yngre kvinnen hjalp sin mor med a kjgpe nye kler i mindre starrelse til
henne og endre starre deler av garderoben;

”Sd jeg har veert og kjopt noen kleer som passer per i dag, sd... Sd far vi jo se hvor
lenge de passer. Om hun gar ytterligere ned eller om hun legger pd seg ” (Torill).

De eldre kvinnene beskrev at ektemennene ikke var opptatt av kleer, bare de hang pa

kroppen, mens den yngre kvinnen beskrev at for mor var klar viktigere for a kjenne seg vel.

To av de eldre kvinnene nevnte endringer som at pasienten frgs mer og vurderte dette i
sammenheng med at pasienten var blitt tynnere. De fant frem tykke kleer, ofte tykke
ullgensere, hadde flere dyner pa om natta og de fyrte ekstra godt i huset. Kvinnene viste

omsorg gjennom a tilpasse varme klar til ektemannens behov.

Appetitt- og smaksendringer

Alle kvinnene hadde store utfordringer i forholdt til & tilpasse endringene som stadig skjedde,
knyttet til mat og drikke. Disse utfordringene var knyttet til ektemann/mors appetitt. Det var
variasjon i materialet nar kvinnene oppdaget at appetittendringen starter. De tre eldre
kvinnene erfarte at appetitten endret seg lenge for ektemennene ble opplevd som syk, de var
usikre pa hvor lenge. Den unge kvinnen erfarte at mor hadde god appetitt, men gikk allikevel

ned i vekt far opplevd sykdom.

De eldre kvinnene som hadde husholdning sammen med ektemennene, forsgkte hele tiden &
fa en oversikt over hva ektemannen klarte a spise. De kartla endringene, noe de hadde gjort
siden appetitten endret seg. Dette gav store utfordringer, og det var individuelle variasjoner.

For appetitten hos ektemann varierte fra dag til dag, og fra time til time.

En del av den lindrende behandlingen ved lungekreft er cellegiftkurer. Alle kvinnene hadde
erfaring fra denne lindrende behandlingen. De hadde alle erfart at det var sarlig etter at den
lindrende cellegiftbehandling startet opp, at det skjedde en merkbar endring i appetitten hos
ektefelle/mor, men de hadde forskjellig erfaring fra om appetittendringen kom etter farste,

andre eller tredje kur. Kvinnene forklarte nedsatt appetitt som bivirkning av den lindrende
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behandlingen. Ingen nevnte at det kunne ha noen sammenheng med grunnsykdommen

lungekreft, som er en kjent medisinskfaglig arsak (se s.11).

Bivirkningene ved den lindrende behandlingen beskrev kvinnene medfarte at ektefellen/mor
kunne veere kvalm i perioder, hadde redusert appetitt eller ikke spiste noe i det hele tatt. Det
var derfor individuelle variasjoner, men kvinnene vurderte det som a bli verre og verre etter
flere kurer. Det kunne ga flere dager etter cellekurbehandlingen, hvor inntaket av mat var
sterkt redusert eller fraveerende.

Ektefelle/mor fikk ogsa endret smakssans, og det var vanskelig & spise det samme som smakte
godt tidligere. Dette vurderte kvinnene til a veaere en kjent bivirkning av cellebehandlingen.
Derfor kartla kvinnene endringer som smak pa matvarer som tidligere var gode, men som ikke

var det lenger;

”Han er glad i kjettpalegg. Sylte og rull og kjettmat. Men han greier jo ikke stekt mat
lenger. Far sa var han jo glad i karbonader og sant, men na skal han ikke ha det ”.

Kvinnene Kkartla at ektemann/mor kunne lukte mye sterkere og snudde seg bort fra
enkelte matvarer. Denne lukten gjorde at appetitten kunne bli helt gdelagt og det kunne
medfare at det var nyttelgst 4 spise. Kvinnene vurderte at det derfor var ngdvendig a finne ut
av hvilke lukter som gjorde at ektemann/mor ikke spiste, for dermed a unnga disse.

Alle kvinnene matte tilpasse maltidene pa en annen mate enn tidligere. Maltidene ble farre,
mindre ble spist hver gang og det tok lengre tid. Ektefelle/mor spiste fra en tredjedel til en
fjerdedel av tidligere normalmaltider. Fra a spise gode porsjoner fire til fem ganger om dagen,
var det endret til tre ganger eller etter dagsform. Tiden som ble beregnet rundt maltidene var

mye lengre. En av kvinnene sa;

” Men, det gar sakte da.., vi ma& beregne lang tid p& maltidene. Ja,.. en halvtime,
halvtime av tre kvarter kan det... ja, fort oppi tre kvarter at vi sitter der”.

De andre kvinnene beskrev maltidene som & bruke lang tid, og som en tadlmodighetsprave.

”Nei ..., jeg er na heldigvis en talmodig sjel. Nei, altsa det er klart en praver jo, nar
det er din aller ncermeste, du prover jo alt mulig”.

Kvinnene var malrettete og tilpasset maten slik at den ble servert i sma porsjoner.
Noen ganger oppdelt i halvskiver. Andre ganger i sma terninger. Det var vesentlig at
porsjonen var tilpasset dagsformen. Var den for stor, kunne ektemann/mor snu seg bort og

velge ikke a spise. Den erfaringen hadde gjort at kvinnene prgvde seg forsiktig;
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“Ja, det er ikke alltid han greier d spise. Prover d sporre ut om han onsker seg sann
og sann. Enkelte ganger, bare han ser maten, greier han ikke d fd det i seg”.

De spurte om gnskemat og la pa forsiktig mengde. Bedre med hyppige sma maltider,
hvis mulig. En av kvinnene var i tillegg opptatt av at maten skulle vaere av forskjellig
konsistens. Bade blgt og hard, kald og varm, den matte ogsa se delikat ut. Hun brukte
forskjellige grennsaker for a sette farge pa maten. Dette mente hun gjorde at maten sa mer

delikat og innbydende ut for det synbare inntrykket. Dermed kunne det pavirke appetitten.

Alle kvinnene pravde ut ernaringsdrikker til ektemann/mor. Ernaringsdrikkene inneholder
proteinrik naering og det er flere smaksvariasjoner. Alle kvinnene ble kjent med disse
ernaringsdrikkene ved tilfeldigheter, og det ufrivillige vekttapet hos ektefelle/mor var godt
etablert da de prevde det ut. En av de eldre kvinnene var pa et kurs hvor disse produktene ble
presentert. En annen kvinne hadde en sykepleier i familien som kjapte forskjellige smaker av
erneringsdrikken pa apoteket og disse ble prevd ut. En av kvinnene var usikker pa hvor hun
fikk vite om den. En foreslo det selv overfor en lege, i spesialisthelsetjenesten. To av
kvinnene erfarte at de matte sgke Norges arbeids og velferdsforvaltning (NAV) for & fa
gkonomisk dekning, over bla resept. En prosess som tok tre uker, i mellomtiden betalte de for

den selv.

Det var bare en av ektefellene som klarte a drikke den, en pakning hver dag, som hun antok
dekket ektemannens dagsbehov for erngring. De andre kvinnene erfarte at ektemann/mor ble

for tidlig mett, ble kvalm, eller ikke likte ernaeringsdrikken.

“Disse styrkedrikkene er han ikke mye glad i alzsa”” og "En liten sup og sd ble han
mett”.

Derfor var ikke ernaringsdrikken noe alternativ, for mer en av dem i denne delen av

sykdomsfasen.

Den unge kvinnen skiller seg ut i materialet ved at hennes mor var innlagt ved palliativ enhet i
spesialisthelsetjenesten. Det var vanskelig, nesten umulig a klare & spise fordi moren hadde en
soppinfeksjon i spisergret. Den unge kvinne var opptatt av & motivere mor til & spise, hun
forklarte og begrunnet hvor viktig det var & spise. Hun var ogsa opptatt av at helsepersonellet
hadde det egentlige ansvaret for moren, men hun ville selv fglge opp gjennom & statte mor for
a klare & spise litt. Den unge kvinnen var aktiv kunnskapssgkende pa internett for a fa
oppdatert og finne vitenskaplig dokumentert kunnskap om lungekreft og behandlingen. Hun

hadde opplevd forventninger fra mor om at hun burde bruke sine ressurser som sykepleier til
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hennes beste. Hun gnsket a skaffe den beste kunnskapen, som var tilgjengelig for a kunne

hjelpe og statte henne. Samtidig hadde hun forventninger til helsepersonellet;

”Jeg faler jo at det offentlige ma ta seg av nettopp den biten med kosthold. At hun far
litt veiledning nd som hun er pd sykehuset, om hva som er lurt d spise”

Denne forventningen innebarer at hun gnsker at helsepersonell gir moren gode

ernaringsrad, slik at moren kan fa tilbake appetitten og matlysten.

A veie

Kvinnene var ikke opptatt av & veie ektemann/mor. Materialet viste at de visste cirka hvor
mye ektemann/mor veier. To av kvinnene trodde, men var ikke helt sikre pa, at ektemannen
ble veid i forbindelse med cellegiftbehandlingen, da det var viktig med vekt for & dosere
cellegiftkuren. De opplevde at vekten ble benyttet til dette. Den yngre kvinnen erfart at ved

sykehusinnleggelsen ble moren veid.

En av kvinnene fulgte ngye med pa vekten til ektemannen. Den malte hun hver fjortende dag,
det hadde hun gjort de siste to manedene. Det var fastlegen som ba henne gjgre dette. Han
spurte kvinnen om hvor mye vekten hadde gatt opp eller ned, nar ektemannen var til kontroll.

Selv om kvinnen vurderte det som godt a falge med pa vekten, var det ikke udelt positivt.

“"Men, du blir..... frustrert liksom over hele greia. For du ser det hjelper ingenting.

Men, sa er det en fjorten dager da, s& har han gatt opp 200 gram. Sa da er det, lettere

igjen. Nei, dette her.... Dette vekttapet det syns jeg er, nesten det verste med hele

greia altsa”.

Denne kvinnen opplever faglelser som frustrasjoner og fortvilelse, men samtidig en
lettelse nar presset var avverget for en stund. Likevel understreket hun at vekttapet var noe

som ulmet under hele tiden, og det kunne ikke holdes under kontroll.

6.2.2 A sette pa vent

Tidlig i sykdomsfasen hvor kvinnene oppdaget de kroppslige forandringen som tynnheten,
erindrer en av kvinnene i samtaleintervjuet at dette synbare vekttapet var vanskelig a ta inn

over seg.

“Jeg tror jeg fortrengte det”..... "I begynnelsen, da trudde du det var en overgang
ogsd... ogsd skulle det rette seg igjen. Men det gikk jo bare feil vei”.

Kvinnen mestret ved a sette det ufrivillige vekttapet pa vent, unngikk a tenke pa
tynnheten for det var for mye a ta inn over seg. Samtidig ble ikke vekten fulgt opp av

fastlegen, selv om hun var bekymret.
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Den yngste kvinnen hadde tro pa behandlingen som ble gitt ved palliativ enhet, og at nar
soppinfeksjonen gikk tilbake ville det bli enklere a spise. Kvinnen vurderte situasjonen som

midlertidig og hadde tro pa behandlingen, og stattet opp med motivering.

En annen av kvinnene forklarte at ektemannen var mye i ro, han var sveert slapp og orket
nesten ikke noe. Dermed oppfattet hun at behovet for mat ikke var til stede og matlysten ville
naturlig nok ikke veere stor. Kvinnen gav seg selv en logisk forklaring om redusert matlyst,

dermed kunne uroen settes pa vent.

En av kvinnene fortalte at ektefellen stod pa mange medikamenter, blant annet smertestillene.
Kvinnen vurderer kognitivt at det var en sammenheng med smertestillende, treg mage og
inntak av mat. Bivirkningene av medikamentene gjorde at nar magen ikke temtes var det
heller ikke mulig a spise. Derfor var kvinnen opptatt av at mannen fikk i seg “kryllingkrutt”

som satt i gang eliminasjon.

"Provde forst med ei teskje, men det var ikke noe. Sd ei barneskje dagen etter, da gikk
det bra. Sa jeg tror det gar fint, bare jeg far ham til & spise da.... "

Men nar mannen periodevis var kvalm, var det sveert vanskelig a fa ham til & svelge
avfgringsmiddelet. Det ga henne en logisk forklaring, ved at treg mage ga lite matlyst og det

var forstaelig at vekttapet fortsatte. Uroen settes til side.

En av kvinnene fortalte om vansker med & lgse smerteproblematikk gjennom et helt ar.
Smerteproblemene var knyttet til intense magesmerter hos ektefellen. Det & ikke spise

vurderer hun & ha sammenheng med disse smertene;

“For han har jo ligget her helt sammenkropet... Og det er klart at da far du ikke i deg
mar”.

Smerteproblemer som ikke gav seg, forstod hun hang sammen med redusert matinntak

og fortsettelse av vekttapet. En logisk forklaring hun gir seg selv for avvaepne folelsene.

Den unge kvinnen benyttet sykepleiekunnskaper da hun oppdaget at huden hadde endret seg
siden mor ble blitt tynnere. Mor hadde mindre underhud og var mer utsatt for a bli sar. Hun
oppfordret mor til & endre pa stillingen i sengen, for & unnga liggesar. Den tynne huden forstar
hun hadde sammenheng med vekttapet, hun ville ikke at mor skulle fa eventuelle ekstra

plager.

Materialet viste at maten kunne skape uoverensstemmelse mellom ektefellene. To av kvinner

vurderer det slik at det ikke nyttet & mase om 4 spise, for da kunne ektefellen bli sint eller
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oppgitt. Kvinnen fortalte at ektemannen utrykte; "Hold na fred med den der maten”. Dette
opplevdes som en vanskelig balansegang. Hun forklarte at hun matte vere ekstra talmodig,

og da kunne det fore til at ektefellen spiste;

"Men han md jo prove d truge det i seg. A, da trur jeg at han far i seg noe av det han
skal”.

Hun forstod det slik at nar han spiste litt sa ville han ikke veere sa slapp en stund. Hun

prevde & gjere sitt beste for ektemannen.

6.2.3 Personlig mestringsstil

I analysene av kvinnenes handtering av den vanskelige livssituasjonen, kom det frem to ulike
mestringsstiler. To av de eldre kvinnene fortalte at de mestret pa spesielle mater. Den ene
kvinnen Kalte seg for “sippeguri”. Kvinnen hadde lett for & grate. Det var en mate hun kunne
“lette pa trykket”, fa utlgp for sine falelser. Hun opplevde dette i samtaler med andre hun
hadde tillit til, men hun skjulte det ikke for ektemannen. Kvinnen opplevde a grate pa denne

maten som positivt.

Den andre kvinnen var vant til & ordne opp, hun var handlingsrettet. Nar det var
vanskeligheter sa tok hun ansvar og forsgkte a ordne opp. Det hadde hun alltid gjort i

familien.

»Jeg er vant til & ta mye ansvar egentlig. Jeg vil n& helst ordne opp ”.

Hun trivdes med a ta tak i tingene, utfordre og preve a forandre. Hun ville helst ordne

opp” selv, ta ansvar, 0gsa na rundt sykdommen til ektemannen.

6.2.4 Oppsummering

Resultat viste at kvinnene var svaert engasjert og forsgkte a gjere det beste ut av situasjonen
ved & handle aktivt, ved 4 tilpasse kleer, og forholde seg til stadige endringer og tilpassing av
mat og drikke. En av kvinnene veide ektemannen fgr legebesgk. To av de eldre kvinnene
fortalte at maten skapte uoverensstemmelse mellom ektefellene. Kvinnene sgkte etter logiske

forklaringer.

6.3 Nere relasjoner

Kvinnene har nare relasjoner til sin ektefelle/mor. De hadde levd sammen i flere tiar. De

eldre kvinnene i ekteskap med mannen sin i nar seksti ar, og den unge kvinne som datter i
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ner tretti ar. Ektefellene bodde sammen. Den unge kvinnen bodde sammen med sin egen lille
familie, og var pa besgk ukentlig hos mor. Materialet kan her deles mellom de tre eldre
kvinnene, som likeverdige partnere i ekteskap. Den unge kvinnen, som mor og datter, pa tvers

av generasjoner.

Dimensjonene under denne kategorien omhandler endringer i samlivet, kommunikasjonen i

naere relasjoner og falelsene.

Den nzre relasjonen var preget av stadige endringer, med uvisshet og uro, men ogsa glede,
humor og kjeerlighet. Motivasjonen for & engasjere seg for ektefelle/mor var gjennomgaende i
materialet. Kvinnene gnsket & gjere det beste for ektefelle/mor.

6.3.1 Endringer i nzre relasjoner

De pensjonerte kvinnene i denne studien fortalte om en endring i ekteskapet, der den syke var
blitt mer sarbar. Oppgaver som mannen tidligere gjorde som a kjare bil, lgfte tungt og klippe
plenen falt na pa kvinnene. De overtok flere oppgaver i hjemmet. Men det innebar ogsa at
kvinnene gradvis tok over ansvaret for omsorgen av ektefellen, gjennom & hjelpe. Graden av
hjelp varierte, fra dag til dag etter som sykdommen varierte eller utviklet seg hos ektefellen.
De pensjonerte kvinnene stod i kontrast til den unge kvinnen, hun opplevde ikke slik endring.
Hun hadde ikke hatt daglig omsorgsansvar for sin mor, og opplevde det ikke na heller.
Hennes far stgttet opp om moren, og han hadde stgrre omsorgsansvar na. Den unge kvinnen
forstod det slik som at mor - datter forholdet var det samme som tidligere og de hadde like

god kontakt.

De syke ektefellene ble gradvis fysisk og psykisk svakere og orket ikke sa mye mer.
Symptomene var sammensatte og varierte fra dag til dag. De eldre kvinnene beskrev alle at
den syke hadde varierende grad av nedsatt appetitt og ingen appetitt, tidlig metthetsfalelse,
kvalm i perioder, utmattet, fras mye og gkt sgvnbehov. Sgvnen var endret slik at ektefellen
snudde om pa dagnet, og kunne vere mer vaken pa natten. Ektemennene hadde ogsa smerter.
En av kvinnene erfarte at ektemannen i tillegg var svimmel, ustg og hadde feber i perioder.
Alle disse symptomene var utfordrende.

De eldre kvinnene opplevde at ektemennene isolerte seg, og at det sosiale behovet ble endret.
Den syke gnsket ikke besgk av andre enn de nermeste og de gnsket ikke & oppsgke andre.

Derimot var den narmeste familien vesentlig for dem. Det innebefattet barn og eventuelle
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barnebarn. Tidligere venner var ikke fokus lenger. Denne isoleringen forundret de eldre

kvinnene.

"Vi har jo en kjempefin venneflokk, men han liksom, ...nei han vil ikke. Ikke syns han
det er noe stas at dem kommer hit, og ikke vil han ga bort til dem lenger, om vi blir
bedt”

Det ble ikke noen sosial omgang utenom neer familie, men de eldre kvinnene

aksepterte at det var slik.
De pensjonerte kvinnene var mye hjemme. De beskriver ogsa at de var mer bundet;
“Jo, det blir jo litt ekstra da”. og "Ja, jeg blir jo mer bundet”

Det kunne bli en isolerende tilveerelse over tid, siden mannen gradvis ble mer
avhengig av hjelp. To av dem hadde venninner de gnsket a treffe. Det var avsatt en time til to
timer i lgpet av uka. De vurderte at det var viktig 8 komme litt bort fra mannen og fa impulser
fra andre, men allikevel gnagde samvittigheten. En av kvinnene hadde en stor venninnekrets
siden barneskolen som fast i flere ar, hadde megtt hverandre pa en kafé for & dele livets sorger
og gleder. Det gnsket hun a opprettholde. Men det ble et dilemma, nar ektemannen var

hjemme alene. Gikk det bra? Kvinnen klarte ikke helt a slappe av.

En av de eldre kvinnene hadde merket falelsesmessige endringer som sinne hos den nere.
Hun hadde opplevd noe liknende da ektemannen fikk hormonbehandling for prostatakreft
noen ar tilbake. Hun sammenlignet det med overgangsalderen som kvinner har. Disse
falelsesutbruddene opplevde hun som en forstaelig reaksjon pa lidelsen, men det var krevende

& ta imot dette sinne.

To av de eldre kvinnene var forstyrret av darlig sgvn. Det lgste kvinnene ved a sove pa et
annet rom i huset. Det sa de pa som greit, det innebar at de hadde mulighet til & veere uthvilt
neste dag. Pa den annen side fortalte en av kvinnene at tankene nettopp kom nar hun skulle
sove. Disse tankene var knyttet til fremtiden. Fremtiden som kunne inneberer engstelse og

bekymring for det uvisse, forestillingen om hva som kunne skje.

Ansvaret var starre nar ektemannen var syk, enn om han var frisk. De eldre kvinnene gnsket a

gjare det beste for ektefellen, en forpliktelse nar den andre er syk. En av kvinnene sa;

“Jeg skal std pd, jeg! .
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Dette sa hun i en sammenheng hvor hun ville hjelpe mannen videre med a veere
hjemme, selv om hun ikke hadde sa god helse selv med en “rygg som glir ut litt”. Kvinnen

hadde erfaring fra a stelle sin far hjemme i flere ar, slik at dette skulle hun klare.

Situasjonen for den unge kvinnen var forskjellig fra de eldre kvinnene. Hun hadde nylig
opplevd en traumatisk livshendelse som hadde forandret mye for hele familien, akkurat i
forbindelse med utredningen av hennes mors sykdom. Denne krisen var utlgst rett fgr hennes
mor fikk beskjed egen kreftdiagnose. Det gjorde at den unge kvinnen valgte a ivareta

praktiske arbeidsoppgaver, slik at mor skulle slippe a forholde seg til disse.

6.3.2 Den vanskelige tausheten

De pensjonerte kvinnene opplevde at kommunikasjonen med ektemennene var vanskelig. De
var tause om vekttapet, andre symptomer og sykdommen. De ville helst ikke snakke om det
med ektefellen. Kvinnene gnsket heller ikke & lgse opp denne tausheten. En av kvinnene var
sveert fortvilet over dette, for hun vurderte det slik at hvis mannen hadde snakket farst, ville

hun fulgt opp.

Den unge kvinnen snakket apent med sin mor bade om den tynne kroppen og sykdommen.
Hun erfarte ogsa at moren hadde forventninger om at hun skulle bruke sine kunnskaper om
sykdom siden hun var sykepleier. Hun far gjentagende spgrsmal om behandlingen og utsikter
knyttet til sykdommen. Men dette var ogsa et dilemma, for det var vanskelig a vere pargrende

og samtidig sykepleier og datter.

Nerheten ved a ta pa, det nonverbale, var en viktig mate 8 kommunisere pa. En av de eldre

kvinnene var veldig opptatt av det.
“Jeg tror han har veldig behov for kjeerlighet...den handa er han vant med, vet du” .

Dette brukte hun bevisst som en mate & berolige ektemannen pa. Holdt ham i handen,

trgstet og viste sin kjerlighet til ektemannen.

6.3.3 A holde egne falelser skjult og opplevelse av makteslgshet

Alle kvinnene opplevde sterke falelser i livssituasjonen. En av de eldre kvinnene opplevde at ,
det var fortvilende a se lidelsen, alle ubehag ektemannen hadde og den smerte ektemannen
opplevde. Det var svart belastende i perioder, men hun valgte & holde sine falelser skjult

overfor ektemannen.
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”Det er vondt d se dem lider sdnn. Det er grusomt! Men jeg kan grate litt i enerom,
enkelte ganger. Sa jeg ikke viser det, overfor han, i hvert fall .

Hun gnsket & skane ektefellen ved ikke a vise sin egen fortvilelse, og heller skjule det

for ham.

To av de eldre kvinnene hadde erfaring med at ektemannen hadde hatt kreft tidligere,
behandling med cellegift, men ikke lindrende behandling. Den gang var ikke mennene plaget
med redusert appetitt eller vekttap. Den unge kvinnen hadde ogsa opplevd at hennes mann var
syk for tre ar siden med kreft. Hun forberedte seg pa at han skulle dg, men sykdommen ble
behandlet og han kom seg igjen. Hun vurderte derfor at hun har laert av den situasjonen og at

det var mulig a bli frisk av kreft.

“Jeg har pd en mate fatt mer i ryggsekken min og mer rustet, mer rustet om jeg ikke
hadde hatt den erfaringen”.
Hun forstod det slik at erfaringene med mannens sykdom gjorde at hun kjente seg

sterkere na, nar hun mgtte noe av de samme utfordringene gjennom morens kreftsykdom.

En av de eldre kvinnene brukte mye humor i hverdagen. Dette gjorde hun bevisst. Hun
fortalte at ndr mannen stadig sovnet og han slett ikke merket det selv, lo hun og tgyset med
ham. Kvinnen sa en mening med den hjelpen hun gav sin mann. Hun var forvisset om at han
ville gjort det sammen for henne, det hadde de snakket om. Kvinnen var opptatt av a vise
kjeerlighet overfor sin mann. Hun vurderte det slik at de neermeste var de viktigste, at hun og
mannen alltid hadde hatt det sa bra sammen. Hun var handlingsrettet, klemte ham, holdt ham i

handa og trastet ham nar han var langt nede.

"Vi som er sa gamle, vi har gifta oss en gang og det skal vare livet ut det, vet du”.

Kvinnen sa en mening med sykdommen, lidelsen og tiden de hadde sammen.

Astrid hadde lengst erfaring med vekttapet. Erfaringene med det ufrivillige vekttapet gjorde

henne makteslgs. Samme hva hun gjorde, sa opplevdes det slik at vekttapet ikke kan snues;
“"Men i grunn ufrivillig vekttap, jeg prater jo med fastlegen om det, men ndr det er
som det er og er det & fa gjort med det? Nei, der syns jeg at jeg star helt makteslgs.

Rett og slett helt makteslgs. For du prever & gjgre sa godt du kan nar det gjelder mat.
Trur du selv da..... Men, sd ser du det at han gdar ned. Og da er du makteslos”.

Kvinnen fgler makteslgshet, vekttapet er umulig a snu, selv om hun gjgr sa godt hun

kan for & endre det.
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6.3.4 Oppsummering

Resultatet viste at de neere relasjoner endres. Kvinnene hadde mer omsorgsansvar for
ektemann/mor. De tre eldre kvinnene merket dette spesielt siden de lever tett sammen med
ektemennene. Den yngre kvinnen patok seg noe omsorgsansvar, men det var hennes far som

var den naermeste omsorgspersonen.

De eldre kvinnene opplevde kommunikasjonene med ektemennene som vanskelig, de var
tause om sykdommen og vekttapet. Den unge kvinnen hadde en apen dialog med sin mor. De
eldre kvinnene hadde liten sosial kontakt med andre. Kvinnene prgver a skane den syke
ektefellen og demper egne falelsesutrykk individuelt ved a revurdere, skjule sine falelser eller

bruke humor.

6.4 Relasjoner til helsepersonell

Kvinnenes kontakt med helsevesenet dreide seg mest om legen. Det var fastlegen i
kommunehelsetjenesten, leger i spesialisthelsetjenesten, som lungespesialist og palliativ lege
ved lokalsykehuset, og leger ved spesialsykehus. Kvinnene nevnte unntaksvis sykepleiere. |
den palliative fase var ektemann/mor fortrinnsvis hjemme, og fikk poliklinisk lindrende
cellekurbehandling ved palliativ enhet, ved lokalsykehuset. Ektefelle/mor kunne ha korte
innleggelser ved lokalsykehuset etter behov, enten ved palliativ enhet eller medisinsk

avdeling, og en av ektemennene har “apen retur”.?

6.4.1 Forventningene innfrir ikke

Tre av kvinnene opplevde at utredningen av lungesykdommen tok lang tid, fra tre maneder til
seks maneder. Det var uvissheten og uroen om at noe ikke stemmer som var krevende.
Uvissheten som var der i flere maneder, og ingen svar som avklarer eller demper uroen. Det
var krevende og innebar for to av kvinnene at de matte ringe, purre, sparre, fa til avtaler med
fastlegen eller lege i spesialisthelsetjenesten. Det var samhandlingen pa tvers av nivaene i
helsetjenesten som var vanskelig. Hele tiden var det kvinnene som stod p3;

“Men vi gjorde ikke annet enn d fly fram og tilbake til legen”, ”Det tok jo sin tid, for
sd var det ferier”, "Ja, du tenker jo at det kunne gatt fortere”.

Denne uvissheten var krevende og slitsom. To av kvinnene erfarte ogsa lang tid med

uvisshet i forhold til undersgkelser i spesialisthelsetjenesten. Det viste seg a vere ventetid pa

* Apen retur, innebzrer at pasienten far en forsikring om & kunne komme tilbake pa sykehuset om pasienten
gnsker det. Det innebaerer ogsa en trygghet for pargrende (NOU 1999:2, Sosial- og helsedepartementet).
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disse undersgkelsene selv om ektemann/mor var innlagt ved sykehuset. Kvinnene var opprart

og fortvilet, de hadde ikke tid til & vente!

“Helt hol i hodet, for en krefipasient!”.

Engasjementet og sinne utlgst av fortvilelsen, over et helsevesen som ikke fungerte.
Kvinnene forstod at ektemannen burde hatt hjelp raskt, det var ingen tid & miste.

Forventningene innfridde ikke.

6.4.2 Usikkerhet og informasjon om behandlingen

Fastlegen er det laveste helsetjenestenivaet. Kvinnene hadde forskjellig og individuell erfaring
med hvordan de kunne kommunisere med den sykes fastlege. En kontaktet fastlegen ved
behov, fortrinnsvis hvis mannen var sykere. Kontakten var rettet mot mannens
sykdomsutvikling og problemlgsning i forhold til symptomer. En annen kvinne var med under
ektemannens avtaler hos fastlegen, fordi ektemannen i liten grad gav utrykk for (skjulte) hvor
darlig han var, noe ogsa fastlegen var klar over. Kvinnen kunne dermed gi utfyllende

opplysninger om mannens helse.

Pa poliklinikken fikk ektemennene lindrende behandling i tablettform eller intravengse
cellegiftkurer. Kuren ble gjennomfart av sykepleiere. De eldre kvinnene pleide & vere til
stede. Kvinnene oppfattet dette som et sted ektemennene var innom, de var usikre pa om de
kunne snakke med noen lege der. De hadde ikke erfart & fa noen tilbud om det. De omtalte

sykepleiere ved den polikliniske avdelingen som;
“Damene som arbeider der” 0Q de er "Enestdende” og "Englene”.

De kunne kommunisere med sykepleierne og opplevde dialog knyttet til hendelser
med pasienten i avdelingen. De kunne ikke huske noen dialog om temaet vekttapet/tynnhet.
Det var heller ikke avsatt spesiell tid til samtaler, hvor kvinnene kunne snakke om omsorgen
for ektemann og egne folelser.

Alle kvinnene hadde hatt erfaring med at ektemann/mor var innlagt i spesialisthelsetjenesten
enten ved palliativ enhet eller ved medisinsk avdeling. En kvinne erfarte at tiden ektefellen
var innlagt i avdelingen pa sykehuset kunne avlaste, det var trygt nar ektemannen var innlagt.

Det at ektemannen var innlagt, gjorde at kvinnen slapp ansvaret en stund. Det fgltes godt.

Den unge kvinnen erfarte at det a veere sykepleier og pargrende samtidig var utfordrende.
Moren gnsket at hun skulle svare pa sparsmal om behandlingen, siden hun hadde en

54



helsefaglig bakgrunn. Datter var med pa samtaler med spesialisthelsetjenestens lege, moren
og faren. Datter hadde ogsa selv tatt initiativ til samtaler nar hun selv mente det var viktig,

tema var prognose og behandling, ikke i forhold til vekttap/tynnhet.

”Det er mest tema dette med behandling, og hva skal du igjennom og sanne ting. |
hvert fall de samtalene jeg har veert med pa. Da, har det vart det som er tema, dette
med prognosen. Videre undersgkelser. Ikke akkurat vekttapet .

Kommunikasjonen dreide seg om behandling og prognose, det var en informasjon.

6.4.3 Ablihert
En av kvinnene hadde nylig fatt opprettet jevnlige faste samtaler hos egen fastlege, hver tredje
uke. Her kunne hun ta opp problemer vedrgrende ektemannens helse. I tillegg var hun med pa

samtaler hos ektemannens fastlege, nar han hadde avtale.

”Ja, men min fastlege, han har sagt at jeg skal ga til han fast hver tredje uke. Det
hjelper meg veldig altsa. Han.... Jeg veit jo alt om Y sin sjukdom kan du si. Og det har
han fatt skriftlig at jeg kan fa greie pa alt. Om det er no. Og det syns jeg, det er godt &
vare der a prate med han. Det hjelper meg veldig .

Gjennom disse samtalene kunne hun ta opp forskjellige temaer og hun opplevde at hun ble

hart. Det var en dialog dem i mellom, og til stor hjelp for kvinnen.

6.4.4 Oppsummering

Kommunikasjonen med helsepersonell var knyttet fortrinnsvis til leger, unntaksvis
sykepleiere. Kvinnenes erfaring med helsevesenet viste forventninger som ikke ble innfridd
for det tok lang tid a utrede lungesykdommen og det var ventetid for kreftpasienter.

Samhandlingen pa tvers av nivaene og innenfor helsevesenet, fungerte ikke tilfredsstillende.

Kvinnene erfarte at kommunikasjonen i spesialisthelsetjenesten var fortrinnsvis informasjon
om lindrende behandling og prognose av lege. Fastlegen var primerlege for ektemann/mor.
Det var varierende og individuell erfaring om hvordan pargrende var delaktig i samtaler. En

av kvinnene hadde god dialog med sin fastlege, hver tredje uke.

6.5 Hap

Denne kategorien er knyttet til fremtiden, den inneholder to motsatser. Dimensjonene hap og
haplgshet, men det er hapet som er starst. Hapet og haplasheten er knyttet til den naere
relasjonene kvinnene og ektemann/mor har. Den relasjonelle mening, slik kvinnene

konstruerte sin virkelighet (Lazarus, 2006).
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Det var hapet som var det betydningsfulle for kvinnene, en motivator for & holde ut, kjempe
0g sta pa, tro pa enda litt mer tid sammen med ektemann/mor. Hapet ble uttalt med ord om
héap, det manifeste i materialet. Men hapet kom ogsa frem som en optimistisk variasjon av

stemmen i samtaleintervjuet som ga setningen en betydning av hap, det latente i materialet.

Haplasheten finnes i materialet som en tristhet eller en fortvilelse knyttet til hva som kan skije

i fremtiden. Haplasheten ble uttalt med ord, men |a ogsa latent i materialet.

6.5.1 Hapet

Det & opprettholde hapet var sentralt hos alle kvinnene. Hapet var en positiv falelse som
kvinnene oppfattet som en lengsel etter noe bedre. Hapet artet seg pa forskjellig mate for
kvinnene, men hapet var vesentlig for alle kvinnene. Hapet var knyttet opp mot alle de
komplekse endringene som skijer i denne livsfasen kvinnene na er inne i. Hapet kunne derfor
ga i belger, endres og omformuleres i forhold til egne tanker og omgivelsene rundt. Hapet
fulgte sykdomsutviklingen til ektemann/mor. De eldre kvinnene forstod at den andre snart
skulle dg. Alle tre visste at mannen hadde en dgdelig sykdom. Denne forstaelsen innebaerer
ikke at de hadde gitt opp hapet og forsonet seg med at den andre skulle dg. Nei, hapet var en

positiv falelse hos dem alle. Hapet om a fa noen gode dager sammen.

Den unge kvinnen viste at hun hadde et sterkt hap om at mor skulle bli frisk. Hun hadde
tidligere opplevd kreft i familien, da hennes mann fikk kreft. Den gangen reagerte hun med
sjokk og fortvilelse, og forberedte seg pa at han skulle dg, men han overlevde. Det gjorde at
hun sa pa den tidligere erfaringen som en styrke. Det gav henne en erfaring bade som
pargrende, men ogsa et hap om at det var mulig a bli frisk av kreft. Den unge kvinnen var

opptatt av & motivere moren, det gjorde hun ved a samtale med henne — en dialog.

Sa jeg har jo snakka mye med henne om dette na her at det er jo en periode na, nar du
begynner d spise igjen og... sann sd vil det jo kanskje bli helt annerledes og... se dette
om noen uker, sa vil du jo forandre deg igjen..

Gjennom samtalen stgttet hun opp om hapet, om a bli bedre og siden bli frisk.

For en av de eldre kvinnene var hapet knyttet til den lindrende behandlingen. Hun vet at
mannen har en hissig kreftform, men har hap om at den lindrende cellebehandlingen skal gi
dem flere dager sammen. Et hap som de to ektefellene hadde sammen. Kvinnen var klar over
at de hadde en tidsbegrenset tid foran seg. Men ektemannen var villig til 2 gjennomga den
tgffe kuren. For & opprettholde hapet stgttet hun ektemannen, ved & motivere ham med ord,

holde handen og kjerlighet, som ga ham styrke til & holde ut kurene. Selv om det betydde at
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ektemannen matte igjennom ubehag, som det smertet henne & se. Men denne avgjgrelsen om a
fa den lindrende cellegiftbehandling hadde de gjort sammen og hun kjente seg forpliktet til

hjelpe ham til & klare & gjennomfgre kurene.

”Ja, for han kunne fa noen maneder lenger da, sa legen. Hvis han var heldig. Sa det
hdpet har vi

Hapet om & fa noen maneder lenger sa ut til & vare en drivkraft de hadde sammen, og
gjorde det mulig & gjennomleve smertefulle ubehag som den lindrende cellegiftkuren innebar

for dem begge.

Bitte sma hap, som at mor kunne klare & drikke en kopp suppe, selv om sarheten i halsen var
smertefull og appetitten liten ble beskrevet av den unge kvinnen. Moren hadde veldig lyst pa
en kraftsuppe som hennes far lagde til henne da hun var ung og hele familien involverte seg
for at denne suppen skulle na frem sa raskt som mulig. Moren gledet seg til denne i flere

dager.

"Det jeg var litt redd for var at den suppa ikke skulle svare til forventningene og ha
forandra smak, men hun syns den var god, og den var ikke for sterk eller noen ting, sa.
Den var helt perfekt”.

Forventningene var store og nar hun drakk suppen steg hapet, om at na snur ogsa

sykdommen, for hun kunne spise litt igjen.

6.5.2 Haplasheten

Kvinnene knytter opplevelsen av haplasheten til sykdomsutviklingen, men haplasheten var til
stede i korte gyeblikk. De opplevde den som uro og engstelse, nar hapet glapp en kort stund. |
fremtidens lys gjar to av kvinnene kognitive vurderinger som samtidig hang tett sammen med
sterke falelser. De gav utrykk for den kunnskapen de vurderer ut i fra og de falelsene de

kjempet med.

"Nei, ... vekttapet er ikke det verste. Det er ..., jo hvis det fortsetter sd er det jo ille.....
Nei, jeg ter nesten ikke a tenke framover, jeg tar en dag av gangen”.

Vekttapet skapte uro for fremtiden siden det kunne bli enda verre, det var ikke enkelt &

tenke om fremtiden.

En av de eldre kvinnene forstod at mannen kunne ha svart begrenset tid igjen, men hun hadde

samtidig gjort seg egne tanker om egen dad. Hennes bekymring rettet seg mot fremtiden;
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”Men hvis det skulle skje meg, ett eller annet, at jeg plutselig skulle bli borte. Det er jo
mange av venninnene mine som er blitt borte da. Sa da tenker du...... hvordan i verden
skal det ga med han da”.

Hun forstod det slik at han trengte hennes omsorg na og de skulle vaere sammen om

hans lidelse, men hvis hun dar farst blir det haplast - haplgst for ham.

6.5.3 Oppsummering
Hapet om noen gode dager sammen var et sentralt funn i studien og gjelder alle kvinnene. Det

er underliggende (latent) gjennom hele materialet og ble beskrevet med personlige uttrykk
(manifeste). Hapet dannes og omformuleres etter som den relasjonelle mening endres. Hapet
kunne knyttes opp til store og sma hendelser. Hapet var en sterk drivkraft som en indre
motivasjon, som hjalp kvinnene til & kjempe videre. Haplasheten var ogsa en del av falelsene,

rettet mot fremtiden.

58



KAPITTEL 7 DISKUSJON

I diskusjonen er hensikten a gi svar pa problemstillingen i studien; Hvordan kvinner opplever
det ufrivillige vekttapet til pasienten ved lungekreft i palliativ fase. Svaret settes i lys av
forskningslitteraturen, den teoretiske rammen og forskerens erfaring. Diskusjonen knyttes til
de tre forskningsspgrsmalene. Hovedfunnenne presenteres farst, deretter variasjonene.
Kvinnene i denne studien har fire forskjellige kjennetegn som pargrende; kvinner i forskjellig
alder og generasjoner, kvinner med individuelle livserfaringer og ressurser, informerte

pargrende og konteksten til den syke.

Ulik sosial livssituasjon oqg alder

Alle kvinnene i denne studien har det til felles at de er pargrende til en naerstaende med
lungekreftsykdom og ufrivillig vekttap i palliativ fase. Tre av kvinnene er ektefeller og en er
datter av den syke. Kvinnene er i forskjellige aldersgrupper, tre eldre kvinner med en
gjennomsnittsalder pa syttifem ar og en ung kvinne tretti ar. De tre eldre kvinnene har vart
gift med samme ektemann i nar femti ar. Ektefellene er i samme alder. Kvinnenes ulike
sosiale livssituasjon og alder kan veere to faktorer i forhold til hvordan kvinnene opplever det

ufrivillige vekttapet.

Tidligere livserfaringer og ressurser

Den enkelte kvinnes forstaelse ma sees ut i fra den situasjon den enkelte kvinne befinner seg i.
Denne forstaelsen vil henge sammen med tidligere livserfaringer, og vil dermed vare
individuell (Lazarus, 2006). | samtaleintervjuet har to av de eldre kvinnene fortalt om tidligere
erfaringer med kreft hos ektemannen. Det vil vare trusselerfaringer de har med seg inn i den
naveerende situasjonen (Lazarus, 2006). Lazarus (2006) forklarer at eldre kanskje har opplevd
flere tapsopplevelse gjennom det a bli eldre, og derfor har lzert en form for tilpassning.
Likevel ma det forstas at livserfaringen vil vere individuell. Den yngre kvinnen forteller i
samtaleintervjuet om ektemannen som ble frisk av kreft, det gjer at hun har positivt revurdert
og na kognitivt vurderer at mor ogsa kan bli frisk. Positiv revurdering betoner Lazarus(2006)
er en av de mestringsmatene som er mest effektiv mellom person og miljg, men det innebaerer
a endre seg helt som person og stille seg sarbar. Bugge (2003) peker ogsa pa at slike
trusselerfaringer bidrar til mestringmater som kan benyttes senere og sees som en personlig

ressurs inn i nye tilsvarende tapsopplevelser.
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Kvinnene innehar ogsa ulike livserfaringer og ressurser som kan veaere av betydning for
fortolking av den navearende livssituasjonen. De tre eldre kvinnene, har oppmerksomheten
rettet mot hverdagens tilpasninger med innkjep av klar til ektefellen og tilrettelegging av mat
De er pensjonister og tilherer den sakalte “husmorgenerasjonen” (Gullestad, 1996).
Gullestad's (1996) livshistorieforskning viser at kvinnene i “husmorgenerasjonen” oppholder
seg mest i hjemmet, det er deres arbeidspass. Deres verdier realiseres gjennom ekteskap, barn,
det sosiale fellskap i familien og omsorg for familiemedlemmer — samtidig er det en Klar
rollefordeling mellom ektefellene (Gullestad, 1996). Disse kvinnene innehar gode
ernzringskunnskaper i forhold til & ivareta hverdagskosten. En av de eldre kvinnene er ogsa
pensjonert sykepleier, med lang praksiserfaring fra klinikken. Den unge kvinnen er ogsa hayt
utdannet som sykepleier, og har fagkunnskap om ernaring gjennom utdannelsen. Ressurser
som gode kunnskaper om hverdagskost og spesielle ernaringskunnskaper, kan vere

betydningsfulle i deres fortolkning av livssituasjonen.

”Informerte pargrende”

Kvinnene i studien er “informerte parerende”. Dette inneberer at de har fatt opplysninger fra
behandlende lege om helsetilstanden til den syke, slik kravet er i Pasientrettighetsloven 83-3
(1999). Den medisinske tilstanden til den syke er avklart a veere i den palliative fasen, men for
kvinnene oppleves dette forskjellig. For noen er "her og nd” situasjonen preget av 4 vere
truende, for andre fortolkes den aktuelle situasjonen som en ventetid som er uavklart, med
sparsmal om det vil det rette seg? Alle kvinnene erfarer mye usikkerhet og tilverelsen
oppleves & vere i stadig endring. Det vil innebzre at de kan oppleve situasjonen svart

individuelt og i stadig prosess.

Den kontekstuelle sammenheng

En fjerde faktor som pavirker kvinnenes fortolkning av deres livssituasjon er konteksten
pargrende og den syke i studien er i, ’her og na”. De syke ektefellene er for det meste
hjemme, og har faste kontroller hos fastlegen. De er poliklinisk til lindrende
cellekurbehandling ved en lindrende enhet, med tre ukers mellomrom. Dette kan innebzre en
usikker tilvaerelse, fordi ektemannen i denne studien kan bli innlagt pa medisinsk avdeling
eller lindrende enhet ved forverring.

For den unge kvinnen var den kontekstuelle sammenheng annerledes enn de gvrige, hennes
mor var innlagt ved palliativ enhet pa grunn av store svelgproblemer. Hun var pargrende pa

sykehus og forholdt seg til helsepersonell ved den lindrende enheten.
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7.1 A'seog & innse

Resultatene viser at kvinnene gjennomgaende er opptatt av livssituasjonen slik den er “her og
nd”. Kvinnenes fortolkning av livssituasjonen ma sees i sammenheng med hvordan de forstar
situasjonen, den relasjonelle mening — en konstruksjon den enkelte gjer ut fra malrettethet,
forventninger og ressurser, i en evaluerende prosess som dermed ikke er statisk (Lazarus,

2006). Kvinnene fortolker derfor vekttapet pa forskjellige mater.

Kvinnene beskriver ’her og na” at de ser den tynne kroppen, de visuelle kroppslige
forandringene hos den syke. Kvinnene beskriver det synbare vekttapet, beskrivelser med
konkrete subjekt og sterke adjektiver som; et skjelett med skinn pa”. Dette er ogsa funn som
kommer frem i andre kvalitative studier (Hopkinson, 2006 b ; Reid et al., 2008). I disse
studiene beskrives pargrendes syn av det ufrivillige vekttapet gjennom den tynne kroppen pa
samme konkrete mate. Gjennom disse konkrete ordene blir falelsene ordsatt, ordene beskriver
det sansbare — her det synlige, beskrevet med det hverdagslige spraket. Martinsen (2009)
beskriver boken A se og 4 innse”, at artikuleringen av inntrykket kan opplyse oss om
fenomenet, pa forskjellige mater som vi kan gjenkjenne. Det kan tolkes slik at for at for a
artikulere ma det ogsa samtales, men samtidig ma vi vaere oppmerksom pa synsinntrykket.
For vi lever i en verden av gjgremal, det er sa lett & overse. Martinsen (2009) understreker at
det er sa smertelig vondt & ta inntrykket opp i seg, utrykke det som vi ikke helt vet hva er. Den
unge kvinne sa; “det er sa veldig vondt & se mammaen sin slik ”. Ordene fikk frem det vonde,

tristheten og fortvilelsen gjennom samtalen, det var mulig a forsta noe av det hun falte.

A oppdage at ektemann/mor blir tynner skjer i en prosess, over en lengre tidsperiode.
Kvinnene erkjenner og forstar at vekttapet har veert med i hele sykdomsforlgpet. Det startet
med det visuelle inntrykket av kroppslig endringer, men uten a innse at dette kanskje kunne
ha ulike forklaringer. Denne forstaelsen av endring av verden beskriver Katie Erikson (2009).
Det er gjennom synet vi ser verden, fornemmer den, forstar den og fortolker den — mennesket
kan velge nar man vil se og nar man ikke vil se (Erikson, 2009). Det kan forstas slik at
kvinnene velger “a sette pa vent” trusselen, eller at andre trusler opptar tiden. Lazarus (2006)
betegner dette som distansering. | samtaleintervjuet gjennom dialogen og kvinnenes
refleksjon over egen situasjon, blir det ordsatt hva de opplever. Det skapes et rom og det
utvikles en forstaelse av synsinntrykket (Gadamer, 2006). Det kommer frem i
samtaleintervjuet at de ikke har diskutert vekttapet med noen tidligere, de innser hva som

skjer, ektemann/mor har gradvis blitt tynnere.
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Vekttapet ble tolket som negativt for tre av kvinnene. Resultatet viste variasjon, for en av
kvinnene beskrev dette som positivt. Ut fra hennes fortolking av den aktuelle situasjonen for
ektemannen var vekttapet bra, da ektemannen kunne miste vekt og fa bort ”den for store
magen”. For kvinnen kan derfor vekttapet ektefellen utvikler, veere positivt i natid. En av de
eldre kvinnene hadde ikke lagt merke til den narstaendes kroppsendring, men erkjente det i
intervjusamtalen. Det ufrivillige vekttapet blir ikke tatt opp i samtaler med helsepersonell. |
slike samtaler er den pagaende behandlingen i fokus, dermed blir det kvinnenes egen
forestilling som blir staende, inntil den kan utfordres gjennom dialogen i intervjuet (Gadamer,
2006). En av kvinnene hadde erfaring fra venninnens ektemann, som hadde et vekttap ved
lungekreft og som dgde raskt. Hopkinson et al. (2006a) utarbeidet en modell som viser at
vekttapet gradvis er fallende ved avansert kreft. Det vil veere dette vekttapet hun erfarer hos
ektemannen, gjennom egne forstilling og med sin erfaringskunnskap om lungekreft (Lazarus,
2006). Det kan tolkes som at hennes forstaelse er at slik vil sannsynligvis skje hennes

ektemann ogsa.

7.2 Positive og negative fglelser

Kvinnene opplever positive falelser som hap og kjeerlighet. Hap er et sentralt funn i studien
og et gjennomgaende tema i materialet. Alle kvinnene har hap. Det er som en underliggende
”stemme” 1 materialet, det latente. For kvinnene ser det ut til & veere grunnleggende & ha tro pa
hapet. Selv om kvinnene har egne, forskjellige og dermed individuelle konstruksjoner av den
relasjonelle mening, er hapet vesentlig for dem. | samtaleintervjuet er hapet gjenganger i
fortellingen. Lazarus (2006) betoner at hap utlgses av truende, men uklare omstendigheter, for
det er trolig uvissheten som fremkaller hapet. Kvinnene i denne studien utsettes stadig for
uvisshet gjennom endringer og utfordringer bade i relasjonen med ektemann/mor, miljget og
egne vurderinger. Da blir hapet noe positivt, en motpol. En av de eldre kvinnene formulerer i
intervjuet klart at ektemannen er dgdende, og begge vet det. Allikevel er hapet der, enda alt
burde veere trist og leit. Wist (2003) forklarer at mennesket er et hapende vesen, det kan veere
a inneha en hapende holdning til livet. Pa den maten at vi forsgker & omformulere, danne
stadig nye hap nar vi mater store trusler. Slik som i denne studien, nar kvinnene kan miste en

Kjeer ledsager.

En av de eldre kvinnene knytter hapet mot den lindrende behandlingen, et hap som ektefellene
har sammen. Et hap om a fa noen gode dager med ektemannen, selv om selve cellegiftkuren
innebarer lidelse bade for henne og ham. Da er hapet knyttet til en fremtid, et mal om at nar

lidelsen med cellegiftkuren er over vil det komme bedre tider. Et hap som er knyttet til
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fremtiden, er et hap som malrettet — det inneberer en forventning om at det skal innfri (Juul
Bush, 2002). Fra kvinnens relasjonelle mening kan dette fremtidshapet vaere en motivasjon til
a holde ut nar cellegiftkuren er krevende. P& den annen side kan denne kuren veere sa
krevende enten for begge eller en av dem, at den lindrende behandlingen kan svekke hapet.
Det ble ikke slik de gnsket allikevel. Nei, da kan det omformes nye hap (Wist, 2003). Kanskje
et hap om noen gode dager sammen, noen timer i felleskap. Slik kan det hapende mennesket
veere. Hapet viser seg a veere sterkt knyttet til den relasjonen en av de eldre kvinnene har til
ektemannen, de er sterkt bundet sammen. De har hele livet vart knyttet tett til hverandre, det
er en mening i at de ogsa skal felge hverandre mot slutten av livet. Juul Bush (2002) utdyper
dette som en annen dimensjon av hapet, hap og mening. Det er denne dimensjonen som kan
bekrefte den syke slik at dennes hap ogsa opprettholdes. Bekreftelsen innebaerer & veere til
stede for ektefellen, men ogsd & kommunisere om felles opplevelse (Juul Bush, 2002).
Kvinnen stryker ham over kinnet, holder ham i handen og bekrefter at hun er glad i ham og
viser kjerlighet. De deler gamle minner og ny opplevelse sammen. Hapet har de sammen.

Den unge kvinnen er en variasjon i materialet. Hun knytter hapet sterkt mot at mor skal bli
frisk. Den relasjonelle mening hvor det a bli frisk av kreft er mulig, vil for denne unge
kvinnen veere knyttet til at mor etter gjennomfart behandling vil begynne a spise igjen. Med
dette utgangspunktet er hapet knyttet mot fremtiden, om bedring og muligheten for & bli frisk.
Hap er falelsen av at det er en vei ut av vanskelighetene og at ting kan mestres (Rudstgen,
2001; Bugge 2003). Lazarus (2006) er ogsa apen for a kunne se pa hap som mestring. Pa den
annen side den unge kvinnen, som sykepleier, kan inneha kunnskaper om hvordan &
opprettholde hap. Rudstgen (2003) vektlegger at sykepleiere har spesielle gode
kommunikasjonsferdigheter, som innebzrer at gjennom dialog kan hap opprettholdes hos

andre.

Kjeerlighet er et funn i studien. Kvinnene viser omsorg for bade mor og ektemenn. Det kan
bunne i Kjeerlighet til en andre. Lazarus (2006) utdyper kjeerlighet som en gunstig
livshendelse. En av de eldre kvinnene forteller om hvordan hun stryker ektemannen over

kinnet, holder ham i handen og gir ham en klem. Martinsen (2009) hevder;

Nar effektmalinger av tiltak er det som forskning, klinisk praksis og behandlingen av
pasientkroppene males mot, blir fenomener som melder seg i de sanseutlgste inntrykk,
dekket til. Vi lar oss ikke bergre av sarbarheten, skammen, bluferdigheten, lidelsen,
gleden og hapet” (2009, s. 157).
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Kvinnene i denne studien er opptatt av 4 gjere det beste for sin kjere, bekrefte hvor glad i de i
hverandre, vise fortvilelsen, vise graten, kjenne pa smerten og traste. Det kan kvinnene som er
sa naerstaende til ektemenn/mor, som ser, det kan familien. Slik forstatt er familien viktig for
bekreftelse og sosial statte (Kirkevold, 2001).

Kvinnene opplever negative falelser som uvisshet og bekymring, makteslgshet og haplgshet.
Uvissheten er knyttet til fortid, “her og nd” og fremtid. Uvissheten i fortid handlet om tiden
for avklaring av diagnose hos ektemann/mor. Det tar tid, det er mange a forholde seg til,
prover, venting, helsepersonell som ikke er tilgjengelig og et hjelpeapparat uten kontinuitet.
Kvinnene oppsgkte hjelpeapparatet, de forsgkte a mestre sosialt (Lazarus, 2006) gjentatte
ganger, men det mislykkes. Det gar pa tilliten lgs, kvinnene far et negativt inntrykk av et
helsevesen som ikke fungerer. St.melding nr.25 om omsorgsutfordringer (Helse- og omsorgs-
departementet, 2006) og St.meld. nr 47 om samhandlingsreformen (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2009) bekrefter disse utfordringene knyttet til samhandling og
kompetanse mellom nivaene i helsetjenesten. Samhandlingsreformen (2009) har initiert
prosjektressurser gjennom stimuleringstiltak til gkt kompetanse og kapasitet (rett behandling,
pa rett sted til rett tid) hvor det sentrale er pasientenes beste, slik som lungekreftpasienten.
Helse — og omsorgsdepartementet (2009)har under utarbeidelse et forslag til ny forskrift om
en verdig eldreomsorg, verdighetsgarantien. Det vil bli en ytterligere presisering av de
rettigheter den enkelte pasient har i forhold til tjenestetilbudet, og kan innebare endringer i

kommunehelsetjenesteloven (Helse- og omsorgsdepartementet, 2009).

Uvissheten i natid er rettet mot usikkerheten med den daglige relasjonen med ektefelle/mor.
De stadige endringene som sykdomsutviklingen innebarer. De eldre kvinnen har detaljerte
beskrivelser om sykdomsendringene og fglger ektemennene tett. Kishnasamy (2001) fant i en
kvantitativ studie at pargrende til lungekreftpasienten opplevde daglige problemer, serlig
utfordrer vekttap og pusteproblematikk. Denne usikkerheten blir kommunisert til
helsepersonell i denne studien, men de blir ikke mgtt pa sin usikkerhet. Det samme bekrefter
Kishnasamy (2001) helsepersonell statter ikke pargrende pa deres usikkerhet. Uvissheten

fortsetter.

De eldre kvinnene opplever bekymring. Bekymringen er rettet mot det ufrivillige vekttapet og
hva som skal skje i fremtiden. En kvalitativ studie (Given et al., 2004) fant at kvinner er mer
deprimert enn menn, og at pargrende til lungekreftpasienten er mer depressive enn pargrende
til andre kreftpasienter i sen palliativ fase. Det kan tolkes slik at kvinnene er i fare for a

utvikle depresjon pa grunn av de belastningene det er ved pasientens sammensatte
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sykdomsbilde over tid, i sen palliativ fase. P4 den annen side viser Thielemann et al. (2009) at
det er en sammenheng mellom sosial statte, krav og depresjon. Forstatt slik at gjennom a
utvikle stattesystem for familien kan depresjon hos pargrende dempe byrdene og forebygge
depresjon. Resultater i denne studien viser at de eldre kvinnene isolerer seg, det sosiale livet
er sveert begrenset, og de har et begrenset nettverk. Slik a forsta kan de kanskje vere i

faresonen for & utvikle depressive reaksjoner over tid.

Kvinnens bekymring var knyttet til fremtiden. Osse et al. (2006) kvalitative studie viser at
pargrende engstelse handlet mye om fremtiden. Mer enn halvparten av de pargrende i studien
gnsket mer informasjon, ikke om diagnosen, men om de fysiske symptomer som er forventet
og forventinger om fremtiden (Osse et al. 2006). Ingen av kvinnene i studien er informert om
grunnlidelsen primzrkakeksi, selv om de er informerte pargrende. Lignende funn er tidligere
bekreftet (Hopkinson, et al., 2006 a ; Reid, et al., 2008; Stepp,et al., 2001). Derfor nar
tynnheten ikke ser ut til & bli bekreftet, eller blir kartlagt av helsevesenet vil den relasjonelle
mening hos kvinnene ikke endres far kunnskap om cachexia formidles eller innhentes.
Samtidig viser denne studien at de eldre kvinnene i studien fulgte opp sine ektemenn tett i
sykdomsutviklingen og opplevde sin situasjon som emosjonelt krevende fordi ektemennene
ikke samtaler om sykdommen og symptomene. En livskvalitets studie (Wenneman-Larsen, et
al., 2007) viser, at fordi menn med lungekreft kan underrapportere sine symptomer eller ikke
kommuniserer dem, er det szrlig utfordrende og emosjonelt krevende for pargrende. Det kan
tolkes som at de eldre kvinnene i denne studien har ekstra utfordringer i omsorgen av sine

ektefeller.

Haplashet er ikke fraveer av hap, men det er knyttet til et hap som ikke er oppnaelig. ( Jull
Bush, 2002). Alle kvinnene sier i samtaleintervjuet at vekttapet eller muligheten for & spise
for pasienten er haples. De strever med a fa ektemann/mor til & klare a spise litt eller "nok”.
En av de eldre kvinnene opplede at hun fglte seg makteslgs. Jull Bush (2002) hevder at
pendulering skjer som motsattrettede tanker og falelser. Slik forstatt vil hap og haplgshet,
makt og makteslgshet vaere motsatser i pendelen. Det er i samtalen, i dialogen, at hap og
haplgsheten, makt og makteslgsheten trer frem. Da blir falelsene satt ord pa (Gadamer, 2006).
De eldre kvinnene i studien kommuniserer ikke med sine ektemenn i en apen samtale om
sykdom eller dgden. En av kvinnene gir utrykk for at hvis mannen hadde snakket sa ville hun
gjerne snakket om dgden og haplgsheten, en annen kvinne gnsker ikke snakke om det
vanskelige med mannen. Men begge snakker i samtaleintervjuet, behovet er der — men noen

ma se det, gjennom dialogen (Standard for palliasjon, 2004).

65



Men kanskije er det ikke sa enkelt? Marie Aakre (2001) forklarer at makteslgsheten og
hjelpeslgsheten er et utrykk for lidelsen rundt den syke, hos pargrende og helsepersonell fordi
det er vanskelig & ta hapet bort fra den som er syk. Materialet viser at den yngre kvinnen
snakker mer apent med sin mor om sykdommen. Det kan tolkes & ha sammenheng med at de
ogsa tidligere har veert vant med & ha en apen dialog med hverandre. Pa den annen side kan
det tolkes slik at hun har kunnskaper om samtale gjennom sin fagprofesjon. Hun vet kanskje
at haplgsheten og hapet ma kommuniseres. Allikevel viser hun selv haplgshet i natid — nar det
na er svaert vanskelig a spise for moren og hun er innlagt ved palliativ enhet. Denne
haplasheten deler hun i samtaleintervjuet. Hun kan snakke med legen om mors sykdom, men
ikke om sine egne falelser? Det er overraskende at sykepleierne er fravaerende i pargrendes
fortellinger, for behovet er der og en palliativ sykepleier har gode spesialkunnskaper i
kommunikasjon (Sosial - og helsedirektoratet, 2007; Standard for palliasjon, 2004 ). Aakre
(2001) vektlegger at det er lettere for pargrende a snakke med helsepersonell, fordi
familiemedlemmer forsgker a beskytte hverandre. Det kan tolkes slik at det er tungt a belastes
med byrdene fra de naermeste, det er lettere a veere apen for helsepersonell som ikke er sa

folelsesmessig involvert.

Bade ektemannen/mors sykdomsutvikling har veert rask. Lungesykdommen har utviklet seg
over kort tid, og har medfart store endringer i samlivet. Wenneman - Larsen et al., (2007) fant
I en kvantitativ studie, at siden lungekreft har slik rask utvikling, opplevdes starre bekymring
for den pargrende og de hadde mindre livskvalitet enn pasienten. Pa den annen side viste
studiet at ektefelle relasjonen kunne vare en styrke for pasienten (Wenneman - Larsen, 2007).
Det kan tolkes dit hen at ektefellerelasjonen kan vere positiv, men at omsorgspersonen har
behov for statte. Da er det familien som er det naermeste nettverket. Krishnasamy et al.,
(2001) viste i en kvantitativ studie at lungekreftpasienten var opptatt av at de narstaende
skulle stgtte dem, mens de neerstaende var opptatt av a fa statte fra fagpersoner. Arenshed et
al. (2006) oppsummerer i et systematisk review, hvor viktig relasjonen til de profesjonelle er i
palliativ pleie, at holdinger som apenhet og respekt, og samarbeid pargrende og profesjonelle
er avgjgrende for & avgrense den stressede livssituasjonen familien opplever. Derfor er det
vesentlig a involvere familien i den palliative pleien (Standard for palliasjon, 2004 ; WHO,
2002).
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7.3 Den stille og vedvarende kampen

Alle kvinnene viser et stort engasjement for den syke, som er beundringsverdig. De har et
pagangsmot og en indre mobilisering for & statte og hjelpe den nermeste, men det er en stille
kamp. Selv om kvinnene kjemper aktivt for & paskynde utredningen av sykdommen og
behandlingen, mobiliserer denne kampen i det stille. Men den pagar hele tiden, dggnet
igjennom, dag ut og dag inn. Kvinnene kan forstas slik at de malrettet kjemper, som en
forpliktelse overfor den syke gjennom a sta pa, som den nzrmestes advokat. En av de eldre
kvinnene sier i samtaleintervjuet; ”Jeg skal std pa, jeg ”. Dette kan forstis gjennom

primarvurderingens malrettethet (Lazarus, 2006).

En mate de eldre kvinnene viser sitt engasjement pa er ved a ta ansvar for omsorgen av den
syke i hjemmet. Wenneman-Larsen et al., (2007) har i studien ogsa sett pa hvordan pargrende
ivaretar den neerstaende, en lungepasient. De fant at de eldre kvinnene var sosialisert inn i en
omsorgsrolle, de gnsker & ivareta den nermeste og de sa pa denne rollen som positiv
(Wenneman-Larsen, et al.,2007). Det samme inntrykket har jeg av kvinnene i denne studien,
de eldre kvinnene kjempet for at mannen skulle vaere hjemme og de gnsket & gjere det beste
for sin narstaende. Hjemmet og familien kan veere vesentlig, serlig for de eldre kvinnene
(Gullestad, 1996; Thorsen, 2001).

Den stille kampen foregar ogsa i en prosess (Lazarus 2006), fra den farste utfordringen med
de farste tegn pa at noe ikke er som det skal med ektemann/mor, videre de utallige endringene
i sykdomsbildet, som innebaerer & kjempe videre tross all motgang. To av kvinnene i studien
var bekymret for vekttapet tidlig i sykdomsforlgpet, men dette ble ikke prioritert av fastlegen.
De forsgkte & mestre gjennom a oppsegke sosial statte(Lazarus, 2006), men de opplevde at
vekttapet var mindre vesentlig, fordi de ikke ble mgtt pa sin bekymring. Det var andre
medisinske undersgkelser som blodpragver og rgntgen som ble prioritert. Dermed ble ikke det
ufrivillige vekttapet bekreftet overfor kvinnene. Sosial stette hevder Lazarus (2006) er

mestring som ikke nedvendigvis vil bli forsekt senere, nar den ikke er “vellykket”.

De eldre kvinnene kjennetegnes av den handlingsrettede adferden. Lazarus, (2006) beskriver
dette som problemfokusert mestring. De eldre kvinnene gjor sé godt de kan”. De kjoper nye
kleer, falger tett opp kosten til den syke, de har detaljert kunnskap om hva ektemannen liker,
endring 1 smak, nedsatt appetitt, mat som na lukter sterkere, sma biter, lirkning og "luring” for
at maten skal svelges. Kvinnene benytter sine ressurser som husmgdre (Gullestad, 1996). De

har kunnskaper om god hverdagskost, og benytter dette for a hjelpe ektemannen til & spise.
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Dette gjar de siden det oppleves & vere deres oppgave, de er forpliktet. Likevel var
utfordringene store szrlig rettet mot & handtere utfordringene med nedsatt appetitt.

Alle kvinnene i studien erfarer et klart skille i endring av appetitten hos ektefelle/mor etter at
den lindrende cellegift kuren er startet (Sundstrgm et al., 2003). Kvinnene forstar ut fra den
informasjon de har fatt om bivirkninger ved kuren og at den kan ga ut over appetitten. Det kan
forstas slik at de fortsetter a felge ngye med pa de endringene, som gjer at ektemannen ikke
spiser. De forsgker & opprettholde en kontroll slik at ektemannen spiser — en velmenende
kontroll. Kvinnenes forventning (Lazarus, 2006) tilsier at det endres over tid, for nar
cellegiftkuren er avsluttet, vil ogsa bivirkningene som nedsatt appetitt, kvalme og ubehag
kunne forsvinne. En fortolkning kan vare at de har en forventning om at vekten vil gke og
tynnheten retter seqg etter avsluttet cellegiftkur. Faglitteratur og forskning viser imidlertid at

dette er lite sannsynlig (s.10-11).

Kvinnene erfarte den narstaendes vekttap som store kroppslige endringer. De kroppslige
endringene kan settes i sammenheng med alvorlig underernering (Falkmer, 2001;
Helsedirektoratet, 2009; Pool et al., 2002 ). Kvinnene i studien rapporterte at de trodde vekten
ble kontrollert i forbindelse med den lindrende cellekurbehandlingen pa poliklinikken. Det er
variasjon i materialet, den yngre kvinnen erfarte at mor ble veid ved innleggelse. Ved den
palliative enheten ble mor fulgt tett opp ved a male drikke og hun fikk intravengs behandling
pa grunn av hennes spesielle situasjon. Helsedirektoratet (2009) anbefaler i nasjonale
retningslinjer for forebygging og behandling av underernaring veiing en gang pr. uke og
individrettede erneringstiltak etter ernaeringstrappen ved alvorlig underernzring. | Standard
for palliasjon (2004) er det vektlagt tverrfaglig samarbeid, ernaringsfysiolog kan veere en del
av dette teamet (Helsedirektoratet, 2009).

N&r maltidene blir vanskelige

Denne studien viser at tilretteleggingen av maten kunne skape uoverensstemmelser mellom
ektefellene. Sa ved a gjere, som a tilrettelegge mat, kan det gi fortvilelse og sinne hos
ektemannen. Kvinnene opplevde en vanskelig balansegang mellom a tilrettelegge mat eller
“tvinge” slik at den narstadende skal spiser. Denne mestringen er heller ikke vellykket”, men
fortsetter fordi det oppleves a gjere i beste mening, mat er lisviktig (Lazarus, 2006). Dette
bekreftes gjennom et kvalitativt studiet (McClement et al., 2004), selv om dette studiet ble
gjennomfart pa en palliativ enhet. Pargrende benyttet strategier som var kontrollerende, ved &
kjepsla og falge opp pasienten ngye slik at de skulle spise (McClement et al., 2004). Det

sammen bekrefter Reid et al., (2008) i sin kvalitative studie. Dette kan tolkes som en mate
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pargrende forsgker & opprettholde kontroll, pa et omrade som de eldre kvinnene har god
kompetanse, egne ressurser, i kosthold.

Kvinnene viser forstaelse for den midlertidige kvalme og ubehag som cellegiftkurene
inneberer for den syke (Sundstrgm et al.,2003). Denne forstaelsen bygger pa den informasjon
de beskriver de har mottatt fra helsepersonell. De forstar at dette vedvarer en kort periode, og
vil endres nar kuren er over. Det gjer at pargrende er forstaelsesfull og lar pasienten
bestemme mest mulig selv. McClement et al.(2003) undersgkelse viste at ikke alle familier
kjempet mot apetittlgsheten, men lot den syke bestemme selv. Det kan tolkes slik at noen
vurderte at pasientens autonomi var vesentlig. Det gjgr ogsa pargrende i denne studien, nar
deres forstaelse er bygget pa kunnskap om bivirkningen ved den lindrende cellegiftkuren.
Derimot nar det er forventet at bivirkningene avtar, fortsetter de kampen siden tynnheten

vedvarer.

Variasjon i materialet vises ved at den unge kvinnen bruker tid sammen med mor til &
kommunisere om det & spise, hun motiverer. Likevel ikke i form av press, fordi den sykes
situasjon forstas a veere vanskelig akkurat nd. Men motivasjonen innebarer at dette ville vere
en kort periode, siden vil det rette seg. Motivasjonen var hapet og engasjementet som setter
hele familien i sving, for & lage den sykes yndlingssuppe. Kvinnen var problemlgsende
(Lazarus, 2006). Den unge kvinnen hadde innhentet informasjon over internett. Det var
vesentlig & veere oppdatert pa fagstoff knyttet til lungekreft, prognose og den behandling som
kunne iverksettes. Det kan forstas gjennom revurdering (Lazarus , 2006). Kvinnen erfarte at
da hennes ektemann var kreftsyk var hennes forforstaelse at han ville dg, men det skjedde
ikke. Na gnsket hun & vite mest mulig, for & vare stgttende overfor sin mor. Pa den annen side
kan det tolkes som hun benytter sine ressurser som sykepleier til & hjelpe mor, slik at hun var
informert om de mulighetene som finnes for a na malet, gnske om a bli frisk. Hun var
malrettet (Lazarus, 2006).

Samhandling mellom pérgrende og helsepersonell

Problemrettet mestring gjer ogsa av en av de eldre kvinnene hun veide sin ektemann, hun
gjennomfarte det legen hadde bedt henne gjare. Den handlingen hun gjar, er ikke udelt
positiv, for det skaper dilemmaer. Hvorfor veie, hjelper det? Hun kjente seg lettet, en positiv
folelsesmestring (Lazarus, 2006) nar det gikk oppover med vekten. Men nar vekten gikk ned
kjente hun seg makteslgs, usikker og fortvilet. Kvinnen fortsatte med a veie, dette beskriver
Lazarus (2006) med at mestring ikke trenger & vere vellykket”. Men her var mestringen at

noe ble gjort, handlingen var positivt ment. Pa den annen side kan det settes kritiske faglige
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spgrsmal om hva som egentlig var hensikten med a veie pasienten? Er det for a falge opp
ernaringstilstanden med tiltak for pasientens, pargrende eller legens beste? Falkmer (2001)
anbefaler kartlegging av erneringstilstanden hos pasienten, dette ma gjares pa et tidlig
tidspunkt i anamnesen. Det begrunnes med at det er mulig & bremse vektnedgangen, forutsatt
at primer cachexi oppdages tidlig (2001). Samtidig vektlegges det i Standard for palliasjon
(2004) at det bar settes felles mal i samarbeid med pasient, pargrende og fagpersoner. Nar
pargrende opplever vektkontroller som ungdvendige, ma det vaere muligheter til apen dialog
om dette (Standard for palliasjon, 2004).

Noen ma iverksette dialogen. Men det var variasjon, en av de eldre kvinnene hadde nylig
avtalt faste avtaler med egen fastlege. Hun opplevde sosial stgtte (Lazarus, 2006). Kvinnen
ble hart, ’sett” og kunne gi utrykk for sine tanker og falelser, det var en god dialog (Gadamer,
2004). Denne dialogen hun hadde med fastlegen innebar a dele sin situasjon apent med en
annen. | de mgtene apnet hun for tanker, erfaringer, fortellinger, sparsmal, viser sarbarhet,
hapet og graten. Pa denne maten ble de to samtalepartnere. Det er dette Skjervheim (2001)
omtaler som den tre-leddede relasjon; meg, den andre og saken. P& den maten lar legen seg
engasjere i kvinnene livssituasjon og forholder seg til kvinnens vurderinger. Det er dialogen,
og den oppleves god — kvinnen er deltager. Det motsatte skjer hvis man forstar den andre
bedre enn han forstar seg selv, altsa setter seg over kvinnen. Dette omtaler Skjervheim (2001)
som objektivering av den andre, relasjonen er toleddet. Samtidig innebaerer det en
objektivering av en selv (Skjervheim, 2001). Pa den maten er den en trussel for samtalen, slik

kan informasjonen virke — pargrende er tilskuere og ikke deltagere.

Emosjonell mestring innebeerer bruk av falelser til & bidra til & mestre de emosjonelle og
praktiske utfordringene (Lazarus, 2006). En av kvinnene far utlgp for falelsene, men det skjer
i det skjulte — slik at ikke ektemannen skal oppdage at hun grater. En av de andre kvinnene
forstod det slik at hun trodde hun hadde ”fortrengt” vekttapet. Lazarus (2006) forklarer dette
med at trusselen er sé stor, at for & dempe trusselen settes det hele ’pa vent”, kvinnen mester
gjennom distansering. Sosial statte for pargrende til lungekreftpasienten, bgr innebeerer at
sykepleiere involveres i deres opplevelser av stress, falelser og mestring (Thielemann et
al.,2009). Denne sosiale stgtten utdyper Thielemann et al. (2009) ma settes i system og forega
med jevnlige intervaller. Slik forstatt bgr pargrende ved poliklinikken kunne komme til
jevnlige samtaler, kanskje hver tredje uke. Da kunne den palliative sykepleierens fokus vere
sosial stgtte og kartlegging av deres behov. Gjennom denne oppfalging ville det veere
muligheter for at pargrende kunne opprettholde statten av pasienten gjennom
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sykdomsutviklingen, sa lenge det lar seg gjere ut fra pargrendes ressurser, slik intensjonen er i
palliativ pleie (Standard for palliasjon, 2004).

De eldre kvinnene mestre pa bestemte mater. De har personlige mestringsstiler som de
beskrev fungerer godt. De mestrer ved a bruke humor, ved a grate og a gjare. Lazarus (2006)
ser i hovedsak bort fra mestring som et personlighetstrekk, forstatt slik at det alltid er den
samme mestring som iverksettes pa tvers av situasjoner, men hevder at eldre kan ha tilleert seg
flere mestringsstiler, et repertoar de iverksetter som fungere. Slik at kvinnen som kaller seg
”sippeguri” hadde ingen dérligere” mestring, enn kvinnen som “tar ansvar og gjor”. For disse
kvinnene var denne mestringen de har hver for seg, vesentlig for a fungere. Det a vise falelser
i var vestlige kultur blir sett som en svakhet, derimot er det & vere aktivt handlende er hayt
verdsatt. Men det er ikke vellykkethet mestring handler om (Lazarus, 2006). Bugge (2003)
hevder at selv om humor for utenforstaende kan virke kynisk, er den for mange en beskyttelse

mot store pakjenninger.

| denne studien viser det seg at den unge kvinnen aktivt tar initiativ til og har fatt avtaler med
lege for & avklare sparsmal. De eldre kvinnene gjar ikke dette i samme grad. Dette kan tolkes
som individuelle variasjoner. Nye studier med starre antall informanter kan trolig bidra til
avklare hvorvidt dette kan tolkes som en holdning knyttet til ulike generasjoner, der yngre i
starre grad enn eldre innhenter opplysninger selv, er aktive og problemlgsende. Studien til
Grande et al., (2006) stiller spgrsmal om kanskje yngre personer er mer problemlgsende og
samtidig mer forstatt av helsepersonell som ogsa er i samme aldersgruppe, og at det er de
eldre omsorgspersonene som ma faglges opp — og at deres behov serlig bar defineres.
Wennman-Larsen (2007) fant at kvinner i deres studie opplevde mye bekymring nar de var
omsorgspersoner, de mente det hadde sammenheng med at kvinnene hadde for lite nettverk.
Det kan ogsa sees i denne studien. Ektemannen isolerer seg, og det gjgr ogsa kvinnene. De
eldre kvinnene forsgkte a opprettholde et sosialt nettverk, men de unngikk a veere borte fra
den syke i denne palliative livsfasen i lenger tid enn helt ngdvendig. De pérgrende forventet &

klare det meste alene, eller var det at de ikke ble ’sett” av helsepersonellet?
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KAPITTEL 8 AVSLUTNING

| dette avsluttende kapitlet oppsummeres de tre viktigste funnene og deres videre

implikasjoner for praksis og videre forskning. Videre diskuteres studiens styrker og svakheter.

8.1 Oppsummering av funn og implikasjoner for praksis

Kvinnene i denne studien beskriver det ufrivillige vekttapet hos den narstaende med
lungekreft som nesten umerkelig. De kroppslige forandringene skijer raskt og knyttes bade til
sykdomsutviklingen ved lungekreft og den palliative lindrende behandlingen med
cellegiftkurer. Hovedfunnet er at denne kroppslige endringen ikke blir kommunisert mellom
ektefellene, men forblir taus og en bekymring hos de pargrende. Kvinnene observerer og
forsgke & opprettholde den sykes ernaringstilstand ved individuelle tilpasninger. Dette skaper
for noen uoverensstemmelse mellom ektefellene. Pargrende anvender sine erfaringsbaserte
kunnskaper, og sgker etter beste evne a stgtte sine nermeste i denne vanskelige
livssituasjonen. De far i liten grad stette fra helsepersonell i forhold til vekttapet og til sine
bekymringer i forhold til dette. Den yngste pargrende er mer aktivt pagaende enn de eldre og

sgker kunnskap, mens de eldste prgver a finne ut av situasjonene selv.

Et annet funn er at kvinnene er lite informert om lungekreftsykdommen, og konsekvenser av
den palliative behandlingen den medfarer for narstaende, pa tross av at de er ”informerte
pargrende” (Pasientrettighetsloven, 1999). Kvinnene i studien rapporterer om negative
folelser i forhold til de visuelle kroppslige forandringene. De kjemper for & mestre vekttapet,
en kamp de farer med mye engasjement ved hjelp av egne ressurser og forestillinger. Denne
kampen bunner ikke i oppdatert og systematisert kunnskap, som bgr finnes tilgjengelig i en
kunnskapsbasert praksis. De pargrende rapporterer at de far kunnskap om pagaende
behandling fra behandlende lege, men de er i for liten grad deltagere i det tverrfaglige teamet
rundt narstaende. Den apne dialogen som beskrives i Standard for palliasjon (2004), mellom
alle parter og pa alle nivaer en nesten fraveerende. Funn i studien viser at de pargrende
opplever a bli stdende alene om den palliative pleien og ma presse pa for a fa behandling

enten det foregar i kommunehelsetjenesten eller i spesialisthelsetjenesten.

Et tredje funn viser at familien blir lite involvert i den palliative pleien ut fra intensjonene i
Standard for palliasjon ( 2004). Korte konsultasjoner hos forskjellige leger, lindrende
behandling ved poliklinikken og enkeltstaende innleggelser etter behov hos den syke.

Pargrende beskriver sykepleierne i poliklinikken som enestaende, men disse tar ikke initiativ
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til samtale om det som bekymrer de pargrende. Det kan vere strukturelle grep som kan bedre
situasjonen for familien og pargrende. Kanskje kan den polikliniske dagbehandlingen vere et
koordinerende mgtested til forbedringer for familien, nar lungepasientene mater til
cellegiftkurbehandling. Ved denne avdelingen finnes kreftsykepleier, som har
spesialkunnskap til & ivareta kommunikasjon og kartlegging av det sosiale nettverket il
familien. Den palliative omsorgen er komplisert og det trengs spesialkompetanse (Standard
for palliasjon, 2004). Det er et overraskende funn i studien at pargrende i sa liten grad
oppfatter aktiv statte fra helsepersonell i sin situasjon. Standard for palliasjon (2004)
understreker betydningen av a trekke familien aktivt med i pleien og i den palliative
behandlingen. Dette krever kompetente helsepersonell som ser og kan forutse pargrendes
situasjon gjennom sykdomsforlgpet i palliativ fase. Dette gjelder spesielt i forhold til

lungekreftpasientens pargrende (Krishnasamy, et al. 2001).

Andershed et al. (2001) har utarbeidet et teoretisk rammeverk for a involvere familien i den
palliative sykepleien. Studien baseres pa & forsterke den meningsfulle involvering for familien
(’involving in the light”), den baseres pa tre temaer. 1) & vite; en kontinuerlig informasjon,
symptomer, diagnose, prognose, hvordan pasienten fgler seg og har det. 2) A veere; handler
om & involvere pargrende i pasientens verden og prave & forsta. 3) A gjere; oppgaverelatert,
hvilken hjelp @nsker pasienten og hva kan familie bidra med. Studien oppsummerer at
omsorgskulturen ma basere seg pa en starre involvering av familien, gjennom et stgttesystem
fra helsevesenet (Andershed et al., 2001). Det viktige poenget er a involvere familien slik at
det oppleves akseptabelt for dem. Bygge broer gjennom samtalemgter i dialogen, mellom den

palliative sykepleieren og familien.

8.2 Studiens kvalitet; styrke og svakheter

| denne studien er det utviklet kunnskap i samarbeid med kvinnelige pargrende gjennom
intervjusamtalen, og gjennom tekstfortolningen som er gjennomfart | ettertid. Denne
tilnrmingen er inspirert av hermeneutisk tekstfortolking (Kvale, 2001; Lundman og
Graneheim, 2008). Hermeneutikken vektlegger at det ikke finnes en sannhet, men at
fenomener kan tolkes pa forskjellige mater (Gadamer, 2004). For a kvalitetssikre forskning
benyttets gjerne begrepene generaliserbarhet, reliabilitet og validitet som en vitenskapelig
treeninghet (Kvale, 2001). Disse begrepene er derimot vanskelig overfarbare til kvalitativ
forskning. | stede benyttes en grundig presentasjon av de metodiske overveielsene, som er
fremstilt i studiens tidligere kapittel 4.0. og | dette avsluttende kapitlet med en kritisk
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gjennomgang av studiens styrke og svakheter ved hjelp av begrepene palitelighet og gyldighet
(Fog, 2004 ; Kvale, 2001).

8.2.1 Palitelighet

Palitelighet omfatter bade hva som skjer mellom intervjuer og intervjupersonen, og det som
skjer mellom forsker og utskriftene (Fog, 2004). Det innebzrer a forholde seg kritisk til egen
innsamling av data og bearbeidelsen av disse.

Kvale (2001) beskriver kvalitetskriterier for et intervju som at intervjueren stiller korte
spgrsmal som gir lange og spontane svar, tolkningen skjer underveis og svarene blir fulgt opp
og klargjort. Jeg var i intervjuene opptatt av a hgre pa kvinnene, selv nar det var egne falelser
som kunne utfordres. | hvert intervju tilpasset jeg meg den enkelte intervjupersonen og
forsgkte a stille oppklarende spgrsmal hvis jeg ikke forstod, som; “hva legger du i det?” og
“har jeg forstatt deg rett?” og “kan du utdype nermere?”. Samtidig ble forstaelsen
sammenfattet av forsker etter hvert tema i intervjusamtalen og pa slutten av hvert intervju. P4
den maten ble min forstaelse prevd ut, slik at intervjupersonen kunne bekrefte eller avkrefte
forskerens forstaelse. Kvalitativ forskning trenger samarbeid og forstaelse mellom forsker og
intervjuperson slik at en kan oppna en felles forstaelse (Lundman og Graneheim, 2008).

Kvale (2001) utdyper at det er viktig a veere klar over forskers pavirkning i intervjuet gjennom
sparsmal, oppfarsel og kroppssprak (avbryter, nikker, lytter, tale stillhet, veere rolig), og at
man er kritisk til egne sparsmal. | denne studien ble hvert intervju analysert fortlgpende og
sparsmal fra et intervju kunne tas med videre til neste intervju. Dette var jeg bevisst, loggfarte
og anvendte refleksivt. Prosessen er beskrevet i metodekapitlet, kapittel 4.2.1.

Vurderingen av studiens palitelighet omfatter ogsa hvem forskeren er og hvordan forskeren
bruker seg selv i prosessen. Fog (2004) krever at vi undersgker egne fordommer og falelser i
forbindelse med intervjuet. Dette har jeg gjort gjennom refleksjon far prosjektoppstart, under

0g etter intervjuet — som en prosess, kontinuerlig.

Spesielle utfordringer i analysen var a frigjgre meg noe fra intervjusituasjonen. Fog (2004)
utdyper dette ved a konkretisere det slik, at nar forskeren leser ordet i utskriften, sa ser hun
intervjupersonen foran seg og hgrer hans tonefall, det er stadig en rest av den levende
dialogen. Sparsmalet ble; hvordan klare & skape noe mer distanse til intervjupersonenes
folelsesladede historier? Jeg herte pa lydbandet og gjennomleste teksten flere ganger. Etter

hvert mgte med teksten skapte det en gradvis distanse, samtidig som min forforstaelse endret
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seg i mate med teksten. Denne levende dialogen med teksten er samtidig et korrektiv til min
forskerforstaelse og bergrte min forutinntatthet (Fog, 2004). Jeg arbeidet samvittighetsfullt

med tekstanalysene for  gjare et grundig og palitelig forskningsarbeide.

Spersmal om palitelighet omhandler ogsa om intervjupersonene gir svar pa
forskningsspgrsmalene. Hvorvidt de har svart pa mine forskningssparsmal, beskriver Kvale
(2001) som validitetsspgrsmalene. De har alle erfaringer og opplevelse som pargrende knyttet
til ufrivillig vekttap ved lungekreft. Det har beriket studiet og har gitt variasjoner i materialet,
det styrker studien. Pa den annen side kan de pargrende ha en opplevelse av at de ikke har fatt
den informasjonen, som kanskije helsevesenet mener er gitt. Studien speiler hva de pargrende
opplever, og ikke hva som konkret eller reelt har skjedd. Informasjonen er ikke gitt far den er
forstatt, og den krever dialog (Gadamer, 2004).

Materialet er fire kvinner, det ville veert en styrke hvis flere kunne deltatt. Szerlig hadde det
veert gnskelig med menn, for om mulig & oppdage enda flere variasjoner. Studien kunne
kanskje veert utfart ved et starre sykehus, hvor flere intervjupersoner var tilgjengelig. Av
praktiske hensyn var det viktig a gjennomfare dette studiet pa et mindre sykehus, siden det
var en styrke for pargrende at sykehuset etablerte tiloud om oppfelging av pargrende i
etterkant av intervjuene. Slik materialet fremstod, var det sveert rikholdig noe som er vesentlig
i kvalitative studier (Kvale, 2001).

8.2.2 Gyldighet

Gyldighet forutsetter palitelighet (Fog, 2004). Gyldighet og palitelighet henger derfor tett
sammen. Studiens gyldighet i sammenheng med en kvalitativ undersgkelse dreier seg og om
hvorvidt den kunnskapen som presenteres som gyldig, kan deles av andre bade de undersgkte

og av de forskerne som presenteres for materialet (Fog, 2004).

Studiens kvalitative design fordrer at alle deler av de metodiske arbeidsprosessene beskrives
for & kunne vurdere studiens troverdighet (Kvale, 2001). Metodekapittelet er derfor

gjennomarbeidet for & vise alle metodiske overveielser og analysetrinn.

Analysen og tolkningens gyldighet vil veere avhengig av flere forhold. Den er ikke en statisk
forstaelse, men i stadig prosess. Erfaring fra studien viser at gjennom a utfgre transkriberingen
selv, lytte gjentagende til bandene og lese transkriberingen av intervjuene, ble egen
forforstaelse stadig satt pa preve. Ved siden av a lese egne nedtegnelser etter intervjuene og

refleksjoner fra loggbok, kom flere tolkinger til syne eller korreksjoner pa egen forforstaelse.
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Dette ble en arbeidsprosess som pagikk helt frem til sluttresultatet av oppgaven.
Forforstaelsen er utfordret gjentatte ganger i mate med forberedelsene til studien, med
intervjupersonene, i analysen av det empiriske materialet, med forskjellige teorier og til sist
valget av en teori, med forskningslitteraturen, i arbeidsprosessen med veileder og i diskusjon
med studenter, kolleger, helsepersonell og forskere. Dette er i trad med den hermeneutiske
tilneermingen i studien, der helheten og de meningsbarende enhetene hele tiden sees i lys av
hverandre (Gadamer, 2004).

| lgpet av oppgaveprosessen har betydningen av det formulerte ordet blitt mer vesentlig for
meg. Jeg ser i ettertid at ordet mestring (manifeste funn) kan virke reduksjonistisk for
oppgaven. Fordi mine funn er ord av andre dimensjoner, som hap, kjerlighet, bekymring og
uvisshet — funn fra det latente materialet. Jeg benyttet ordet takle i intervjuguiden, nettopp for
amgte hverdagsspraket og de pargrende. Likevel Lazarus (2006) lgfter frem noen av disse

dimensjonene som hap og kjerlighet, i sin teori.

Det er vanskelig a etterprave kvalitativ forskning, fordi det samme intervjuet aldri kan gjeres
pa ny, utgangspunktet er endret. Intervjuperson og forsker er ogsa endret. Det finnes ikke
bevis, man kan finne symptomer pa sannheter (Fog, 2004). Det gjeres ved apenhet i

forskningsprosessen, som jeg har etterstrebet.

8.3 Veien videre

Studien viser at pargrendes rolle i helsevesenet er utfordrende, serlig for de eldre kvinnene.
Pargrende til lungekreftpasienten har ekstra utfordringer, pa grunn av den raske
sykdomsutviklingen og de kompliserte symptomene. Videre forskning knyttet til lungekreft,
seerlig pasienten og dens familie kan veere vesentlig siden lungekreftforskning etterlyses og
kan vere lite prioritert (Bremnes og Aasebg, 2002). Forskning i palliativ fase kan by pa etiske
utfordringer, likevel med god planlegging og ivaretakelse er det mulig — slik denne studien
viser. Det kunne veere interessant a ha fokus pa hvordan menn opplever & vere pargrende til
lungekreftpasienten. Opplever de mer stgtte enn kvinner? Pa bakgrunn av usikkerheten om at
helsepersonell ikke kommuniserer, eller underkommuniserer det ufriville vekttapet, kunne det
veert spennende og nyttig a studere ufrivillig vekttap ved lungekreft fra et annet perspektiv,

helsepersonellets.
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Oversikt over grunnleggende artikkelfunn til studien

Forfatter Nasjonalitet | Journal | Utvalg Metode Sentrale funn Anbefaler videre
artikkel /ar Impact kval/kvan/
Database factor review
1 Temaer i perspektiv fra pasient/pararende/helsepersonell: Refleksjon og leering ut i fra pasientens synsvinkel.
Hopkinson, Jane; Journal of -synlighet av vekt (du trenger ikke akkurat ga pa vekta, du feler at Fokus har veert biomedisinske lgsninger, denne her
Wright, David; Britisk Advanced 30 pasienter Kvalitativt daden er neer, kreften har tatt over kroppen) forskningen viser potensiale for & lindre via psykososiale
Corner, Jessica. Nursing. 23 pargrende Deep intervju - prognose, nerhet til ded. (jeg vet jeg skal dg/ Kan noen si om jeg intervensjoner.
Universitetet i 14 spesial sykepleiere | m/opptak mister 5 kg til der jeg da?) Forskerne har utviklet en ny modell for forstdelse av
Exploring the Southhampton 0,912 Analysert ved - eget ansvar for vekt (jeg har alltid veid meg. Jeg sarger for & fa i vekttapet og bekymringene . Denne kan brukes som
experience of weight Professor i cancer quality data meg nok kaloridrikke) informasjon i en prosess fra diagnosen. Ma testes ut i
loss in people with og palliative care (gjennomsnittstid fer | analyse og - fykisk svakhet (jeg kan ikke forstd hvorfor han mister vekt hele praksis.
advanced cancer. dgd 2maneder) Cross case tiden, isolasjon) Mulig modellen kan fa pasienten til & fgle en viss kontroll,
analyse -emosjonell grense/autonomi(kreften tar over kroppen) og kan vaere med & komplementere farmakologiske,
2006a -hjelpeslashet (vekttap ble ikke diskutert/ ingenting kan gjares) ernarings og energibalansert inntak.
Utledet fra et starre Eksistensialistis | -vekttap,tabuer (helspersonell ville ikke ta vekttapet opp siden det
Psyk Info og Cinahl studie- (sok 3) k, hemeneutisk | var lite & gjere, ble bare diskutert hvis pasienten tok det opp. En
sykepleier sa det burde bli kartlagt pa samme mate som smerte, ved
farst mate)
Bekymring hos helsepersonell og pargrende
11 pasienter hadde ikke blitt veid i palliativ fase.
2 Canada 13 palliative pas Kvalitativt Pargrende har strategier for & fa kalorier i pasienten; 1. Pasienten; Helsepersonell ma erkjenne sinnet til pararende og ikke ta
McClement s, Degner | Universitetet | Journal of 13 pargrende Grounded teori | vakent oppsyn, kontroll og maling av inntak, kjgpslar, tigger, truer, dette personlig.
L. Manitoba, palliative 10 tidligere fraen tvangsmating 2. handling; favorittmat, legger maten i naerheten for at | Viktig med kollegialt statte og samarbeid.
St. Boniface care. pérgremde doktoravhandli den er tilgjengelig, tiloyr mat ofte, tar av ekstraporsjoner 3. malrettet | Vi forstér nd noe mer av pargrendes persepsjon ift mat og
Family response to Hospital 11 helspersonell ng blir utprevd. | mot helsepersonell; vil endre plan til pasienten, skylder pa darlig vekttap, men mer mé forskes pa.
declining intake and Pallitative care 0,875 “doing what\ s pleie, klager pa helsepersonell ber dem starte med intravengst, TPN Forske pa hvordan andre kulturer ser pd mat i terminalfase.
weightloss in a 10 av pasienten dgde | best” eller legge ned sonde. Undersgke hva pargrende/pasienter mener er kvalitet i mat
terminal relative. Part innen 6 uker Fighting back De pargrende opplevde strategiene som en méte a fa kontroll nér alt | til dedende, etter behag? en diett ? .
1 fighting back. Palliativ care unit 1. its best to eat. | var ute av kontroll.
Terminal cancer 2.ambivalence;
2004 Snittalder 69.84r is it better to eat
Medline, Cinahl Ser ikke pé cachexia | or not to eat.
,siden det er lite kjent | 3. letting nature
blant helsepersonell take its
course:.Its
better not to eat
3
Hopkinson J, Wright (272 pasienter, 39 Kvantitativt Mest rapporterte symptomfunn i palliasjon er vekttap og Vektapet kan sa langt ikke rettes opp med gkt matinntak
D, McDonald J. ikke invitert, 25 apetittlgshet. Videre undersgkelser er ngdvendig for a finne
CornerJ Britisk Journal of utelukket av cross-sectionalt intervensjoner som er meningsfulle for pasient og pargrende
The prevalens of pain and sykepleiere, 14 av survey: Vektappet naer opp mot dgden (20mndr) sett i fht. QOL.
consern about weight symptom praktiske rsaker ifht. | spgrreskjema 79% vekttap Anbefaller longitudinell forskning.




loss and change in Universitetet i management | sykepleier tverrsnittsunder | Av disse var 36 % bekymret nar pas svarte selv eller med sykepleier,
eatineg habits in Southhampton sokelse. nar pasienten svarte med pargrende var 59% bekymret.
people with advanced | Professor i cancer 233 pasienter (noen var bekymret for vekttapet selv om det ikke hadde skjedd)
cancer og palliative care | 2,309 85% responderte pas svarte alene | Nedsatt appetitt hos 76%
2006 b =185 pasienter pas svarte med 44% bekymret for & spise mindre, svar med pargrende 53%.
AMED og Medline sykepleier Litteraturgjennomgang: Lavere QOL hos de som gikk ned i vekt til
Tilfeldig ifht. pas svarte med forskjell til de som ikke gikk ned. Lavere QOL hos de som hadde
kreftdiagnose pérgrende appetittlgshet
4
Sarhill N., Mahmoud Kvantitativt Menn mistet vekt mer enn kvinner Cancerpasienter har alvorlig vekttap.
F., Walsh D, Nelson USA Standard protocol BMI normal eller noe lav hos alle
K.A., Komurcu S., Clinical observation TSF: 51% nedsatt fett (BEI, brukt som mal p& body composition er lav hos
Davis M., Le Grand WHO, prosjekt Physician chech list Selv de som hadde stort vekttap hadde ikke anorexi. pasientene.
S., Abdullah O, for palliative Definisjon av Anorexi er ikke alene arsaken til vekttapet. TSF og AMA korrelerer med BEI
Rybicki L. medisin Support care cachexia: enten | Total parenteral ernaering reverserer ikke caxexia BMI normal hos de fleste ,eller gkt.)
Evalution of Harry Horvitz cancer 352 pasienter vekttap 10% BEI: mal mellom vrist og ankel — ved bruk av en tetrapolar elektrode
nutritional status in senter mest eller mer over 6 | AMA- midt arm muskel mal nedsatt Nye kriterier ma utvikles for & diagnostisere cachexia
advanced metastatic 1,590 lungekreftpasienter maneder, eller
cancer. 5% eller mer
2003 over en maned
Medline
5 Anorexia opptrer hos halvparten av nydiagnostiserte kreftpasienter.
Tisdal MJ. Nature Henviser til litteratur | Review Cachexia er assosiert til Gl og lungekreft EPA har trolig en viss effekt, minimum 2g pr.dag sammen
Britisk review fra 1981, med vekt pa Corticostroider har effekt pa apetitt, men ingen bevislig effekt pa med protein supplement.
Cachexia in cancer cancer litteratur pa 90-2000 vekttapet. Har bare effekt noen uker. Mer forskning pa mekanismer ved tap av muskelatur.
pasients. Professor of tallet Cachexia er et massivt tap av béade fett og muskelmasse opp til 80%. | Fett kan til en viss grad gkes ved nutrial support, men vil
Cancer No matching | I alt 94 referanser Cachexia pasienter mister fett og musklatur, LBM gér ned.. | ikke ha effekt mot cachexia
2002 Biochemistry motsetning til ved sult hvor fett reduseres, mens LBM blir Nutrisjon og farmakologi mot gkt appetitt kan ikke gke
ISI Web of sience vedlikeholdt. LBM.
(ut ifra referanse Pharmaceutical Mer forskning ma til for  forstd mekanismene ved cachexia
Hopkinson 2006a) Sciences En lungepasient med 30% vektap har mistet 80% av fett massen og
Research Institute 75% av muskel massen.
Aston University Pasienter som har over 15% vekttap vil fa redusert fysisk funksjon,
Birmingham. ded inntrer ved vekttap over 30%.
Miste av skjelletmusklatur resulterer i slapphet, imobilitet og ded
skyldes miste av respirasjons muskelfunkjson.
Overlevelse er direkte knyttet til vekttap og hastighet av dette tapet.
Cachexia arsak til 20% av cancer dedsfall
6 Vekttapet er knyttet til tumor relaterte metabolske endringer i
Guenter P., Ferguson 53 referanser kroppen (cachexia). Det gjar at kroppen forbruker flere kalorier enn EPA sammen med hgykalori, hgyprotein har potensiale i seg
M., Thust K., Voss Amerikansk Medsurg Litteratur fra 1987- Review den kan erstatte. Vekttapet skyldes tumoren selv. Denne kan til & forbedre enaeringsstatus og livskvaliteten hos
A.C. Nursing 2002. produsere en sirkulerende factor (PIF) som bryter ned tumorindisert med vekttap. Trenger mer klinisk uttesting.
Educational (hovedsakelig 2000- kroppsmuskelen. Denne finnes malbart i serum og urin.
Understanding grant, No matching | , bl.a Tisdal) Tumorcellene starter ogsa en inflammatorisk respons som pavirker

Tumor-Induced
Weight loss.

2002

Senior consultant,
Senior forsker
Abbott
laboratorie

OH.

Litteraturen
sier;

Vekttap farer
til;

- nedsatt
livskvalitet

- negative
kroppsopplevel
se

immunceller. Disse blir kalt cytokiner og bestar av
tumornekrosefaktor (TNF), interleukin 1 og Interleukin 6. Disse
farer til ytterligere vekttap. | tillegg aktiverer cytokinene
akuttfaseprotein (APR), et av dem er C-reaktivt protein (CRP) som
gker. APR gker kroppsmetabolismen betraktelig og brenner mer
kalorier enn normalt. En sideeffekt av dette er at matlysten avtar og
gjennom det vil ogsa matinntak og vekt ga ytterligere ned. Det er
den endrede metabolismen som farer til nedsatt matlyst.
Pancreaskreft, cellekreft (tumorceller fritt i blodet), lungekreft,
prostatakreft, og colonkreft gir markante vekttap med over 10% over

* LBM (Lean body mass): Er et mal pa body
composition: The mass of the body minus the fat (storage
lipid). There are a number of methods for determining the
lean body mass. Some of these methods require specialized
equipment such as underwater weighing (hydrostatic
weighing), BOD POD (a computerized chamber), and
DEXA (dual-energy X-ray absorptiometry). Other methods
for determining the lean body mass are simple such as skin
calipers and bioelectric impedance analysis (BIA).

(http://www.medterms.com/script/main/art.asp?articlekeyz
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- lenger
hospitalisering
- ogkende
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- nedsatt
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6 maneder.

Nedsatt livskvalitet, nedsatt kropps opplevelse.

Mye strategier er pravd for & reversere vekttapet, ernaeringsrad, oral
supplering, TPN, farmakologiske lgsninger, nedlegging av tube —
med sveert begrenset virkning.

LBM* er lav ved cachexia- det er et utrykk for muskeltapet.

Viser til forsgk med EPA ,hagycalori, hgy protein tilskudd hos

25887)

behandling. pancreaspasienter at
LBM bremses.
64% av kreftpasientene har nedsatt appetitt, noe av dette er TNFs
pavirknig
Og vanskelig a endre, vil fare til redusert vekt
Nutritions supplement ingen gkning ifht. vekttapet
Tube, ingen god forskning pa effekt.
TPN, bare enkelte som har malnutrition kan ha effekt.
7
Poole K, Froggatt K Britisk Forskjellig begrep pé vekttapet (10% over 12 mndr., 5% over Vi vet ikke hvor mange som virkelig opplever og er
Loss of weight and Palliative Litteratur fra 1993- Review 1mnd/7,5 eller 10% over 6mndr) bekymret over vekttapet.
loss of appetite in Lancaster Medicine 2001 Skinfold tickness, Serum Albumin, Problemer med vekttapet er ikke godt nok forstétt av
advanced cancer: a Universitet Systematic sgk | Urin cratinin helsepersonell.
problem for the Senter for cancer av literature og | Vekttap fra 39% -81% Patogenesen ved cachexia ma utredes mer.
patient, the carer, or and palliative 1,861 narratives Appetitt er vanskelig & definere ; noen miste den, nedsatt eller som
the health care (pasienthistorier | vanlig. nedsatt eller nedsatt smak(forskerne velger nedsatt appetitt
professional? London ) 0g nedsatt matinnta).Pargrende mest bekymret
Signifikant mindre QOL hos de med vekttap.
2002 1 india, er det kulturelt forstétt at nér den syke slutter & spise og gar
ned i vekt er det fordi han forbereder seg til en god dgd
AMED og Cinahl og
Psyk Info
8 Inntil den metabolske prosessen ved cachexia er forstatt, er aggressiv
Cimino J.E.. Amerikansk Litteratur fra Review medikamentell behandling lite til hjelp.
The role of nutrition Topics in 1986 -2003 Pasienter med et vektap pa 5% hadde halvvert levetid i fht. de som God kommunikasjon og trast.
in hospice and Lege jobbet i clinical ikke tapte vekt. Vi ma alle sgke de samme mélene til pasientens beste.
palliative care of the klinikk i 41 r. nutrition Insulin resistens og derav gkt energiomsetning. Fett metabolismen Pasient , familie og helsepersonell mé forsta at selv gode
cancer patient. New York akselrerer. @kt muskelnedbrytning. intensjoner kan gi plager for pasienten.
medical college 2,296 Hospice og Det er kreften som dreper pasienten og ikke for lite ernzering Hospicefilosofi
2003 and palliative palliative care Hvis vekten gker er det som fett og vann og nesten aldri LBM
Cinahl care institute filosofi
9 Muskeltap,fett og beinmineraler. Metabolsk endring, inflammatorisk | Klinikere bgr i sluttfasen hos pasienten veere klar over tegn
Stepp L., Pakiz T.S. Nord amerika Palliative Litteratur fra 1990- Review respons. og symptomer relatert til cachexia, hva den gjor med
and 2000 Fysiske endrinege; presset immunsystem, metabolske endringer og kroppen, forklare dette til pargrende og gi tilpasset sykepleie
Anorexia and Master of sience supportive forverret behandlingstoleranse. til pasienten.
cachexia in advanced | Advanced of advanced Psykosisiale endringer ved nedsatt appetitt, mindre interesse for mat. | Klinikere ma erkjenne tapene som pasient og pargrende
cancer. practice nurse, cancer Pasienten begynner & sparre hvem de er og hva de har gjort med opplever og hjelpe dem med & utrykke disse.
2001 Baclor of sience livet sitt. Familien burde bli informert om at pasienten ikke lenger har
No matching Familiemedlemmer skulle ikke tvinge mat i dgdenede pasienter. behov for mat og ernzring pé slutten av livet.
Cinahl Familiemedlemmer kan utrykke frustrasjoner pga at de ikke

far mat i sine kjeere.
Livskvalitet er mélet pa slutten av livet.
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Holder H. Britisk British Litteratur fra Review 80% mister fett, muskler og mineraler fra beinsubstans far ded. Nutrisjons skreening ?.
Universitetet | journal of 1997-2002 Nedslaende effekt pa det psykologiske, sosial og spirituell behov hos | Mot slutten av livet, derimot er ikke agressiv og invasiv
Nursing management. | Birmingham nursing. Har 30 artikler pasienten. nutrisjon hensiktsmessig. Da mé mélet veere & lindre lidelse
2003 hgyskolelektor Vinner of the Palliative care Viser gjennomgang av litteratur for & stimulere appetitt og matinntak | og hindre intervensjoner som kan bli til plage for pasienten
Cinahl No matching | nutrition award Viser gjennomgang av litteratur for farmakologiske intervensjoner,
2003 1997-2001 eks. EPA og corticosteroider
11
Dewey, Baughan, Gar igjennom Randomisert Vanskelig & rekke konklusjoner ut i fra sa fa forsgk. Lite forskning som sier at det er skadelig & bruke EPA
Dean, Higgins, Cochrane 759 artikler Systematic Ikke anbefalt hos svart syke, eller hvis smakregulering er
Johnson. Britisk database of Litteratur fra review Usikker forskningskunnskap om EPA pa naveerende tidspunkt som lav.
Systematic 1966-2005 kan si noe om effekten. Mer forskning.
Eicosapentaennoic reviews Tar 18 kapsler med EPA pr. dag Mulig studier tidlig i fase av kreften kan male effekten ent.
(EPA, an omega 3- Valgt ut 5 ift Ikke malbart ifht. QoL Senere, utfordringen er & fa pasienter med i slike studier.
fatty acid form fish klare
oils) for treat ment of inklusjonskriterier
cancer cachexia
2007 587 kreft pasienter
Cochrane
12 Megastrol gker vekten, men vanskelig & definere optimal dose,
Berenstein ,Oritz Britisk Cochrane Gar igjennom Randomisert lengde av behandlingen og QOL Megastrol kan brukes for & gke vekt
database of 322 artikler Systematic 719 av pasientene hadde effekt ved 240mg eller mindre, ingen effekt | Ma mer forskning til.
Megestrole acetate Systematic litteratur fra 1966 til review ved gking QOL er et viktig mal og pasient autonomi ma mer inn i
for the treatment of reviews 2004 behandlingen ved palliasjon
anorexia-cachexia
syndrome. velger 30 ift klare
2007 inklusjonskriterier
Cochrane
4123 kreftpasienter
13 -Redusert appetitt, tidlig metthetsfalelse
Reid, McKenna, 15 pasienter -Synligheten av cachexia, ser darlig ut, vil ikke mgte andre Forskerne mener sykepleiere har en mulighet til & influere
Fitzisimons, McCane Chinal 12 mennesker pé tausheten rundt cahexia — de har direktekontakt med
Nord-Ireland familiemedlemmer Kvalitativt -Vekitapet som et darlig tegn, pargrende redde. Pasienten mé tvinge pasienten. Arbeide holistisk.
The experience of studie seg til & spise. Bekrefter at cahexia har store implikasjoner for pasienten og
cancer cachexia: A 2008 -Helsepersonell snakket ikke om vekttapet, enda péargrende hadde deres familie.
qualitative study of Regionalt nevnt dette- ble ingen intervensjoner iverksatt.
advanced cancer cancersenter, hospital -konflikt over maten, emosjonelle falelser.
patients and their (50% med lunge - mestring; hdp — men ogsa haplgshet
family members cacinom)
14
Reid, McKenna, Nord -Irland Chinal 8 pasienter med Konflikt rundt matsituasjon, en vanskelig balansegang mellom & Engstelse og fortvilelse — sterke fglelser rundt matsituasjon
Fitzisimons, McCane avansert kreft Kvalitativt tilby og tvinge pasienten til & spise. bade for pargrende og pasient.
Studie Pasienten spiser for 4 tilfreds stille familien

Fighting over food:
Patient and family
understanding
ogfcancer cachexia

8 familiemedlemmer

2009

(utledet fra
studie nr13)




Vedlegg 2
Samtykke erklaring

Foresparsel om deltakelse i forskningsprosjektet;

”Parerendes opplevelse av ufrivillig vekttap ved lungekreft”

Hensikten med denne studien er a fa innsikt i pargrendes erfaringer og opplevelse av
ufrivillig vekttap hos pasienter med lungekreft. Det er gnskelig at du som pargrende
deltar, fordi du er en naer omsorgsperson til en pasient med lungekreft og kan dele viktig
kunnskap om vekttapet ved sykdommen.

For & fa denne kunnskapen vil jeg intervjue pargrende til pasienter som har lungekreft.
Intervjuet vil veere en samtale som vil dreie seg om dine erfaringer du som pargrende har
med vekttapet hos pasienten. Intervjuet vil ta ca. 1,5 time og blir tatt opp pa lydband. Vi
blir sasmmen enig om tid og sted for intervjuet. Det kan gjerne gjennomfgres hjemme hos
deg.

Overlegen ved medisinsk avdeling ved --------- sykehus, har innhentet samtykke fra
pasienten om at du, som pargrende har fatt informasjon om pasientens helsetilstand og
helsehjelp (Pasientrettighetsloven § 3-3). Det er gitt samtykke fra pasienten om at du
eventuelt kan delta. Du vil fa en forespgrsel om a delta i studien av kreftsykepleier.

Det er frivillig & delta i studien. Opplysninger om deg vil bli behandlet uten navn og
fadselsnummer eller andre direkte gjenkjennende opplysninger. Det er derimot
ngdvendig a fa opplysning om ditt kjgnn, din alder og relasjon til pasienten. En kode som
kun undertegnede har, knytter deg til opplysningene. Informasjonen som kommer fra
intervjuene vil nar den blir publisert vaere anonymisert. Prinsipper om sikring av
personvern og taushetsplikt blir fulgt.

Studien er godkjent av Regional etisk komité for medisinsk forskningsetikk og
Datatilsynet. Resultatet av studien blir utformet som en masteroppgave. Nar oppgaven er
ferdig vil lydbandene bli slettet, beregnet til november 2009.

Du kan nar som helst og uten a oppgi noen grunn, trekke ditt samtykke fra a delta i
studien. Dette vil ikke fa noen konsekvenser for deg eller pasienten. Har du spgrsmal til
studien, kan du kontakte undertegnede.

JoN

HSGSKOLEN

i Buskerud




Med vennlig hilsen

Hilde S. Plathe

Masterstudent i klinisk helsearbeid, spesialsykepleier i intensiv og palliativ omsorg.
Hagskolen i Buskerud, Avdeling helsefag,

Pb 7053,

3007 Drammen.

Mobiltelefon; --------- )

Veileder: Stipendiat Liv Rugas, Hagskolen i Buskerud.

Dersom du gnsker a delta, undertegner du samtykkeerklaringen og levere den i vedlagte
frankerte konvolutt.

Samtykke til deltakelse 1 studien

Jeg er villig til & delta i studien > Parerendes opplevelse av ufrivillig vekttap ved
lungekreft” og har mottatt informasjon om studiet.

Dato: Signatur:
(Pargrendes underskrift)




Vedlegg 3

Intervjuguide

Introduksjon.

Presenterer meg selv og bakgrunn for intervjuet.

Utdype formalet med dette intervjuet; & forsta hvordan du — som pargrende og pa
institusjon — opplever vekttapet hos din nare, veere i ditt sted, kjenne hva du faler og
forklare ting slik du forklarer dem. @nsker beskrivelser.

Intervjuet vil forega som en samtale, noen apne spgrsmal

Informerer om at jeg tar opp intervjuet pa lydband og noterer noe skriftlig underveis.
Informantens utsagn vil bli anonymisert. Bandet og teksten blir makulert etter at data er
analysert.

Samtykke.

Informerer om at det er frivillig a delta. Informanten kan trekke seg fra deltagelse nar

som helst under intervjuet, uten begrunnelse.

Kjgnn

Alder i hele ar
Relasjon til pasienten (ektefelle/ samboer, datter, sgnn, venn etc.)
Hvor lenge har relasjonen vart i antall ar;

GIR BESKJED NAR LYDBANDET SKRUES PA

Innledningsspgrsmal:
Har du lagt merke til at mannen/konen din har gatt ned i vekt? Hvor mye? Nar?

Hoved spgrsmal Hjelpe sparsmal Begreper, stikkord
(til egen refleksjon)

1. Hva opplever du skjer med | Synlighet av vekt/fysisk forfall
Kan du fortelle om de vekten til pasienten? Endrede matvaner
forandringer som vekttapet har Vekttapet etablert ved diagnosen
medfgrt for mannen/konen din? | Har du opplevd noen Det ufrivillige vekttapet er en

situasjoner som har veert bekreftelse pa negativ prognose og
(20 min) seerlig vanskelig med nerhet til ded.

vekttapet? Vekttapet kan vere en bekreftelse pa
Hjemme - institusjon dette tapet.




Positive opplevelser?

Bevisst ledende spgrsmal
Ser du noen sammenheng
mellom vekttapet og
lungekreften?

Vil ikke bekymre pasienten
Vekttabu

Oppsummering:
Er det sann a forsta at....

2.

Hva har sa disse endringene med
vekttapet til mannen/kona din/di,
medfart for deg?

(20 min)

Hjemme - institusjon

Hvilke falelser kommer
frem ifht. vekttapet
Kan du utdype disse
naermere

Bevisst ledende spgrsmal:
Har du bekymret deg over
vekttapet?

Dersom ja:

Pa hvilken mate?
Hvordan opplevde du det?

Har du kjent deg hjelpeslgs?
Dersom ja;

Hvordan da?

Hva opplevde du?

Kjenner du andre pargrende
i lignende situasjon?

Hvilke sammenhenger?

Endret syn pa pasienten, forandret
kropp.

Se at noen blir ekstremt tynn.
Begynnende sorg hos pargrende,
sorgen som prosess.

Hverdagslivet;

Endrede matvaner
Tilbereding av maltider;
Redusert matlyst/ ingen
matlyst/pasientens respons.

Bekymring
Ansvar/hvem har ansvar
Hjelpeslashet

Oppsummering:
Er det sann & forsta at......




3. Kan du fortelle om hvordan du
har taklet og takler vekttapet?

(20 min)

Hjemme - institusjon

Hva opplever du
tidligere/na/fremover er
viktig i forhold til
vekttapet?

Er vekttapet et
samtaleemne?
Mellom hvem?

Trenger du hjelp til a takle
vektproblemet?
| sa fall hvilken hjelp?

Er vekttapet viktig?

Hvis ikke;

Hva er viktig da/ hva er du
mer opptatt av na?

Hva du gjer

Hva slags hjelp du far
Hva slags statte fra
helsepersonell

Hva vet du om vekttapet

Hvilke sammenhenger?
Helsepersonell —
informasjon

Mat — livskvalitet?

Pasienten kan spise eller ikke spise.
Kontrollerende adferd hos de
pargrende.

Pasienten har autonomi ifht. & spise
eller ikke.

Press om & spise

Ikke veere opptatt av vekttapet.

Samarbeide med helsepersonell/
pasient/team.

Informasjon om cachexia
Konflikter pasient - pargrende
Pargrende helsepersonell
Forventning om kurativ behandling

Vere positiv

Livskvalitet for pargrende
/og pasient

Sma gleder i hverdagen

Mestring/forsvarsmek:egen
person,familie/venner, helsepersonell.
Falelsesregulering; unngar & handle
Kognitivreguering; handler, eller far
andre til & handle

Oppsummering;
Er det sann 4 forsta at....

Avrunding av hele intervjuet nar 10 min gjenstar.

Kort oppsummering av viktige punkter som er kommet frem i intervjuet. Har du noe mer

a tilfaye far intervjuet avslutter?




SLAR AV BANDSPILLEREN

Er det noe du vil spgrre om?

Hvordan opplevde du intervjusituasjonen, hva var bra/ikke bra? Eventuelle folelser som
dukket opp.

Oppsummering av hele samtalen.

(vurdere behovet for & kontakte det palliative teamet v lege--------- , Si at han kan
kontaktes i etterkant) Telefonnr.--------------

Tusen takk for at jeg fikk snakke med deg. Takk for innsatsen. Tar avskjed.

Bruker 10 min rett etter intervjuet. Tenker igjennom hva som er kommet fram under

intervjuet og den personlige interaksjonen. Skriver en logg.
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Studiekoordinator Liv Rugés Regional komité for medisinsk og helsefaglig
Avdeling helsefag forskningsetikk Ser-@st A (REK Ser-@st A)
Heagskolen i Buskerud Postboks 1130 Blindern
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Telefon: 22 84 46 66

Telefaks: 22 85 05 90

Dato: 22.08.08 E-post: jorgen.hardang@medisin.uio.no
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Var ref.: S-08277a, saksnummer: 2008/9615

S-08277a Paroerendes opplevelse av ufrivillig vekttap ved lungekreft, i palliativ fase
[6.2008.804]

Vi viser til brev datert 12.8.08 med folgende vedlegg: informasjonsskriv med samtykkeerklering og
seknad om & gjennomfere undersgkelsen.

Komiteen tar svar pd merknader til etterretning.
Komiteen har ingen merknader til revidert informasjonsskriv med samtykkeerklering.

Komiteen godkjenner at prosjektet gjennomfares.

Med vennlig hilsen
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Vedlegg5 Godkjenningfra NSD

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
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Liv Rugﬁs N-SI(3107 Bergen
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Avdehng for helsefag Tel: +47-55 58 21 17
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Vér dato: 27.05.2008 Var ref: 19048 /2 /SM Deres dato: Deres ref:

TILRADING AV BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av petsonopplysninger, mottatt 16.04.2008. Meldingen gjelder prosjektet:

19048 Pirarendes opplevelse av ufrivillig vekitap ved lungekreft, i palliativ fase
Behandlingsansvarlig Haogskolen i Buskerud, ved institusjonens overste leder

_ Daglig ansvarlig Liv Rugas
Student Hilde Syvertsen Plathe

Personvernombudet har vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av personopplysninger vil vzte regulert av
§ 7-27 i personopplysningsforskriften. Personvernombudet tilrir at prosjektet gjennomferes.

Personvernombudets tilrading forutsetter at prosjektet gjennomferes i trad med opplysningene gitt 1
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, eventuelle kommentarer samt petsonopplysningsloven/-
helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjores oppmerksom pi 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 ogsa gis melding etter tre ar dersom
prosjektet fortsatt pagar. Meldinger skal skje skriftlig til ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig database,
http:/ /www.nsd.uib.no/personvern/prosjektoversikt.jsp.

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 01.07.2009, rette en henvendelse angiende status for
behandlingen av petsonopplysninger.

Vennlig hilsen
i < <
7 {
Vigdis I%amtvedt Kvalheim™~. Siv Midthassel

Kontaktperson: Siv Midthassel tlf: 55 58 83 34
Vedlegg: Prosjektvurdering
Kopi: Hilde Syvertsen Plathe, Telemarksvingen 10, 3610 KONGSBERG

Avdelingskontorer / District Offices:
OSLO: NSD. Universitetet i Oslo, Postboks 1055 Blindern, 0316 Oslo. Tel: +47-22 85 52 11. nsd@uio.no
TRONDHEIM: NSD. Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet, 7491 Trondheim. Tel: +47-73 59 19 07. kyrre.svarva@svt.ntnu.no
TROMS@: NSD. SVF, Universitetet i Tromsg, 9037 Tromsg. Tel: +47-77 64 43 36. nsdmaa@sv.uit.no
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Det legges til grunn at personopplysninger behandles med elektroniske hjelpemidler (pc).

Informants deltakelse er basert pa samtykke, jf. personopplysningsloven § 8 forste ledd. Det legges til grunn at
utvalget informeres om alle sider av prosjektet. Det vises til informasjonssktiv vedlagt meldeskjema og
forutsettes at folgende fremgar:

-navn pa veileder

-at kun anonyme data vil fremga i masteroppgaven

For ovrig bor samtykkeerkleringen kunne sendes direkte til studenten, i hvert fall ber informanten kunne velge
mellom 4 levere samtykke direkte eller indirekte via avdelingsleder.

Ombudet ber om at revidert informasjonsskriv ettersendes.

Fokus for intervju er informant og informants opplevelse og erfaring med pasients palliative fase. Det vil
imidlertid fremkomme sensitive personopplysninger om tredjeperson/pasient. Ombudet legger til grunn at
denne informasjonen er av begrenset omfang og nedvendig for prosjektets formal. Det vises videte til at det kun
rekrutteres informanter hvor pasienten har gitt tillatelse til at vedkommendes parerende har innskt i pasientens
sykdom, jf. pasientrettighetsloven § 3.3. Ombudet finner at behandling av opplysninger om tredjeperson/pasient
kan hjemles i personopplysningsloven § d) og 9 h), samt unntas informasjonsplikt i henhold til § 23 litra c.

Datamaterialet anonymiseres ved prosjektslutt ved at verken direkte eller indirekte personidentifiserbare
opplysninger fremgar, navneliste og opptak slettes. Prosjektslutt er satt til 01.07.2009.

Ombudet legger til grunn at prosjektet er tilridd Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk for
datainnsamling starter og ber om at kopi av tilradingen ettetsendes nir denne foreligger.
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