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Forord

Som forstears medisinstudent stod eg ved eit vegskifte: a slutte pa legestudiet allereie
forste hausten og gé over til Det humanistiske fakultet, eller prove & komme meg
gjennom disseksjonsundervisninga. Tre personar stod sentralt i dette vegskiftet.
Studierettleiar Eli Mjos Persen, som dessverre gjekk bort altfor tidleg 1 2008, lytta
ngye til grunngjevinga mi for & f4 permisjon, men sag at her var det lite truleg at
denne studenten ville vende tilbake. Ho tok meg med til leiar for disseksjonssalen,
Marit Saebe, og meinte vi kunne snakke litt om dette med deden. Gjennom tallause
tekoppar og poesi med Marit nede i kjellaren pé Preklinisk Institutt var eg og ho
saman igjennom mange av dei store temaa i tilveret. Ein dag hausten 1998 tipsa ho
meg om & ga pa eit debattforum som skulle vere pa Haukeland sjukehus. Eg sat langt
bak i Store Auditorium og heyrde eit gledande innlegg om akkurat dei temaa eg
sakna i undervisinga pa studiet. Etterpa tusla eg nervest fram til podiet og kikka opp
pa Edvin Schei, som frd den dagen blei min mentor og s@roppgéaverettleiar. Desse tre
menneskemeta blei avgjerande for at eg i dag er blitt lege og forskar og far halde pa
med dei store spersmala i livet bade klinisk og akademisk. Eg star i stor
takksemdsgjeld til dei alle for at eg no har eit sveert meiningsfullt og gjevande arbeid

og at det stadig ser ut som eit riktig val den gongen ved vegskiftet.

To andre personar har 6g hatt grunnleggande betyding for vegen eg har slétt
inn pa. Med mor som sjukepleiar og far som prest blei kunnskap og omsorg for andre
tidlege livsideal. Sjolv om eg ikkje hadde planar om & bli lege, og nekta blankt pa
spersmalet frda mor mi om eg hadde tenkt pa & studere medisin, sd grodde det sakte
fram ei overtyding om at dette yrket kunne vere i trdd med ideala mine og noko eg
kunne passe til. Eg vil takke for den gode oppveksten eg har fatt, og denne

avhandlinga er tileigna foreldra mine, Marit og Audun.

Dette prosjektet hadde ikkje vert mogleg utan hovudrettleiar professor Kirsti
Malterud og medrettleiar professor Jan Erik Nordrehaug. Eg er djupt takksam for det

samarbeidet vi har hatt, for maten dei har prioritert prosjektet pa, for god ivaretaking



og for alt dei har leert meg. Eg vil rette ein varm takk til Kirsti for hennar einestdande
maéte & inspirere pa, halde ste kurs og gje kloke rad ved vanskelege prioriteringar, og
til Jan Erik for uvurderleg tilrettelegging og viktige innspel. Eg vil takke alle
deltakarane i denne studien som generest har delt sarbare og utfordrande erfaringar.
Dei inspirerande og kjekke miljea ved Seksjon for allmennmedisin og
Hjarteavdelinga ved Haukeland Universitetssjukehus har vert uvurderlege for denne
avhandlinga, og eg vil takke alle som gjer desse stadane til stimulerande stadar &
arbeide. Ein stor takk rettast til professor Susan Block, som gav meg moglegheita til &
vere eitt r ved Avdeling for psykososial onkologi og palliativ medisin ved Dana-
Farber Cancer Institute i Boston, eit opphald som har hatt stor innflytelse pa
prosjektet og vidare planar. Filosofisk Poliklinikk har hatt avgjerande betyding for
meg bade profesjonelt og personleg, og eg vil rette ein varm takk til leiar av dette
forumet, professor Edvin Schei, og alle i dette miljoet for alt dei har gjeve meg.
Forskarnettverket Sarbarheit som styrke har vert kjeerkomne og leererike samlingar,
og eg vil takke alle deltakarane 1 denne gruppa. Takk og til professor Kari Martinsen
og professor Arne Johan Vetlesen for viktig inspirasjon til prosjektet. Sist men ikkje
minst vil eg takke vener og familie for all stotte og omsorg. Ein spesiell takk til min
kjeere mann, Stein Erik, som forutan & bidra med sprakkorrektur har vert ei

uerstatteleg stotte og inspirasjon, i denne prosessen som i resten av livet mitt.



Samandrag

Eksistensielle utfordringar gjer seg gjeldande i klinisk praksis bade for pasientar og
legar. Malsetjinga for dette prosjektet har vert & kaste lys over korleis pasientar og
legar opplever og hanskast med eksistensielle sider ved hovesvis & rammast av og
behandle alvorleg sjukdom, og utforske korleis eksistensielle utfordringar verkar inn

pa lege-pasient-interaksjonar og avgjersleprosessar.

Vi utferte tre empiriske delstudiar med to ulike kvalitative design: to
intervjustudiar og ein observasjonsstudie. Vi gjennomforte kvalitative,
semistrukturerte intervju med 10 legar og 11 pasientar, og observerte 10 lege-
pasient-samtalar med lydopptak fer hegrisiko hjarteoperasjon eller intervensjon.
Data blei analysert ved Systematisk tekstkondensering, inspirert av Giorgi sin

metode, og pragmatisk lingvistikk.

Analysen viste korleis erfaringar hja pasientar og legar som inneber
konfrontering med eksistensielle tema kan bli ivaretatt og anerkjent i den medisinske
kulturen. Bade pasientar og legar opplevde & st pa eiga hand i mete med
eksistensielle utfordringar som uvisse, dedelegheit og ansvar. Den eksistensielle
einsemda kunne forsterkast av institusjonell isolasjon. Ansvaret opplevdes gjevande
og identitetsskapande, men innebar 0g ein spesiell sarbarheit. Eit breitt spekter av
meistringsstrategiar kom til syne i kampen for & hanskast med desse opplevingane: eit
positivt fokus, & skape meining, hap og tillit. Dadens tvitydige plass i den medisinsk
kvardagen blei understreka ved at dedelegheit er akseptabelt og uakseptabelt,
narverande og fjernt til stades samstundes. Eit skjebnefellesskap pa godt og vondt
vart framheva som sentralt i denne samanhengen bade for legar og pasientar. Legane
opplevde eit kontinuum fra sterk stotte til svik i kollegiet sitt, og pasientane stod i
relasjonar som under gitte foresetnader kunne vere anten ivaretakande eller
smertefulle. A dele uvissa og ansvaret var ein mate legar og pasientar kunne skape

ein stottande allianse pa i ekstreme situasjonar der den eine risikerer & misse livet og



den andre risikerer & ta det i kampen for 4 redde det. A forholde seg til kunnskap om

betingelsar for ulike utfall hadde stor betyding i denne samanhengen.

Eksistensielle grunnvilkar verkar inn pa pasientar og legar sin livskvalitet,
samhandling og avgjerslene deira pa ein mate som far konsekvensar for klinisk
praksis, til demes korleis dei opplever maktesloyse og utviklar meistringsstrategiar.
Legar ber fi fram eksistensielle perspektiv i samtalar som inneber avgjersler ved
alvorleg sjukdom for & betre kvaliteten pa informert samtykke og delt avgjersletaking,
fordi dette har betyding for forstainga av val og preferansar. Meistringsstrategiar
overfor grunnvilkar som dedelegheit, sarbarheit og einsemd er viktige & identifisere
hja pasientar og legar som er hevesvis ramma av eller behandlar av livstruande
sjukdom for & vurdere om det er behov for stettande tiltak, som til demes einskild-
eller gruppesamtalar. Utdanningsinstitusjonar og arbeidsplassar ber ha auka fokus pa
danninga av legar sin profesjonelle identitet og korleis ein kan hanskast med det
sarbare ansvaret legerolla innehar for & betre arbeidsforholda og fremje profesjonell

identitet.



Abstract

Existential challenges affect both patients and doctors in clinical practice. The aims
of this study have been to explore how patients and doctors experience and cope with
existential aspects of being struck by and treating serious disease, respectively, and to
examine how existential challenges affect doctor-patient-interactions and decision-

making processes.

We conducted three empirical sub studies with two different qualitative
designs: two interview studies and one observational study. We performed
qualitative, semi-structured interviews with 10 doctors and 11 patients, and made
observations from 10 doctor-patient conversations preceding high-risk cardiac
surgery or intervention. Analysis was done by Systematic text condensation, inspired

by Giorgi's method, and pragmatic linguistics.

The analysis demonstrated how experiences among patients and doctors can be
taken care of and acknowledged in the medical culture. Both patients and doctors
experienced standing on their own when facing existential challenges like
uncertainty, mortality and responsibility. Existential loneliness could be increased by
institutional isolation. Responsibility was experienced as rewarding and created
identity, but comprised a particular vulnerability. A broad spectrum of coping
strategies was demonstrated in the battle of dealing with these experiences: a positive
focus, creating meaning, hope and trust. The ambiguous position of death in medical
everyday practice was underlined by mortality being simultaneously acceptable and
unacceptable, closely and distantly present. A destiny community for better or worse
was described as fundamental in this respect both by patients and doctors. The
doctors experienced a continuum from strong support to being let down by their
colleagues, and the patients had relations which under given circumstances could be
either caring or painful. Sharing the uncertainty and responsibility were means by
which doctors and patients could create a supporting alliance in extreme situations

where one of them risked losing his or her life and the other risked taking it while



trying to save it. Assessing knowledge about preconditions for different outcomes

was of great importance in this context.

Unalterable fundamental conditions of existence effect patients’ and doctors’
quality of life, interaction and decisions in ways which have clinical consequences,
for instance how they experience powerlessness and develop coping strategies.
Doctors should elicit existential perspectives in conversations comprising decisions
concerning serious disease to improve the quality of informed consent and shared
decision-making, because this has importance for the understanding of choices and
preferences. Coping strategies aimed at fundamental conditions of existence like
mortality, vulnerability and existential loneliness are important to identify among
patients and doctors who are struck by or treating life-threatening disease
respectively, in order to assess the need for supportive interventions like individual or
group conversations. Educational institutions and work places should have an
increased focus on the development of doctors’ professional identity and how one can
deal with the vulnerable responsibility inherent in the doctor’s role in order to

improve working conditions and enhance professional identity.
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1. MALSETJING MED STUDIEN

Den overordna malsetjinga med denne studien er a kaste lys over korleis
eksistensielle sider ved menneskelivet blir erfart og tatt hand om i medisinsk praksis.
Eg enskjer 4 bidra til betre ivaretaking av bade pasientar og legar i krevjande kliniske

situasjonar som inneber konfrontering med eksistensielle tema.
Avhandlinga har tre spesifikke problemstillingar:

* Korleis opplever og hanskast legar med eksistensielle sider ved klinisk arbeid,

og korleis verkar slike erfaringar inn pa den profesjonelle identiteten deira?

» Korleis utspelar lege-pasient-interaksjonar og avgjersleprosessar seg for
hogrisiko hjartekirurgi eller intervensjon (PCI) med tanke pé eksistensielle

utfordringar?

* Korleis opplever alvorleg sjuke hjartepasientar hap nar dei hanskast med

dedelegheit og andre eksistensielle utfordringar?
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2. INTRODUKSJON

Mi eiga foreforstding

Min utgangsposisjon som forskar har vert prega av mangearig deltaking i
Filosofisk Poliklinikk, eit debattforum for medisinsk filosofi i Bergen. I lag med
rettleiar og mentor Edvin Schei og medstudentane Christian Ohldieck og Kjell
Arne Johansson fordjupa vi oss saman i den danske filosofen og teologen Knud
E. Logstrup sine tekstar om tillit og den etiske fordring (1), og brukte dette til &
reflektere over vare eigne opplevingar og danningsprosessen under studiet (2).
Mitt syn p4 at filosofi har ein viktig plass for & forstd og stille nye spersméil ved
kva som skjer i medisinsk praksis har vert avgjerande i planlegginga og
gjennomforinga av dette prosjektet. Eg har vert inspirert av andre forskarar innan

medisin— og helsefag som brukar filosofi til & forsta medisinsk praksis (3-5).

Som studentvikar og seinare lege i spesialisering ved Hjarteavdelinga pa
Haukeland Universitetssjukehus opplevde eg eit engasjert og inspirerande miljo i
arbeidet med ofte alvorleg sjuke menneske. Sjolv om det var mange triste
skjebnar og situasjonar, fanst det fascinerande tekniske og medikamentelle
hjelpemiddel i kampen mot dramatiske, smertefulle symptom og ded. Eg var
nyfiken pa korleis pasientane og kollegane mine opplevde denne kliniske
kvardagen, og korleis dei hanskast med dei store eksistensielle temaa som ofte
var béade uttalt og uuttalt til stades. Den kliniske feltkunnskapen min gav meg
gode foresetnader for & forstd og undersokje dette, samstundes som eg sjolv var
ein del av denne praksisen og miljeet og sjelvsagt bar preg av det pé fleire matar.
Det var difor naturleg & velje hjartelidingar som utgangspunkt for & sji nerare pa

eksistensielle utfordringar i medisinsk praksis.
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Hjartelidingar som dgme pa livstruande sjukdom

Hjarte- og karsjukdom er framleis den hyppigaste dedsérsaken i Noreg trass
betydeleg nedgang (6), og er arsak til mykje fysisk og psykisk liding. Tilstandane
kan vere dramatiske, og det kan std om minuttar i behandlinga for 4 hindre
dedeleg utgang. Det kan vere utfordrande a std andlet til andlet med slike lidingar
béde som pasient og helsepersonell. Fleire studiar har sett pa korleis pasientar
opplever det & rammast av alvorleg hjartesjukdom, og bade positive og negative
aspekt ved sjukdomserfaringane har blitt utforska. Pasientar med hjartesvikt kan
oppleve tilfredsheit, stotte frd omgjevnadene og tru pa framtida, men péa den
andre sida streve med angst, maktesloyse, avgrensingar og resignasjon (7, 8). A
fa eit hjarteinfarkt kan gjere at ein set meir pris pé livet og tar betre vare pa seg
sjolv og andre (9), men ein kan 0g bli desillusjonert, sint og stressa (10). Nokon
opplever at daglegliv og sjelvforstaing blir utfordra eller trua og strever for a
oppna ei form for kontroll (11, 12). Dette kan 0g erfarast som ein eksistensiell
trussel, der neerleik til deden (13) eller ei overveldande uvisse (14, 15) gjer seg
gjeldande. Isolasjon, sarbarheit og endringar i relasjonar er andre slike
opplevingar som rammar pé eit grunnleggande plan i tilveret (16-18).
Eksistensielle erfaringar hja alvorleg sjuke er knytt til tema som ded, meining,
sorg, einsemd, fridom og verdigheit, og kan forarsake eksistensiell smerte
(existential distress), som kan definerast som ein smertefull tilstand hjé eit
individ konfrontert med sin eigen dedelegheit, og som oppstar fré kjensler av
maktesloyse, nytteloyse, meiningsloyse, skuffelse, anger, dodsangst og

forstyrring av personleg identitet; erfaringa av livet utan meining” (19).

Kor vanleg er eksistensielle erfaringar ved hjartesjukdom, og har
helsevesenet bruk for kunnskap om konsekvensane av og korleis pasientane
taklar slike opplevingar? Kor stor klinisk relevans har dette for legar? Innan
kreftforsking er det vist at eksistensielt velvere er ein viktig determinant for
livskvalitet (20), at eksistensielle problemstillingar utgjer ei betydeleg kjelde til
liding (21) og at angst og depresjon er mindre til stades hja pasientar med hog

skaring pa eksistensielt velvere (22). Ogsa hja hjartepasientar har desse
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parametrane vist seg 4 ha klinisk betyding (23-25), og meir forsking pa dette er
etterlyst (26). Vi veit at angst og depresjon er utbreitt hja desse pasientane (27-
29), og det er antatt at psykososiale faktorar spelar bade ei etiologisk og
prognostisk rolle ved hjartesjukdom (30-32) sjolv om det har vert vanskeleg &
vise dette i1 store metaanalysar (33, 34). Retningslinjer fr& European Society of
Cardiology og American College of Cardiology/American Heart Association
inneber vurderingar av psykososiale faktorar ved behandling av hjarteinfarkt og
hjartesvikt (35-37). Kor stor del av angst og depresjon hjé hjartepasientar som
botnar i eksistensiell liding er ikkje kjent, men utifra litteraturen er det grunn til &
tru at til demes konfrontasjonen med deden og ei skakande livsuvisse som mange
hjartelidingar gjev kan vere ein mogleg arsak i mange tilfelle. Sjelv med
hegteknologiske nyvinningar som andre kliniske fagomrade berre kan droyme
om (38), der deden blir halden tilbake og utsett fleirfaldige gongar, kling ikkje
denne grunnleggande uvissa nadvendigvis av. Det syner studiar av pasientar som
har fatt hjartestartar (ICD) (39) eller kunstig hjartepumpe (LVAD) (40), som
betrar bade overleving og livskvalitet hjé stadig fleire. Nar den medisinske
kulturen oppfattar deden som eit symptom som kan behandlast med teknologi,
har dette betyding for pasientar og helsepersonell gjennom haldningar, avgjersler
og prioriteringar i den kliniske kvardagen. I denne avhandlinga vil eg preve & vise
korleis kunnskap fré eksistensfilosofi kan gje legen betre foresetnader til & forsta
og hjelpe pasienten med & takle klinisk relevante utfordringar som ikkje let seg

behandle med teknologi eller medikament.

A vere lege

Det er mange forestellingar og forventningar knytt til legeyrket, og nokre av dei
kan gjerne breste nar ein som ferdig medisinstudent gar i gang med & praktisere
som lege og merkar at kartet ikkje stemmer heilt med terrenget (41). Dette har eg
sjelv kjent pa kroppen. Likevel er ein da komen pa innsida; ein har vert igjennom
overgangsrituala og sosialiseringsprosessen som krevjast og fatt inngangsbilletten

til ein spesiell posisjon i helsevesenet og samfunnet elles. Korleis kan sa denne
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prosessen forme personar? Sosialantropologiske studiar av legestudentar tydar
mellom anna pa at tilpassing til fagkulturen og danninga av profesjonell identitet
innsnevrar sprakbruken og reduserer evna til a fange opp det som ligg utanfor ein
reint biomedisinsk synsvinkel (42, 43). Dette star i skarp kontrast til andre
utdanningar innan helsevesenet, til domes sjukepleiarutdanninga (44, 45). A vekse
inn i den medisinske kulturen, og std andlet til andlet med menneskeleg liding og
ded, kan vere ei stor pakjenning for studentane (46-48). Mange kjensler kan
vekkast i dei ulike kliniske situasjonane (49), og dette kan vere vanskeleg a takle
nar idealet om profesjonell distanse er gjeldande og det er lite rom for og

anerkjenning av refleksjon kring desse kjenslene si betyding (50, 51).

Legerolla kan definerast som “den forventa funksjonen til eit medlem av den
medisinske profesjonen” (52). I eit sa komplekst fagomrade som moderne
medisin er denne forventa funksjonen ikkje alltid enkel & avgrense eller uteve
(53). Profesjonaliteten inneber omfattande teoretiske og praktiske kunnskapar og
ferdigheiter innan sjukdom og helse. Vi har i dag moglegheita til & kurere fleire
sjukdomar enn nokon gong, og krava og forventningane til legen aukar deretter.
Daden har ikkje lenger ein naturleg plass i det vestlege samfunnet, og nokon vil
hevde heller ikkje i medisinen. Likevel ma legar forholde seg til doden og andre
eksistensielle utfordringar, og leere seg matar a takle dette pa. Studiar har vist at
legar kan oppleve sterke reaksjonar nar pasientar deyr (54, 55), og utbrentleik er
sarleg vanleg i spesialitetar med hegt sorgrelatert jobbstress (56). Sjalv om
undersgkingar viser at legar i stor grad er negde og trivst med jobben sin (57, 58),
toppar vi sjglvmordsstatistikken samanlikna med alle andre yrkesgrupper (59).
Dette kan ha fleire forklaringar, og meir kunnskap trengst om kva for
pékjenningar legar er utsette for, kva for meistringsstrategiar dei tek i bruk og
korleis dei opplever den profesjonelle identiteten sin. I denne avhandlinga vil eg

prove & bidra til & kaste lys over dette utifra ein eksistensfilosofisk innfallsvinkel.
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Kommunikasjon og avgjersletaking

God lege-pasient-kommunikasjon er viktig i dei aller fleste behandlingssituasjonar
bade for kvaliteten pa diagnosestilling og igangsetjing av adekvate tiltak, men og for
den generelle ivaretakinga av menneske som lir og treng hjelp. Klagesaker innan
helsevesenet dreier seg oftast om frustrasjon og misforstaingar knytt til dérleg
kommunikasjon. Dette kan 0g innebere krenkingar av personen sin verdigheit (60).
Det har vert eit aukande fokus pa tiltak for & betre lege-pasient-kommunikasjon bade
i legeutdanning og i forskingslitteraturen, og det er utvikla kunnskap om kva legen
kan gjere for & fange opp kva som star pa spel i denne interaksjonen (61, 62). Ulike
oppfattingar av lege-pasient-forholdet ligg og til grunn for kva vi legg vekt pa ved
avgjersletaking, og dette varierer innanfor dei ulike medisinske spesialitetane (63).
Emanuel og Emanuel har peika pa fire slike ulike modellar: den paternalistiske, der
legen er pasienten sin beskyttar som utrykkjer og implementerer det som han eller ho
meiner er best for pasienten uavhengig av pasienten sine preferansar, den engasjert
radgjevande, der legen er pasienten sin ven eller laerar som overtaler pasienten utifra
dei helserelaterte verdiane han eller ho ser pasienten best tent med og implementerer
det pasienten vel av moglege alternativ, den fortolkande, der legen kastar lys over og
tolkar pasientverdiar og implementerer pasienten sitt val, og den informerande, der
legen er ein kompetent, teknisk ekspert som gjev relevant, faktisk informasjon og
implementerer pasienten sitt val (64). Sjolv om alle dei ulike modellane kan vere
passande i forskjellige kliniske situasjonar, argumenterer Emanuel og Emanuel for at
den engasjert radgjevande modellen er den mest anbefalingsverdige, mellom anna
utifra korleis dei forstar autonomiomgrepet og legerolla si intensjon. Etter kvart som
pasientautonomi har blitt meir vektlagt, har den paternalistiske legerolla og det
sjukdomsorienterte fokuset i medisinen blitt utfordra av nye ideal for lege-pasient-
kommunikasjon, slik det til demes er skildra i pasientsentrert metode (65, 66) eller
narrativ medisin (67, 68). Her star agendaen, erfaringane, verdiane og ressursane til
pasienten i sentrum (69, 70). Ein modell for avgjersletaking basert pa dette, som er
etablert som eit ideal fleire stader, er 'delt avgjersletaking’ (shared decision-making)

(71). Her blir pasienten sine verdiar og preferansar etterspurt samstundes som ulike
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behandlingsalternativ blir informert om, og lege, pasient og eventuelt parerande kjem
fram til ein konsensus om det beste valet. Dette er imidlertid ikkje alltid like lett &
gjennomfore i klinisk praksis (72), seerleg ikkje i hagspesialiserte settingar (73), der
pasienten kan vere sveart svekka, ute av stand til 4 ta eigne avgjersler eller det kan
vere vanskeleg for andre enn helsepersonell & forsta konsekvensane av dei ulike
intervensjonane. Avgjersler med liv/ded-konsekvensar er prega av etiske utfordringar
og uvisse (74, 75). Det eksisterer lite kunnskap om korleis eksistensielle aspekt blir
omtala og eventuelt paverkar avgjersler i ein slik kontekst. Eg ville difor undersekje
korleis dette utspelar seg i lege-pasient-samtalar for hogrisikoinngrep ved ei

hjarteavdeling.

Meistring og hap

Meistring kan forstdast som “’kognitive og oppferselsmessige forsek i konstant
endring for & hanskast med spesifikke ytre og/eller indre krav som blir oppfatta som
utfordrande eller & overga personen sine ressursar” (76). Opplevinga av meistring er
eit sentralt element i alle omrade av menneskelivet, og spelar ei viktig rolle ved
sjukdom (77). Fleire ulike meistringsstrategiar har vert skildra hja hjartepasientar.
Brink har skildra korleis pasientar med hjarteinfarkt prover 4 tilpasse seg
sjukdomskonsekvensane ved a innta ulike posisjonar: & halde ut noverande
helsetilstand, & kjempe for helse, ignorere sjukdomen eller kjempe mot sjukdomen
(78). Desse tilpassingsposisjonane var eit resultat av meistringsresponsane unngaing
eller aksept kombinert med pasienten si sterke eller svake sjelvoppfatning som aktivt
handlande. Oppforselen deira kunne utifra dette forstaast som anten
sjelvmodifiserande eller sjalvbeskyttande. Buetow og kollegar har studert
meistringsstrategiar hja pasientar med hjartesvikt (79). Dei fann fire ulike strategiar:
unngding, protest, fornekting og aksept. Protest eller avvising blei her sett pa som
”ein sunn form for fornekting”, der pasienten forstod trusselen av livssituasjonen sin
og sekte hap gjennom & positivt rekonstruere denne trusselen. Dette kunne til demes
gjerast ved kognitive manevrar som minimerte sjukdomen si personlege betyding og

fokuserte pa kampvilje og eiga motstandskraft. Unngéing kom til uttrykk ved at
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pasienten ikkje ville, eller aksepterte behovet for, & vite om tilstanden sin. Dette
kunne redusere angst i starten, men by pa vanskar med tilpassing og behandling.
Fornekting, ein selektiv persepsjonsblindleik overfor ubehagelege fakta” der
sjukdomstrusselen blir halden utanfor pasienten, var uvanleg. Aksept var strategien
der pasientane medvite godtok diagnosen utan forsek pé a rekonstruere meininga

eller den personlege betydinga i positiv forstand.

Meistring kan og forstaast som positiv responsforventning, i motsetjing til
hépleyse, definert som negativ responsforventning (80). Hdap er assosiert med
meistring og spelar ei viktig rolle hja pasientar med alvorleg sjukdom (81, 82). Hap
hja alvorleg sjuke har vert skildra som “ei multidimensjonal, dynamisk livskraft
karakterisert av ei tillitsfull men usikker forventning om & oppna eit framtidig gode
som, for den hapande personen, er realistisk mogleg og personleg betydingsfullt”
(83). Sjolv om ein har fatt diagnostisert ein kronisk sjukdom, vil mange pasientar
hape pa a bli friske, at ny teknologi eller medisinar vil dukke opp og at dei kan fa leve
eit "normalt” liv (84). Legar kan hjelpe pasientar & omdefinere og styrke hap sjolv nér
dei ma hanskast med tap og negative kjensler (85, 86), men det trengst meir kunnskap
om korleis dette kan gjerast i ein kardiologisk samanheng der den kurative diskursen
er sterkt dominerande. Hap kan ha innverknad pa livskvalitet og behandlingsmal og
har vert lite undersekt hja hjartepasientar (87, 88). Korleis hap kan henge saman med
meistring av eksistensielle utfordringar kan ha betyding for spesifikke intervensjonar
for a betre behandlinga av pasientar med livstruande hjartesjukdom. Dette ville eg sja
naerare pa ved a intervjue slike pasientar og analysere korleis hap gjer seg gjeldande

for dei.

Medisinsk filosofi og eksistensielle grunnvilkar

Mediisinsk filosofi omfattar medisinsk etikk, vitskapsfilosofi og menneskesyn, og
inneber kritisk refleksjon kring legevitskapen sitt paradigme: fundamentale omgrep,
gjenstandsomrade, grunnleggjande teoriar, forskingsmetodar og verdiar (89). Marcum

definerer medisinsk filosofi som “analysen av dei metafysiske, epistemologiske og
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etiske grensene for biomedisinske og humanistiske modellar for medisinsk kunnskap
og praksis for & hanskast med omsorgskrisa i moderne medisin” (90). Det eksisterer
fleire debattfora i Noreg med basis i medisinsk filosofi (91). Eitt av desse, som har
inspirert denne avhandlinga, inkluderer folgjande étte punkt i si forstaing av
omgrepet: medisinen si reyndomsforstiing, sjelvforstading, menneskesyn og
vitskapsteori, samt medisin og politikk, medisin og religion, medisin og rettferd og

medisinen si kolonisering av kvardagslivet (92).

Eg har forankra denne studien som eit prosjekt innan medisinsk filosofi i den
forstand at vi rettar sekjelyset mot menneskesynet i medisinen, som igjen har etiske
og verdimessige implikasjonar. I denne samanhengen enska eg & bruke omgrep fra
eksistensfilosofisk litteratur fordi desse prover & seie noko om den konkrete
menneskelege eksistensen og vilkara for ein slik eksistens. Eksistensialisme er ei
filosofisk retning i det 19. og 20. &rhundret representert av Kierkegaard, Heidegger,
Sartre og fleire, der ein fokuserte pa at mennesket ma sjé den nakne sanninga om sin
eigen royndom i auga for & kunne leve autentiske, “eigentlege” liv. Det er ikkje noko
nytt & trekkje vekslar pa eksistensfilosofi nar vi skal preve & forsté eit lidande
menneske og kva som skjer i kliniske mate og medisinsk behandling. Denne
innfallsvinkelen inkorporerer grunntrekk ved det menneskelege tilveret, inkludert
deden, pa ein méte som tradisjonell naturvitskap ikkje har dvelt ved og som kan ha
behandlingsmessige konsekvensar (93, 94). Den amerikanske psykiateren Yalom har
tatt for seg folgjande grunntrekk som gjenstandsomrade i eksistensiell psykoterapi:
deden og angsten, fridom og ansvar, eksistensiell isolasjon og meiningslayse (95).
Denne terapien gar ut pa a identifisere og behandle djupe, indre konfliktar eit
menneske kan oppleve nar det konfronterast med visse gjevne, ufravikelege vilkar for
eksistensen. Det dreier seg ikkje om patologiske, psykiatriske tilstandar, men normale
utfordringar i eit allminneleg menneskeliv som meter dramatiske utfordringar. Innan
kreftbehandling og palliativ medisin er desse utfordringane anerkjent og fokus for

intervensjonar (96, 97).

Ein del eksistensfilosofiske omgrep kan vere vanskelege a forsta og anvende i

ein slik samanheng. Den norske filosofen Arne Johan Vetlesen trekkjer fram fem



22

eksistensielle grunnvilkar. Desse grunnvilkédra er avhengigheit, sirbarheit,
dadelegheit, eksistensiell einsemd og relasjonars skeyrleik (98). Grunnvilkara er
ikkje gjenstand for val, dei dannar rammene for liva vare og er ufravikelege. Dei er
felles for alle, men det er individuelle, kulturelt betinga métar & forholde seg til dei
pa. Vilkara er ikkje kulturprodukt, men a priori. Kultur kan i denne samanhengen
sjaast pa som symbolske ressursar til & takle dei gjevne grunnvilkara, som varierer fra
tidsepoke til tidsepoke. Til demes kan var samtidskultur si skeive evaluering av dei
ulike livsfasane, der ungdomstida idealiserast pa bekostning av dei andre, henge
saman med det negative synet pa dedelegheit. Eg ville bruke teoretiske perspektiv fra
eksistensfilosofi til & undersekje korleis slike grunnvilkér kan opplevast i den kliniske

kvardagen bade av pasientar og legar i ein empirisk hjartemedisinsk samanheng.
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3. DESIGN, MATERIALE OG METODE

Design

For & kaste lys over problemstillingane har vi utfert tre empiriske delstudiar med
to ulike kvalitative design: to intervjustudiar (1 og 1) og ein observasjonsstudie
(IT). Kvalitativ metode blei valt til underseking av empirifeltet for & kunne bruke
deltakarane sine erfaringar til & auke forstainga var av humanistiske, sosiale og
kulturelle sider ved problemstillingane (99, 100). For & styrke validiteten brukte vi ein
kombinasjon av intervju og observasjon for & undersekje feltet fra fleire ulike vinklar
(101). Malet var & utvikle kunnskap som kan medverke til ei breiare forstding av
menneskeleg handling og opplevingar i ein sosiokulturell samanheng. Intervjustudiar
kan seie noko om erfaringar og korleis ulike fenomen blir opplevd, om meining,
haldningar og verdiar, om tankar, kjensler og motivasjon bak ulike handlingar.
Observasjonsstudiar kan seie noko om samhandlingsprosessar og sosiokulturelle
rammebetingelsar. Eit kvalitativt design kan ikkje brukast til & predikere og forklare

fenomena sitt omfang eller fordelingar.

Deltakarar

1 den forste intervjustudien (1) rekrutterte vi deltakarane blant legar ved eit
universitetssjukehus som anten var under utdanning eller ferdige spesialistar i
generell kardiologi, invasiv kardiologi eller thoraxkirurgi. Vi valte denne gruppa
pa grunn av den hyppige konfrontasjonen med ded og alvorlege
sjukdomstilstandar som er knytt til desse fagomrada og ei foreforstaing om at
deira erfaringar ville kunne kaste lys over problemstillinga var. I tillegg intervjua
vi ein allmennlege for & utfordre og supplere dette utvalet. Vi gjorde eit strategisk
utval med omsyn til alder, kjonn, subspesialitet, utdanningsstad og livssyn, fordi
desse dimensjonane representerer mangfald pa viktige omrade i forhold til

problemstillinga. Eit strategisk utval skil seg fra eit representativt utval mellom anna
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ved ein stegvis prosess der ein aktivt leitar etter nye deltakarar som kan styrke den
empiriske validiteten av data ved & utfordre og tilfore andre og gjerne
motsetningsfulle perspektiv til det feltet vi undersekjer etter kvart som funna trer
fram (101). Deltakarane var totalt ti legar i alderen 33-66 ar. Tre var kvinner og fem
var ferdige spesialistar. Dei var utdanna ved fleire ulike universitet i Noreg og elles i
Europa. Som livssyn oppgav dei anten kristendom, ateisme eller at dei var ikkje-
truande; ingen av dei andre store verdsreligionane var representert. Alle var kvite. Dei

var breitt rekrutterte fra dei forskjellige subspesialitetane innan kardiologi.

1 observasjonsstudien (11) rekrutterte vi deltakarane blant pasientar ved det same
universitetssjukehuset som vart vurderte for anten hegrisiko hjartekirurgi eller PCI
(perkutan koronar intervensjon) og legane deira. Bakgrunnen for dette utvalet var
foreforstdinga om at det i samtalar mellom pasient og lege for slike inngrep vil vere
fleire tema av eksistensiell karakter, mellom anna deden. Vi definerte hog risiko som
logistisk Euroscore (operativ mortalitet) > 10% ved hjartekirurgi (102-104).
Hogrisiko koronar intervensjon vart definert ved at minst eitt prosedyrerelatert
risikokriterium var oppfylt: venstre hovudstammelesjon, proksimale LAD lesjon
(venstre fremre nedgéande arterie) og/eller EF (ejeksjonsfraksjon) <35% dersom
intervensjonen pa hovudara ikkje forsynte infarktramma hjartemuskel (105). Vi
gjorde eit strategisk utval av bade pasientar og legar med tanke pa dei same
dimensjonane som i intervjustudiane for & fa s mange ulike innfallsvinklar til
materialet som mogleg. Totalt ti pasientar i alderen 61-81 ar deltok; av desse var det
to kvinner. Dei hadde varierande yrkesbakgrunn som til demes husmor, arkitekt,
professor, bonde, sjgmann og rekneskapsforar, og rekna seg anten som kristne eller
oppgav ikkje noko spesielt livssyn. Alle var karakterisert som hegrisikopasientar og
hadde fleirkarsjukdom. Logistisk EuroSCORE var 9,7-33%. Ni hadde pagéande,
nyleg eller tidlegare akutt koronar syndrom, fem hadde venstre
hovudstammesjukdom, seks hadde signifikant klaffesjukdom og sju perifer
karsjukdom eller cerebral arteriesjukdom med gjennomgatt hjerneslag eller TIA
(transitorisk iskemisk attakk). Utfallet vart ein koronar bypassoperasjon, tre

kombinerte bypass- og klaffeoperasjonar og fire PCI ar, alle med operativ overleving.
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Ein pasient valte medikamentell behandling, og ein deydde for operasjon. Av dei atte
legane som deltok (to var med i to ulike samtalar) var det ei kvinne. Dei var 30-60 ar,
to var under utdanning og resten spesialistar i generell kardiologi, invasiv kardiologi,
thoraxkirurgi eller generell indremedisin. Livssyn og utdanningsstad varierte i stor

grad som i delprosjekt 1.

I den andre intervjustudien (111) rekrutterte vi deltakarane blant pasientar med
livstruande hjartesjukdom ved det same universitetssjukehuset for a kaste lys over
korleis personar opplever hap medan dei hanskast med eksistensielle utfordringar nar
dei rammast av alvorleg sjukdom. Vi valte hjartepasientar som hovudkjelder fordi det
kan vere dramatisk & fa ei hjarteliding og fleire opplever a bli konfrontert med deden
og andre grunnleggande trekk ved det menneskelege tilveret. Vi gjorde eit strategisk
utval (sjé over) med tanke pé kjonn, alder, utdanning, religion og hjartediagnose, for
a skape sa stor breidde i materialet som mogleg i forhold til problemstillinga.
Diagnosane varierte frd ST- og non-ST-elevasjonsinfarkt, ventrikulere arytmiar,
alvorleg hjartesvikt, alvorleg aortastenose, alvorleg mitralinsuffisiens, dilatert
kardiomyopati og lungeedem. I tillegg inkluderte vi to kreftpasientar (ein med
brystkreft med spreiing og ein med lungekreft) og ein pasient med alvorleg KOLS
(kronisk obstruktiv lungesjukdom) for & supplere 4 og utfordre materialet frd
hjartepasientane. Deltakarane var i alderen 26-88 ar, og av desse var seks kvinner.
Yrkesbakgrunn var mellom anna lerar, fabrikkarbeidar, malar, bedriftsleiar og

sjukepleiar. Dei oppgav anten & ha ei kristen tru eller ikkje ha eit spesielt livssyn.

Alle dei tre delstudiane i prosjektet var godkjent av Regional etisk komité for
medisinsk forskingsetikk og Datatilsynet.

Datainnsamling

Intervjustudiane (1 og 111) blei utfort etter Kvale sine prinsipp for det semistrukturerte

forskingsintervjuet (106). Desse prinsippa inneber ei rettleiing for tematisering og
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design av intervjustudiar, etiske vurderingar, intervjusituasjonen, transkribering fra
tale til tekst, analyse og tolking, verifisering og rapportering. I eit semistrukturert
intervju folgjer ein ikkje slavisk ein standardisert intervjurettleiar, men let samtalen
utvikle seg utifra relevante tema som kjem opp i samtalen i forhold til

problemstillinga som skal undersokjast.

Rekrutteringa i den forste intervjustudien (1) bestod bade av direkte forespurnad til
einskilde personar og av felles informasjons-e-post som vart sendt til alle legane ved
den aktuelle avdelinga. Eg er kjend ved denne avdelinga og utforte rekrutteringa i
samrad med rettleiarar. Vi diskuterte etiske og metodologiske utfordringar ved denne
naerleiken til kjeldene, og tok omsyn til om det var sers nare band til nokre av dei
aktuelle deltakarane, som da ikkje blei bedne om & delta. Datainnsamling og analyse
gjekk fore seg trinnvis og parallelt, og rekrutteringa held fram til metting var
oppnédd, i den forstand at nye sentrale tema ikkje dukka opp i pafelgande intervju og
vi vurderte & ha nok materiale til & kaste lys over problemstillinga var (107).
Skriftleg, informert samtykke vart innhenta. Intervjua fann stad i perioden april 2006
til juni 2007, og blei gjennomfort anten pa sjukehuset, pa mitt forskarkontor og 1 eitt
tilfelle pa ein uforstyrra kafé, alt etter deltakaren sitt enskje. Varigheita var 50-70
minutt. Eg tok utgangspunkt i ein intervjurettleiar som Kirsti Malterud (KM) og eg
hadde utarbeidd med spersmal knytt til eksistensielle grunnvilkar slik dei er skildra
av Vetlesen: sarbarheit, avhengigheit, dodelegheit, eksistensiell einsemd og
relasjonars skeyrleik (98). Dei ulike grunnvilkara blei fleksibelt undersekt i dei ulike
samtalane utifrd kva som blei vurdert mest adekvat. Innleiande spersmal tok opp
motiv for & bli lege og tankar om legerolla. Deltakarane fekk deretter spersmél som
”Kan du fortelje om ein gong pé jobb der du erfarte deden pa ein spesiell mate?” og
”Korleis taklar du og kommuniserer om slike erfaringar?”” To deltakarar blei pa eige
initiativ intervjua to gongar med nokre méanaders mellomrom for & supplere og
validere dei opphavlege utsegnene. Intervjua vart tekne opp pa band og transkribert
ordrett av meg. Som del av personvernprosedyrane blei namna til deltakarane
umiddelbart endra til fiktive namn, som vart nytta bade pa opplysingsskjemaa om

utdanning og livssyn, i transkriptet og ved all omtale via e-post og samtalar med
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rettleiarar. Alt sensitivt materiale blei oppbevart nedlast i papirform og pé
minnepinne. Lagra materiale pa PC var passordbeskytta og kryptert. Tankar kring
datainnsamlinga og materialet skreiv eg ned som arbeidsnotat for og etter intervjua og
under transkripsjonen. Bortsett {1 eitt intervju som blei forstyrra, rapporterte ingen
av deltakarane negative opplevingar relatert til studien. Dei fekk den ferdige
artikkelen til gjennomlesing for innsending til tidsskrift for & sikre at dei opplevde dei

anonymiserte sitata som adekvate og uattkjennelege med tanke pa personvern.

Pasientane i observasjonsstudien (11) vart identifisert ved at eg var til stades
ved avdelinga som assistentlege og blei tipsa pA morgonmeta eller pa eit
ettermiddagsmete mellom invasive hjartelegar, hjartekirurgar og andre legar fra
sengepostane der avgjersler om a tilby hegrisikobehandling blir tatt. Eg gjekk og
igjennom operasjonslister og rekna ut EuroSCORE pa elektive pasientar, samt at det
var hengt opp informasjonslappar til personalet pa postane. Dersom ein pasient var
aktuell, og legen som skulle informere og diskutere med han eller henne godtok &
vere med i studien, gjekk eg for & informere pasienten pé post og innhenta skriftleg
samtykke frd begge partar. Samtalane vart gjennomfort i perioden oktober 2007 til
juli 2008 pa sjukehusavdelinga, og varte 6-16 minutt. Ein slektning (dotter) var til
stades under ein av samtalane. Eg sette i gang bandspelaren, forlét rommet og venta
utanfor samtalen var over. Datainnsamling og analyse gjekk fore seg parallelt, og
rekrutteringa stogga nar vi hadde oppnadd metting av materialet. Som ved
intervjustudiane skreiv eg arbeidsnotat om settinga og tankar rundt samtalane og
under transkripsjonen. Eg transkriberte alle samtalane ordrett, og materialet vart lagra
som ved intervjustudiane. Dei fa tilbakemeldingar eg fekk fra pasientane pa
deltakinga i studien var at det hadde vore greitt & vere med. Legane 0g gav uttrykk for
at det gjekk greitt & delta. Nokre sa at dei tenkte pa opptakaren og prevde av den
grunn 4 snakke meir samanhengande og informere grundig, medan andre synst det

foregjekk naturleg og tenkte ikkje sa mykje pa opptaket.

Aktuelle pasientar til den andre intervjustudien (I111) blei identifisert ved tips fra
legar som var informert om prosjektet via e-post og opphengte lappar pa sjukehuset,

eller ved at eg gjekk igjennom pasientlister og oppsekte ansvarleg postlege. Eg tok sa
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kontakt med pasientane for & informere og innhente samtykke om dei onska & delta.
Ein pasient vart rekruttert etter eit tilfeldig mote utanfor sjukehuset der prosjektet blei
presentert. Som i dei to andre delstudiane gjekk datainnsamling og analyse fore seg
trinnvis og parallelt, og rekrutteringa blei stogga nér vi hadde oppnaddd metting i
materialet. Tid fra diagnose til intervjutidspunkt varierte fra tre dagar til 11 ar.
Intervjua fann stad i perioden april 2007 til mai 2009 og varte 16-71 minutt. 10
intervju vart utfort pa sjukehuset og eitt vart utfert heime hja meg da dette passa best
for pasienten. Ein parerande (ektefelle) var til stades under eitt av intervjua. Som i
den forste intervjustudien hadde vi utarbeidd ein intervjurettleiar med utgangspunkt i
eksistensielle grunnvilkar (98), og pasientane fekk spersmal om & skildre erfaringar
av eksistensiell karakter knytt til den alvorlege sjukdomen dei hadde, til demes: ”Kan
du fortelje om ein episode i sjukdomsforlepet ditt der du blei konfrontert med deden
pa ein spesiell mate?” og “Korleis taklar du slike erfaringar?” Etter fem intervju
gjorde vi ein revisjon av intervjurettleiaren for & betre tilpasse spraket til vanleg
daglegtale, med spersmal som ”Kan du fortelje litt om korleis det er & leve med
sjukdomen din?” og ”Kva har det gjort med deg som menneske a bli sjuk?” Dei ulike
temaa blei fleksibelt utforska i forhold til kor passande det var i den einskilde
samtalen. Transkribering, arbeidsnotat og lagring var som ved den forste
intervjustudien. To deltakarar byrja & grate under intervjuet, men dei sa sjolve at dei
ikkje opplevde det som opprivande. Ein pasient kommenterte at ho folte seg litt dum
under utsperjinga, men synst elles det gjekk greitt & delta. Tilbakemeldingane elles
var at det var ok, heilt greitt, fint eller hyggeleg & vere med, at dei ville bidra og at det
var godt & bli hoyrt.

Analyse

Analysen blei utfort i samarbeid mellom hovudrettleiar KM og meg. Materialet fra
intervjua blei analysert etter Giorgi sine prinsipp for analyse av kvalitative data (108),
modifisert av Malterud som Systematisk tekstkondensering (101, 109). Denne
analyseprosedyren inneber de- og rekontekstualisering av den transkriberte teksten

fra lydbandopptak, og er veleigna for utvikling av nye skildringar og omgrep. Vi
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valte denne prosedyren mellom andre liknande framgangsmatar for analyse av
kvalitative data, til demes Grounded theory (107), fordi vi hadde klare
problemstillingar vi ville undersekje og enska ein pragmatisk metode som kunne
brukast til & utvikle nye skildringar og omgrep snarare enn generering av hypotesar
og teoretiske modellar . Eg utvikla og ferte ein analyselogg for & dokumentere
analytiske val, revisjonar og utvikling av kodegruppene (110). Ogsa her gjekk
analysen fore seg trinnvis, der nye intervju supplerte utvalet undervegs. Vi valte ein
datastyrt analyseposisjon (editing analysis style) som skildra av Crabtree og Miller,
der kategoriane utviklar seg fré dei empiriske dataa i staden for & bruke eit foredtfatta
teoretisk rammeverk (111), men likevel i erkjenning av at den teoretiske
referanseramma er med pé & bestemme kva for hovudmenster som blir identifisert.
Sidan vi var inspirert av Vetlesen, reflekterte kategoriane sider ved grunnvilkara

hans, men var ikkje organisert i ein teoristyrt analyse (template analysis style).

I samsvar med prosedyrane for Systematisk tekstkondensering (101) vart analysen

gjennomfort i fire trinn:

1. Lese alt materialet for a danne seg eit heilskapsinntrykk og legge foreforstaing til

sides.

Her fann vi fram til 4-8 hovudtema som intuitivt vekte merksemda, utan & ga aktivt til
verks for & systematisere. Dette er forste steg i ei databasert organisering av
materialet, og desse temaa vart vidareutvikla gjennom systematisk refleksjon til &
kaste lys over problemstillinga vér. I den ferste intervjustudien starta vi med dei to
forste intervjua, der vi med utgangspunkt i seks umiddelberre tema hja KM og 11 hja
meg etter grundig diskusjon blei einige om temaa “avkledd”, ”a gjere ein forskjell”
og “fellesskap”. I den andre intervjustudien samlast vi etter gjennomlesing av fem av
intervjua i utgangspunktet om temaa “’korleis skal det gd?”, 4 vere i live trass alt” og

”om & klare seg”, utifra seks umiddelberre tema hja KM og ni hja meg.

2. Identifisere meiningsberande einingar som representerer ulike aspekt av

erfaringane til deltakarane og kode desse under ulike overskrifter.

I motsetjing til hja Giorgi (108), der heile teksten blir delt inn i slike einingar, valte vi

berre ut tekst som sa noko spesifikt om tema fra forste trinn. Dette er ein systematisk
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gjennomgang linje for linje for & velje ut relevant tekst i forhold til problemstillinga
var, og inneber ei dekontekstualisering der delar av teksten blir henta ut av sin
opphavlege samanheng for & lesast i lag med liknande tekstelement. Ei
meiningsberande eining her blir difor definert som tekstbitar som ber med seg ei form
for kunnskap om det vi skal undersegkje. Overskriftene fra trinn 1 vart raffinert til
kodar som betre dekka klassifikasjonane etter kvart som nytt materiale blei
inkorporert i analysen. I forste intervjustudie tok vi til demes med & leve med
doden” som tema pa grunn av mykje stoff om dette. Ved ny runde og fleire intervju

99 99

blei kategoriane “blottstilt, sdrbar og ansvarleg”, “meining og makt - & gjere ein
forskjell” og “forstaande fellesskap”. ”A leve med deden” utvikla seg til “deden —
ikkje den store stygge ulven likevel?”” og deretter ”fra sjokk til meistring”. I andre

intervjustudie haldt vi lenge fast pa “korleis skal det ga?”’, medan dei andre

kategoriane utvikla seg til eg mobiliserer meg sjolv”’ og ’dei naudsynte andre”.

3. Kondensere og abstrahere innhaldet fra dei einskilde meiningsberande einingane

innan kodegruppene.

Her sorterte vi materialet i kvar kodegruppe i undergrupper utifra nyansar i
hovudkategoriane, og fortetta innhaldet og meininga i desse undergruppene ved a
lage eit kunstig sitat som i sterst mogleg grad brukar deltakarane sine eigne ord fra
dei meiningsberande einingane til ei samanfatting av det vi har funne. Hensikta med
det kunstige sitatet er & omsetje det konkrete innhaldet i undergruppene til ei meir
generell form som er sterkt forankra i data, og skal fungere som eit arbeidsnotat for

vidare samanfatting.

4. Samanfatte og generalisere skildringar og omgrep som reflekterer dei viktigaste

erfaringane fra deltakarane sin stastad.

Pé dette trinnet av analysen rekontekstualiserte vi dei ulike bitane og vurderte om
resultata stemte overeins med samanhengen dei var henta ut ifrd. For kvar
kodegruppe med undergrupper laga vi ei innhaldsskildring som samanfatta funna for
kvart hovudfunn, og valte nokre utvalde sitat fra dei meiningsberande einingane som
illustrerte det teksten handla om pé ein treffande méate. Overskriftene pé

kodegruppene blei igjen raffinert slik at dei best mogleg skulle uttrykke det vi
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oppfatta som det viktigaste funnet, og vurdering opp mot eksisterande empiri og teori
vart gjort for & vurdere relevansen av funna og eventuelt behovet for ein ny

analyserunde.

Materialet fra observasjonsstudien (II) blei analysert etter prinsipp fra
diskursanalyse (112-115), pragmatisk lingvistikk (116) og Systematisk
tekstkondensering (101)(sja over). Diskurs refererer her til matar & tenke og snakke
om sider ved reyndomen pé, og diskursanalyse set teksten (samtalane) inn i sin
sosiale, kulturelle, politiske og historiske samanheng og prover utifré dette & forklare
kvifor ting er blitt sagt og gjort. Spraket vi brukar nar vi snakkar om ulike fenomen
speglar kulturen og konteksten vi er sosialisert inn i, og gjer seg utslag i kva som er
legitimt & uttale, kva som er i fokus og har status og kva som blir oppfatta som
uvesentleg ved eit fenomen eller ei erfaring. Til demes kan den medisinske kulturen
bidra til eit ”sterilisert” sprak hja legen i mete med pasientane, der menneskelege
verdiar og kjensler ikkje blir (verd)sett (117). Diskursanalyse er ein multidisiplinaer
tradisjon med mange ulike tilnermingar, og vi brukte det som eit analytisk perspektiv
nar vi skulle undersgkje kva handling orda til pasienten og legen utforer og kva tema
som er legitime i den spesielle hagrisikokonteksten. Vi gjennomferte ikkje ein
formell diskursanalyse, men brukte desse perspektiva som inspirasjon. Nessa har
utvikla ein prosedyre for analyse av klinisk interaksjon basert pa pragmatisk
lingvistikk og diskursanalyse (118-120). Prosedyren hans bestar av ein systematisk
gjennomgang og tolking av talehandlingar i ein medisinsk diskurs — kva som blir
gjort ved kva som blir sagt — i den transkriberte teksten, og kondenserer dette til eit
samandrag (synopsis). Dette inneber eit viktig tolkings- og analyseelement der vi vel
ut delar av teksten der det foregar ein relevant interaksjon i forhold til
problemstillinga var, til demes at ein pasient uttrykkjer bekymring for inngrepet og
legen roar og stettar pasienten. Dei ordrette utsegnene stiller vi opp i ei kolonne til
venstre og var skildring av talehandlingane til hogre i same dokument. Vi starta
analysen med & lage slike samandrag av fem av dialogane, der vi identifiserte den
verbale aktiviteten og talehandlingane med dei eksistensielle grunnvilkara i
bakhovudet. Vi valte samtale nummer 2-6, sidan pasienten i samtale 1 var noko

fameelt. Hovudkategoriar blei deretter utvikla fra samandraga etter prinsipp fra
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systematisk tekstkondensering og ein datastyrt analyseposisjon (sja over). Analysen
vart gjort trinnvis, med nye samtalar som supplerte materialet undervegs. Dei mest
relevante temaa identifisert ved trinn 1 var bekymring, stette, usikkerheit,
blottstilling, satsing og ansvar. Desse kategoriane vart vidareutvikla og raffinert
gjennom koding av dei meiningsberande einingane, kondensering og
rekontekstualisering, og vart etter kvart redusert til tre kodegrupper med fleire
undergrupper: ”a dele usikkerheit”, ’a vere ansvarleg” og “eg stolar pa deg”. Dei
endelege kategoriane reflekterte menster av eksistensielle grunnvilkér relevante for

denne spesielle konteksten: ”a overleve usikkerheit”, ”forhandling av ansvar” og

“tillit til legens dyktigheit”.
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4. RESULTATSAMANDRAG

Artikkel I

Aase M, Nordrehaug JE, Malterud K.

“If you cannot tolerate that risk, you should never become a physician” — a
qualitative study about existential experiences among physicians.

J Med Ethics 2008; 34: 767-771.

Korleis verkar dei eksistensielle utfordringane i klinisk praksis inn pa legar som
arbeider med alvorleg sjuke pasientar? Malsetjinga med denne delstudien var &
undersokje korleis legar opplever og hanskast med eksistensielle sider ved det
kliniske arbeidet og korleis dette heng saman med den profesjonelle identiteten deira.
Ni legar ved ei hjarteavdeling og ein allmennlege i alderen 33-66 ar (tre kvinner) tok
del i semistrukturerte intervju. Vi fann at legane gradvis utvikla meistring og stort sett
takla & forholde seg til deden gjennom fleire til dels sveert dramatiske opplevingar av
pasientdedsfall tidleg i karrieren. Dei sa at det likevel var vanskeleg & distansere seg
fra deden nar det var unge pasientar, dramatiske forlep eller karakteristika ved
situasjonen eller pasienten som legen kjende seg sjolv igjen i. Sarbarheita til legane
hang ferst og fremst saman med det profesjonelle ansvaret og identiteten som
klinikar, serleg det & gjere feil med alvorlege konsekvensar. Dette blei oppfatta som
noko ein métte tole i legeyrket. Dei toffe utfordringane blei balansert med gjevande
opplevingar av & ha eit meiningsfullt arbeid og ha evner og makt til & kunne utgjere
ein meiningsfull forskjell for pasientane. Dei fleste hadde kollegar dei kunne snakke
med om vanskeleg hendingar og opplevde & tilhayre eit fellesskap av gjensidig
forstaing, der eit sdkalla skjebnefellesskap av legar band saman og gav stette og hjelp
til & takle einsemd og maktesloyse som var ibuande den sirbare legerolla. A
anerkjenne legen sin sarbarheit i utdannings- og jobbsamanheng og & tilhayre eit
ivaretakande fellesskap kan gje vekst og hjelp til & utvikle ein berekraftig profesjonell

identitet nar ein er utsett for eksistensielle utfordringar ved klinisk arbeid.



34

Artikkel II

Schaufel MA, Nordrehaug JE, Malterud K.

“So you think I'll survive? ”: a qualitative study about doctor-patient dialogues
preceding high-risk cardiac surgery or intervention.

Heart 2009 Aug; 95(15):1245-9. Epub 2009 Apr 29.

Korleis verkar eksistensielle aspekt inn pa klinisk interaksjon og avgjersletaking?
Malsetjinga med denne delstudien var & undersekje korleis eksistensielle utfordringar
kjem til uttrykk i lege-pasient-kommunikasjon og avgjersletaking for hegrisiko
hjartekirurgi og koronar intervensjon. 10 pasientar og 8 legar ved ei hjarteavdeling
tok del i ein observasjonsstudie der informasjonssamtalen for ein eventuell
hegrisikoprosedyre vart analysert. Perspektiv fra diskursanalyse viste korleis det &
overleve uvisse, forhandling av ansvar og tillit til legen sin dyktigheit var viktige
eksistensielle fenomen i lege-pasient-interaksjonen og avgjersletakinga. Uvissa knytt
til overleving eller dod prega bade pasientane og legane, der pasientane risikerte &
misse livet eller fa andre alvorlege komplikasjonar og legane risikerte & ta eller skade
det livet dei skulle redde. Legane hanskast med dette ved & gje omfattande og
komplisert informasjon om den medisinske situasjonen og risiko med og utan
inngrepet. Forhandling av ansvaret for den endelege avgjersla, og dermed
bokstaveleg tala for liv eller ded, var 0g ein del av desse samtalane. Mange pasientar
ville at legen skulle ta ansvaret og avgjere det heile, medan legane skyvde ansvaret
tilbake til pasienten. Ei asymmetrisk fordeling av ansvar vart gjerne utfallet, der
pasienten tok ansvaret for & enskje og akseptere behandlinga og legen tok ansvaret
for & informere adekvat om og utfere inngrepet. Legen foreslo ein gjennomtenkt plan
og pasienten overgav seg til denne planen i tilneerma ubetinga tillit, sjelv om nokre
pasientar var skeptiske til det som vart formidla. Eit sterre fokus i legeutdanninga pa
eksistensielle grunnvilkar, etisk resonnering og maktrelasjonar vil kunne auke

kvaliteten pa delt avgjersletaking og informert samtykke ved hegrisikobehandling.
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Artikkel III

Schaufel MA, Nordrehaug JE, Malterud K.

Hope in action — facing cardiac death: A qualitative study of patients with life-
threatening disease.

Submitted 2010.

Korleis taklar pasientar med livstruande sjukdom dei eksistensielle utfordringane som
dei er eksponerte for? Mélsetjinga med denne delstudien var & undersekje korleis
pasientar med livstruande hjartesjukdom opplever hap nér dei hanskast med
dedelegheit og andre eksistensielle fenomen. Atte alvorleg sjuke hjartepasientar, to
kreftpasientar og ein pasient med endestadium kronisk obstruktiv lungesjukdom tok
del i kvalitative, semistrukturerte intervju. Analysen viste at hap kunne gje seg
uttrykk 1 tre ulike typar dynamisk arbeid som auka meistring og reduserte
eksistensiell liding hjé pasientane. Den forste hdpsprosessen gjekk ut pa undertrykke
aktualiteten av dedelegheit knytt til sjukdomen eller akseptere deden som noko
naturleg i staden for & bli overmanna av dedsangst. Den andre bestod av & streve etter
forsoning med den nye livssituasjonen og leve sa normalt og takknemleg som mogleg
medan usikkerheit kring framtida, sjukdomsutvikling og funksjonsniva trua ei positiv
innstilling. Ein tredje hapsprosess vart demonstrert ved at deltakarane provde & halde
fast pa og reetablere identiteten sin full av pagangsmot, i kamp mot resignasjonen
som kunne komme av opplevd utilstrekkelegheit og hjelpeloyse. P4 denne méaten
kunne dei oppretthalde meining i tilveret trass sjukdomen sine truslar mot framtida,
kvardagsliv og sjelvforstaing. Dette hapsarbeidet kunne stottast eller forstyrrast av
relasjonar til familie, vener og helsepersonell. Hap kan sjaast som eksistensiell
meistring 1 mete med livstruande sjukdom, og ber ikkje forvekslast med fortrenging.
Legar kan vere til hjelp i denne prosessen og lindre eksistensiell liding ved &
identifisere, anerkjenne og ta del i hapsarbeidet som pasienten utferer, samt ved &
vere oppmerksamt lyttande til pasienten og gje adekvat informasjon om sjukdomen

og forventa forlep.
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5. DISKUSJON

Metodologiske og etiske vurderingar

Intern validitet

Validitet er her forstatt postmodernistisk som eit sosialt konstruert omgrep, vurdert
opp mot klassiske filosofiske kriterium for sanning som korrespondanse (at
kunnskapsutsegnene samsvarer med den objektive verda), samanheng (konsistens og
intern logikk i utsegnene) og pragmatisk bruk (praktiske konsekvensar) (106). Denne
posisjonen legg vekt pa ei grundig vurdering av konsistensen pa forskingsprosessen i
alle ledd, dialogisk testing av kunnskapskrav (kommunikativ validitet) og/eller
verifisering 1 praksis (pragmatisk validitet) (100, 106, 121). Slik star den i kontrast til
bade subjektiv relativisme (alt kjem an pa oppfattingane til det einskilde individet, det
som er sant og riktig for meg treng ikkje vere sant og riktig for deg) og positivistisk
objektivisme (det eksisterer autentisk kunnskap uavhengig av individet som kan

malast og vurderast pa éin bestemt mate).

Har vi brukt relevante omgrep og metodar for & undersekje problemstillingane
knytt til livets grunnvilkar i medisinsk praksis, og kva er det i sa fall vi har funne ut
noko om? Kvalitative forskingsintervju er ein relevant metode nar vi vil undersekje
menneskelege erfaringar og deltakarane si livssverd, men eit slikt design har 0g sine
avgrensingar. Det er mange ulike element som avgjer kva vi kan fange opp fré var
stastad og korleis kunnskapen som utviklast blir prega av fokuset vart og
interaksjonen med deltakarane. I den forste intervjustudien (I) var deltakarane legar
som eg kjente fra eit kollegium, og dette hadde sjolvsagt innverknad pa kva som blei
sagt, kva som blei unngatt og truleg kven som let seg rekruttere. Mitt inntrykk var at
dei fortalde bade om positive og negative opplevingar og om personlege og sarbare
sider sa arleg som mogleg, og at min posisjon som “’likesinna” fremma

kommunikasjonen, slik det 0g kjem fram i andre liknande studiar (122-126). Det er
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o0g ein relativt hog terskel for & delta i ein slik studie som tar opp personlege historier,
og det gjev lita meining & medvite gje feilaktige opplysingar. Det er likevel godt
mogleg at relevante erfaringar ikkje kom fram, anten fordi det var for pinleg a snakke
om eller at omgrepa vi brukte i intervjurettleiaren ikkje trefte deltakarane godt nok
sprakleg sett til at desse erfaringane fall dei inn som svar pa spersméla. To av
deltakarane hadde supplerande intervju fordi dei i etterkant hadde kome pa fleire
aspekt og/eller hatt nye, relevante opplevingar. Min personlegdom og ferdigheitene
mine som intervjuar spela 0g inn pé datamaterialet, ved at eg ikkje alltid klarte &
forfolgje teikn som kunne tyde pé at her var det ei viktig oppleving som med fordel
kunne utdjupast, eller at eg ikkje torde & sperje for detaljert og nergdande for & unngé
at det skulle oppsta ubehagelege situasjonar. Det er 0g slik at mange personar ikkje
onskjer a delta i eit slikt design som kan opplevast utleverande, og ein vil difor ikkje
fa tilgang til data frd meir reserverte menneske eller dei som har vanskar med &
verbalisere tankar og erfaringar. Deltakarar vil 0g variere i kor mykje dei vil dele av
personlege erfaringar. Nokre av deltakarane vare i den andre intervjustudien (III) var
til demes sjenerte og utbroderte ikkje historiene sine. Validering pa analyse- og
presentasjonsniva vart auka ved at hovudrettleiar KM, som ikkje er ein del av

sjukehusmiljeet, hadde ein sentral rolle i prosessen.

Kompleksiteten i nokkelomgrepa i intervjurettleiaren (sarbarheit, avhengigheit,
dedelegheit, eksistensiell einsemd og relasjonars skeyrleik) viste seg endd meir i den
andre intervjustudien (III). Vi definerte ikkje desse omgrepa for nokon av
deltakarane, sa det var opp til kvar einskild & tolke dei inn mot si eiga livsverd. Det er
saleis vanskeleg a sla fast at deltakarane forstod desse omgrepa pa eit eksistensielt
plan. Snarare viste det seg av svara at til demes “einsemd” eller “avhengigheit” blei
tolka pa ein kvardagsrelatert, sosial mate. Dette gjer at bruken véar av omgrepet
“eksistensielle erfaringar” i presentasjonen av funna til ein viss grad kan kritiserast
som misvisande, dersom ein med det omgrepet utelukkande meiner opplevingar som
gér pa sjelve grunnforstainga av livet og min plass i den store samanhengen. Vi valte
imidlertid & fokusere pa dei eksistensielle sidene ved svara vi fekk som stundom var

tett samanvevd med kvardagslege skildringar, sidan malsetjinga var var & undersokje
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korleis dei nemnde grunnvilkéra ville klinge inn mot den kliniske kvardagen som lege
og pasient. Ei grundigare filosofisk presisering og analyse vart difor ikkje vurdert
som hensiktsmessig i denne samanhengen. Snarare bestemte vi oss for a revidere
intervjurettleiaren til pasientane i retning av eit meir kvardagsleg sprak for
grunnvilkdra, sidan det i fleire intervju var vanskeleg 4 fa fram relevant informasjon
med det omgrepsapparatet vi brukte. Denne prosessen innebar ein analyse av
sprakbruken og svara vi fekk fré dei forste fem hjartepasientane og opna seinare
intervju inn mot det relevante feltet pa ein mykje betre méate. Ein slik fleksibel bruk
av det teoretiske rammeverket med trinnvis analyse og tilsvarande justeringar av
intervjuformuleringane er naturleg nér ein nyttar kvalitativ metode og ein datastyrt
analyseposisjon (101, 111). Det vil difor oftast vere misvisande & presentere den
opphavlege intervjurettleiaren, fordi den ber vere prega av den leerdomen forskaren
har gjort i mete med deltakarane om kva som utlgyser relevante svar. Det ma og
understrekast at vi ikkje spurte nokon konkret om erfaringar og tankar kring hép. Var
framstilling av dette baserer seg difor utelukkande pa vare tolkingar av forteljingane
deira der hap allereie tidleg i intervjua var spesielt framtredande. Tidspunkt for
intervjua var 0g avgjerande for kva vi fanga opp. Nokre som blei intervjua dag tre
etter diagnosen sa at dei ikkje hadde fatt tid til & reflektere noko sarleg over det som
hadde hendt, og bar preg av a vere takksame for god behandling og & vere 1 live.
Andre, som hadde levd med sjukdomen i &revis, hadde vanskar med & hugse korleis
dei hadde opplevd & fa diagnosen, sidan det var langt tilbake i tid. Det er viktig &
hugse at intervju ikkje gjev “fakta”, men framstiller berre det deltakarane vel &
fortelje om. Intervjuet er ein interaksjonssituasjon der forskaren 0g er med pa &

konstruere dei tekstane som felgjer (106).

Ein observasjonsstudie kan gje oss opplysingar om interaksjonar og det som
blir sagt og gjort i ulike situasjonar, men lite om kva som ligg bak desse uttrykka av
tankar og kjensler og korleis deltakarane opplever og fortolkar det som foregar. Pa
grunn av den spesielle konteksten vi skulle studere, der behandling med liv/ded-
konsekvensar skulle avgjerast pa sveert kort tid, valte vi & utfere lydbandopptak i

staden for til demes videoopptak eller deltakande observasjon. Vi rekna med at bade
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pasient og lege ville vere under relativt hogt press med tanke pa den store avgjersla
som skulle takast, og fann det etisk og metodologisk viktig med sa lite forstyrring og
sd fa framandelement som mogleg. Vi har séleis ingen opplysingar om til demes
kroppssprék til hjelp 1 analysen av interaksjonen, eller intervjuopplysingar i etterkant
om korleis dei opplevde samtalen. Vi brukte imidlertid fleire metodar (intervju og
observasjon) i dei tre delstudiane for & auke validiteten av prosjektet som heilskap.
Samtalane var naturleg nok prega av at det var ein bandspelar pa bordet og av
rekrutteringsprosessen som hadde foregatt i forkant. Det er truleg blitt utfort ei ekstra
grundig informering fré legane si side, og pasientane kan kanskje ha latt vere a ta opp
spesielt emfintlege tema. Vart mal var imidlertid ikkje & gjere ei evaluering av
“autentiske” samtalar, men fa innsyn i kva for tema som kan komme opp i denne type
dialogar og korleis det blei snakka om desse. Vi fokuserte heller ikkje pa
kommunikasjonskvalitet i desse samtalane, men interesserte oss for kva utsegna
kunne fortelje om den tematikken dei refererte til. Det ma 0g nemnast at det stundom
ikkje blir utfort slike informasjonssamtalar nar tida er knapp og situasjonen kritisk,
men heller dreier seg om nokre fa setningar inne pa hjartekateteriseringslaboratoriet.
Eg trur, mellom anna pé bakgrunn av omfattande feltkunnskap, at samtalane spegla
tilstrekkeleg godt lege-pasient-diskusjonen kring avgjersler om hegrisikoinngrep ved
den avdelinga vi studerte og illustrerte kva for eksistensielle tema som kan komme pa

dagsorden.

Vi har altsa undersekt nokre legar og pasientar sine erfaringar og interaksjonar
knytt til grunnleggande sider ved menneskelivet slik det utspelar seg i den kliniske
kvardagen ved alvorleg sjukdom, henta inn ved hjelp av intervju og observasjonar
med Vetlesen sitt omgrepsapparat som bakgrunnsteppe. Planlegging, datainnsamling
og analyse blei utfert av legar utan formell filosofisk utdanning, som har prega
innfallsvinkelen til og prosesseringa av dataa. Vart medisinske perspektiv ber preg av
utdanning og arbeid innan norsk helsevesen og dei problemstillingane vi har mott pa i
denne danningsprosessen. Med var ulike bakgrunn som nyutdanna lege i
spesialisering, erfaren allmennmedisinar og erfaren invasiv kardiolog har vi utfylt

kvarandre 1 diskusjonar kring kva som skulle vektleggast pa dei ulike trinna i
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forskingsprosessen, men vi er like fullt legar som forskar pé legar og pasientar og har
difor hatt fokus pa klinisk relevans for desse to gruppene meir enn filosofiske
omgrepsnyansar eller andre aktuelle tilneermingar. At vi valte Vetlesen og ikkje
omgrep fra Heidegger eller Logstrup i1 utforming av intervjurettleiar og som
analyseperspektiv har o0g sjolvsagt prega funna vare. Lagstrup sitt positive omgrep
”suverene livsytringar”, som tillit, den opne tale og miskunn (1, 127), ville lagt andre
assosiasjonar og foringar i samtalar og analysar. Vi har ikkje funne ut korleis alle
legar eller pasientar opplever eksistensielle utfordringar eller kommuniserer om slike
tema, men sett pa dette utifré ein spesiell stdstad og funne nokre skildringar og
omgrep som kan ha praktisk nytte for breiare forstaing i den kliniske kvardagen.
Skildring av fenomen som har relevans og meining er vel sa viktig som & finne ut om
det gjeld for alle (121). Det aukar forstainga var av kva det vil seie & vere menneske
og korleis ulike personar kan ha like eller ulike opplevingar av liknande fenomen.

Slik kan vi til demes bli betre i stand til & uteve profesjonell, individuell helsehjelp.

Ekstern validitet

I kva for samanhenger gjeld sa den kunnskapen vi har utvikla? Utvalet vart i alle dei
tre delstudiane var hovudsakleg gjort pa ei hjarteavdeling ved eit universitetssjukehus
i Noreg. Vi forsgkte & gjere det strategiske utvalet vért sa breitt som mogleg for a
famne mange ulike uttrykk, men til demes lukkast vi ikkje i & inkludere nokon unge
pasientar i observasjonsstudien og det var fa kvinner 1 bade lege- og pasientgruppa
(II). Dette kan delvis forklarast ved at det er fa kvinnelege spesialistar innan invasiv
kardiologi og thoraxkirurgi, som utgjorde fleirtalet pa legesida, og at det er faerre
unge hogrisikopasientar. Likevel kunne dette ha blitt kompensert for om vi hadde valt
a rekruttere fra fleire sjukehus eller utvide inkluderingsperioden, noko vi ikkje gjorde
sjolv om det vart diskutert. Det avgjerande her var for det forste praktisk
gjennomferbarheit og tidsbruk, i og med at mykje av rekrutteringa skjedde parallelt
med at eg var i arbeid som lege i spesialisering. For det andre vurderte vi at data gav
tilstrekkeleg metting for dei problemstillingane vi skulle utforske for vi eventuelt

skulle ha utvida rekrutteringa (107). I intervjustudiane (I og III) lukkast vi betre med
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eit breitt utval i forhold til dimensjonar vi held for grunnleggande karakteristika ved
ulike menneske (alder, kjonn, utdanning/yrke og religion), sjelv om etnisitet og

religion spegla ein europeisk populasjon og setting.

Antal deltakarar og overforbarheit er eit sentralt tema innan bade kvantitativ
og kvalitativ forsking. Medan mange deltakarar vil auke validiteten nar det gjeld
statistiske metodar, kan for mange kvalitative intervju leie til det sékalla 1000-siders
problemet, der ein analyse ikkje kan gjerast pa ein meiningsfull méte (106). Eit stort
antal deltakarar vil gjere materialet uoversiktleg og analysen overflatisk (101). Kvale
sitt svar pa kor mange deltakarar som ber vere med, er ganske enkelt: ”Intervju sa
mange individ som trengst for & finne ut det du vil vite.” (106) Antalet i kvalitative
studiar varierer gjerne mellom 10-25 personar, men det er store variasjonar. Det
viktige er at ein har nok oversikt til & skjene breidde, heilskap og djupne i materialet
og kva delar som kan gje svar pa kva, og det er difor ofte ein fordel & ikkje bestemme
antal deltakarar for undervegs i studien, samt & gjere datainnsamling og analyse
trinnvis og parallelt. Overferbarheit pd omgrepsniva er ogsa annleis enn
generaliserbarheit til ein utgangspopulasjon slik det kjem fram i epidemiologiske
design. I ein kvalitativ studie sekjer ein & utvikle nye skildringar, omgrep eller
teoretiske modellar som kan auke forstdinga vér av ulike fenomen. Funna kan ha
gyldigheit ein annan stad enn der dei er utvikla utifrd kva som kjenneteiknar den

konteksten der dei er generert.

I den forste intervjustudien (I) var det legar i spesialisering eller ferdige
spesialistar i1 generell kardiologi, invasiv kardiologi og thoraxkirurgi som vart
inkludert. A velje ein slik spesialitet inneber val om og truleg opplevd styrke til &
kunne takle dramatiske sjukdomstilstandar og ded samt kunne beherske mange
former for tekniske ferdigheiter. Det kom 0g fram i intervjua at deltakarane fann det
vanskeleg a hanskast med vage problemstillingar og lidingar og treivst med gjere
praktisk nytte for seg ved a kunne laekje pasienten. Det er difor godt mogleg at
spesialitetar frd andre fagomrade ville rapportert andre historier og perspektiv, til
demes lungelegar som ma forholde seg til feerre kurative hjelpemiddel og darlege

prognosar bade for kreft og kronisk obstruktiv lungesjukdom. Samstundes fortalte
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mange av deltakarane om erfaringar fré arbeid tidlegare i karrieren ved andre
avdelingar og allmennpraksis, og hadde vert igjennom anten generell indremedisin
eller kirurgi samt hatt allmennmedisin i turnustenesta. Dei refererte difor til ein brei
klinisk bakgrunn som gjer at skildringane deira kan gje gjenklang og i andre settingar
enn der vare funn er utvikla. Nettopp det at dei hadde vert eksponert for mange
krevjande utfordringar og hadde matta reflektere over og meistre desse situasjonane
gjorde at dei kunne formidle erfaringar og prosessar gjenkjennelege for andre
klinikarar. Intervjuet med allmennlegen bekrefta dette, samstundes som det kom fram
andre sider ved den sarbare ansvarlegheita i mote med diffuse lidingar, psykiatrisk
sjukdom og andre problemstillingar i allmennmedisin. Vi meiner difor at funna vare
kan ha relevans for legar ved andre sjukehusavdelingar og i allmennmedisin i mete

med eksistensielle sider ved klinisk praksis.

Observasjonsstudien (II) blei utfort i ein spesiell kontekst bade med tanke pa
hog risiko og hegspesialisert, teknologisk medisin. Slik sett vil funna ha avgrensa
overforbarheit til avgjersletaking om til demes antibiotika ved oyrebetennelse eller
sjukemelding ved depresjon — men kjem vi nokon gong unna risikoaspektet i
moderne medisin? Begge desse tilstandane kan utvikle seg sveert alvorleg, og det vil
vere gjenkjennelege element av a overleve usikkerheit, forhandling av ansvar og tillit
til legens dyktigheit ogsé i desse situasjonane, sjolv om ikkje intervensjonen har eit
hagteknologisk preg. Liv/ded-problemstillingar ved hjartesjukdom og annan sjukdom
er ei viktig side ved kvardagen til allmennlegar, sjelv om forekomst og fordeling av
livstruande sjukdom er ein annan enn ved ei hjarteavdeling. Likevel er konteksten var
sapass spesiell med tanke pa bade tidspresset og type avgjersle som skal takast at
formatet ikkje vil vere gjenkjenneleg i alle situasjonar. Den hege alderen i
pasientgruppa var samt mannsdominansen i utvalet gjer at vi ikkje nedvendigvis kan
seie noko om korleis interaksjonen kring eksistensielle fenomen vil arte seg hja yngre
og hjé kvinner. Sjolve definisjonen av "hegrisko” ved hjarteoperasjonar og PCI er
heller ikkje opplagt. Det eksisterer mange ulike matar & vurdere dette pa, og det er
debatt om over- og underestimering knytt til dei ulike metodane (103, 128, 129). Vére

kriterium blei valt i samrdd med leiarane for thoraxkirurgisk og invasiv seksjon ved
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den respektive avdelinga der studien vart utfert og inkorporerte bade pasientrelaterte
og inngrepsrelaterte risikofaktorar. Det vi la vekt pa var at pasienten sin tilstand og
inngrepet vart opplevd og definert som hegrisiko i dette miljoet og at det utifrd denne
vurderinga blei utfort samtalar som tok dette opp. Andre hjarteavdelingar kan ha
ulike retningslinjer bade for ei slik vurdering og for informasjonssamtalar som da blir
utfort. Det er ikkje sikkert at samtaleforma slik den utspelte seg i var studiesetting er
dekkande for andre avdelingar som driv med hegrisikoinngrep og liv/ded-avgjersler
og at det vil oppsta eksistensielle tema under alle slike forhold. Med bakgrunn i
utvalet av legar i denne studien er det likevel grunn til & tru at liknande interaksjonar
kan oppsta og at funna vare kan ha relevans i liknande kontekstar, sidan legar under
utdanning og spesialistar i bade generell kardiologi, invasiv kardiologi, thoraxkirurgi

og generell indremedisin deltok.

I den andre intervjustudien (III) rekrutterte vi pasientar med livstruande
sjukdom, i hovudsak hjartelidingar. Men kva blir definert som “’livstruande” i ein
kardiologisk samanheng? Vi inkluderte personar med mange ulike alvorlege,
potensielt dedelege diagnosar, men i kor stor grad pasienten sjolv identifiserte seg
med ein slik diagnose varierte sterkt. I ettertid skulle vi kanskje provd a fa dette
tydelegare fram for inkludering, sidan det var eit poeng at deltakaren skulle ha
opplevd seg konfrontert med livstruande sjukdom. Nar no nokre av infarktpasientane
heller opplevde a ha fatt ein tilstand som var lett a reparere, gjev dette materialet vart
kanskje heller storre overforbarheit, sidan akutt koronar syndrom er vanleg (6, 130)
og hapsprosessen dei skildrar ogsa kan ha betyding for andre tilstandar som er
potensielt livsfarlege men har gode behandlingsmoglegheiter, som ei rekkje
kreftformer, alvorlege infeksjonar og liknande. Véart mal med utvalet var likevel forst
og fremst opplevingar av eksistensielle utfordringar og hap ved sjukdom som er sa
alvorleg og truande at den gjer noko med deg som menneske og den livssituasjonen
du har. I kvar grad vi lukkast med & fa fram dette hja alle hjartepasientane kan
diskuterast, men det understrekar berre korleis vi reagerer individuelt pa slike
hendingar samt at ulike diagnosar gjev ulike assosiasjonar til deden. Det er ikkje

lenger alltid like alvorleg & fa eit hjarteinfarkt som det var tidlegare. Intervjua med
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pasientane med kreft og alvorleg lungesjukdom bekrefta hapsarbeidet som blei pavist
for a bevare identitet, kvardagsliv og meining, og samstundes gav dei uttrykk for ein
meir konkret konfrontasjon med deden. At vi ogsd hadde god breidde i utvalet bade
av alder, kjonn og utdanning/yrke gjer at vi meiner funna vare kan gjere seg
gjeldande 1 mange ulike medisinske settingar der liv og ded star pa spel, til demes
ved alvorlege kirurgiske eller indremedisinske tilstandar. Likevel vil skildringane
vare kunne ha avgrensa relevans i andre kulturelle og religiose settingar, der deden
kan ha ein annan plass i samfunn og livssyn. I delar av verda der fattigdom og naud er
radande og kampen for overleving ein heilt annan enn i Vesten, er det sannsynleg at
dei eksistensielle utfordringane vil opplevast pa ein annan mate og

meistringsstrategiane vere ulike.

Refleksivitet

Med refleksivitet meiner vi, som uttrykt av Alvesson og Skoldberg, at ”grundig
merksemd er retta mot maten ulike typar lingvistiske, sosiale, politiske og teoretiske
element er samanvevd pa i kunnskapsutviklingsprosessen der empirisk materiale blir
konstruert, tolka og skrive” (131). Denne samanvevinga er det forskarane som star
for. Mi fereforstaing, bakgrunn og perspektiv mé difor gjerast greie for om ei
transparent framstilling av kunnskapsutviklingsprosessen skal kunne vere mogleg
(99, 100, 121).

Min agenda som forskar har fra starten vert & prove a integrere medisin og
filosofi pa ein fruktbar méate. Dette prega maten eg intervjua pa, kva som fanga
merksemda mi, kva eg leita etter i tekstane som skulle analyserast og kva som til
sjuande og sist har blitt presentert. Har mitt enskje om & demonstrere filosofiske
betraktningar sin berettiga plass i medisinen gjort at eg har overvurdert den
eksistensielle betydinga av utsegnene i materialet? Har eg tillagt ytringar eit anna
meiningsinnhald enn deltakarane stod for i jakta pa & forsta legar og pasientar utifra
allmennmenneskelege grunnvilkar? Brukte eg leiande spersmal? Dette er spersmal
som ma takast stilling til parallelt med forskingsprosessen. Mi foreforstding har heilt

klart verka inn pa mi tolking av materialet, samstundes som eg har provd & setje
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parentes rundt denne for & fa tak i kva deltakarane har meint og uttrykt utifrd deira
stastad (106, 108). Eg skreiv ut noko av fereforstdinga mi som forventa funn i forkant
av studien, og desse dokumenta gjev delvis svar pé korleis dette har foregatt. Der har
eg mellom anna skrive at eg trudde dei fleste av legane hadde opplevd vanskelege
eksistensielle utfordringar pa jobben, serleg i forhold til deden og det meiningslause,
men i liten grad hadde tatt dette opp med kollegar. Nar det gjaldt pasientintervjua,
hadde eg forventa at dei skulle fortelje at det var vanskeleg & forholde seg til deden,
og at dei var einsame med mange av tankane og kjenslene rundt situasjonen og
framtida. Dette viste at funna til ein viss grad stemte med forventningane, men pa den
andre sida blei fleire antakingar tilbakevist av empirien. Til demes gjaldt det funna
om fellesskap i begge intervjustudiane, og viste samstundes korleis dei til ein viss
grad negativt lada grunnvilkéra til Vetlesen (98) blei reflektert tilbake med
demonstrasjon av meining, samhald, sjelvstende og hap. Matet med deden var ikkje
sé overveldande og uhandterleg som eg hadde forventa; bade pasientar og legar fann
vegar a hanskast med dette pa. Eg var svart overraska over at nokon av legane til og
med kunne oppleve og ta seg av sterke, inntrykksfulle sjelvmordsscener utan at dei
fann det vanskeleg, eller at pasientane kunne fa eit hjarteinfarkt utan a oppleve seg
konfrontert med deden. Det positive fokuset dei hadde i tilveret imponerte nar ein sag
og hoyrte kva dei matte leve med, i motsetjing til kva eg hadde trudd. Det kan difor
ikkje hevdast at materialet blei overtolka ved hjelp av den teoretiske referanseramma

vi valte.

Eg har inga utdanning i filosofi utover examen philosophicum og ikkje
grundig kjennskap til dei ulike retningane innan eksistensfilosofi eller filosofihistorie
forevrig. Dette har gjort at eg ikkje har provd & setje materialet inn i ein storre
samanheng filosofisk eller historisk sett, og heller gitt tolkingar som samsvarar med
ei sosialisering inn i den medisinske kulturen og i ein sterre malestokk oppvekst og
liv i det norske samfunnet. Filosofi anvendt i1 praksis pa denne maten kan gje viktige
innfallsvinklar til problemstillingane vare pa ein mate som gjev ny forstaing utifra eit
legeperspektiv. Korleis eg forstar meining og ded og samtalar om slike tema, vil

skilje seg frd andre yrkesgrupper, kulturar og religionar. Min kristne bakgrunn gjorde
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det naturleg 4 sporje deltakarane om livssyn og eventuelt stotte i eit slikt ved
eksistensielle utfordringar, men fa gav uttrykk for at dette hadde ein spesiell plass i
korleis dei meistra den aktuelle situasjonen. Maktforholdet i eit forskingsintervju er
asymmetrisk (106). Min posisjon som lege kan ha prega svara til pasientane i form av
kva dei trur legar generelt er interessert i 4 hayre i ein klinisk setting, sjelv om eg
forklarte at det var deira opplevingar og tankar vi var pa jakt etter. Sjolv om
maktasymmetrien vart redusert ved min unge alder og som kvinne, prega det ogsa
intervjua til kollegane mine, som truleg enska a gje ’gode, korrekte” svar som gav
meining overfor ein i min yrkesposisjon. P4 denne maten ville ein filosof eller
sosialantropolog fatt fram andre perspektiv sjolv med ei liknande teoretisk

referanseramme.

Neerleiken til kollegane mine paverka meg sjelvsagt pd mange vis, men den
mest overhengande faren i denne konteksten ville vere fordreiing av materialet og
onsket om & ikkje framstille dei i eit negativt lys om det hadde kome fram lite
flatterande opplysingar. Alle data blei analysert i lag med hovudrettleiar KM som
ikkje har tilknyting til dette miljoet, s& eg kunne korrigerast om dette skulle bli
pafallande. Likevel har beundring, respekt og det at eg oppriktig likte desse
personane for intervjustart spelt ei rolle i datainnsamlingsprosessen og brillene eg har
tolka materialet gjennom. Dette er ikkje nedvendigvis negativt, sidan vi
forskingsetisk sett er forplikta til & best mogleg ivareta den kunnskapen deltakarane
formidlar (101). Valet om a sende ut den ferdige artikkelen til gjennomlesing til
legane i delprosjekt 1 (I) for innsending til tidsskrift var og knytt til ei form for
validering av dei tolkingane vi hadde gjort, sjelv om det primart handla om & sikre
adekvat personvern i forhold til sitatpresentasjonane. Eg opplevde at narleiken til
kollegane mine gav ei tillitsfull ramme kring intervjua som truleg gjorde at dei opna
seg i den grad dei gjorde. Dette har viktige, etiske implikasjonar som vert drefta i

eige avsnitt lenger ute.

A vere ein konkret del av studiekonteksten inneber "4 forske pa seg sjolv”
(132, 133). Det var jo min eigen kvardag som blei undersgkt, pd mi eiga avdeling, og

eg folte meg som ein integrert del av forskingsfeltet. Samtalane blei mindre einvegs
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o

enn dei truleg ville vert utan denne tilknytinga; til demes begynte "Mike” 4 stille meg
spersmal om min religigse posisjon midt i intervjuet, og “Richard” gav meg troyst og
oppmuntring da eg tok opp noko personleg knytt til eitt av intervjutemaa. Eg
opplevde det som svart gjevande a fa ha desse samtalane og fa ta del i dei personlege
opplevingane dei delte. Det gav meg i mange tilfelle ei kjensle av & sté pa heilag
grunn, og dei leerte meg mykje som eg vil ta med meg vidare i mitt virke som lege og
forskar. Min nervesitet i forkant og treyttleik i etterkant av datainnsamlinga, serleg
legeintervjua, kan skuldast det Bourdieu kallar “dobbel sosioanalyse”: “Den sosiale
neerleiken til personen som blir intervjua forklarar utan tvil den utmattinga som
praktisk tala alle forskarar som blei plassert i ein slik posisjon innremte & oppleve,
nokon gongar i lepet av intervjuet, nokon gongar begynnande ved eit spesielt punkt i
analysen: i kvart tilfelle ser intervjuinga heilt naturleg ut til & bli ein dobbel
sosioanalyse, som fangar og testar den som analyserer like mykje som den som blir
intervjua” (122). Mi tilknyting til miljeet hadde og stor betyding for prioriteringa og
posisjonen denne studien fekk ved avdelinga. Kollegane mine viste stor velvilje,
interesse og ei solidarisk haldning som gjorde at rekruttering og gjennomfering gjekk
sa fint som det gjorde. Ogsa i forhold til pasientane var det ein klar fordel & vere lege
ved avdelinga og presentere studien som “eitt av forskingsprosjekta vi held pa med

her hja oss”.

Etikk

Det er mange etiske utfordringar og vurderingar i dei ulike fasane av kvalitative
studiar, som ved all type forsking, serleg i hove til sarbare tema. Kvale peikar til
deomes pa fem etiske omrade som ber vurderast grundig ved oppstarten av ein
intervjustudie: om studien er gagnleg (beneficial), informert samtykke,
konfidensialitet, konsekvensar og forskaren si rolle (106). I lag med Brinkmann
kritiserer han det han kallar kvalitativ “etisisme”, oppfatninga av at kvalitativ metode
i seg sjolv er "god”, ved & ta fram tilkortkomenheita ved ein ureflektert, kvalitativ

framgangsmate: det asymmetriske maktforholdet, forskingsintervjuet som ein
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instrumentell einvegs-dialog som til og med kan vere manipulerande og intervjuaren

sitt monopol pa tolkinga (134).

Korleis kunne s& denne studien vere gagnleg? Mélet var jo a utvikle kunnskap
for & betre ivaretakinga av bade legar og pasientar i situasjonar der liv/ded-aspektet er
serleg naerverande. Men deltakarane i intervjustudiane (I og III) blei bedt om &
fortelje om til dels smertefulle, vanskelege og ubehagelege erfaringar, som kunne
vekkje vonde minner og kjensler. I informasjonsskrivet hadde vi opplyst om at dette
kunne skje, at det ville bli tilrettelagt oppfelging og at intervjuet ville bli avbrote om
det blei naudsynt. I praksis blei det ikkje behov for dette, men vurderingane var ikkje
alltid like enkle. I eitt av intervjua valte eg & vente medan pasienten og parerande gret
under framstillinga av den vanskelege ventetida for behandling, og fortsette
spersmala etterpd utan a foresla at vi skulle avslutte. I etterkant matte eg forsikre meg
om at det ikkje hadde vert oppskakande for dei, og dei sa heldigvis at det ikkje hadde
vert det — men det var ingen sjolvfelgje. Denne episoden vart ogsé grundig
gjennomgatt med begge rettleiarane mine. Kor gagnleg er det eigentleg for alvorleg
sjuke a bli intervjua eller delta i annan type forsking (135)? Nokon kan erfare ein
terapeutisk effekt av & fa snakke igjennom ulike sjukdomserfaringar med ein
interessert lyttar, sjolv om dette ikkje er ein del av mélsetjinga. Fleire sa at dei synst
det var positivt & bli heyrt og fa bidra til eit forhapentlegvis betre helsevesen gjennom
forsking. Eg vurderte fortlopande om nokon var for dérlege til & vere med, provde &
gjere intervjuet sa lite belastande som mogleg og avslutta nar eg merka at dei vart
troytte. Likevel har det kosta bade energi og til dels sterke kjensler & delta, og hapet
er at bade pasientar og legar opplevde det meiningsfullt og ikkje for krevjande — slik

ogsé tilbakemeldingane vitna om.

Kvaliteten pa prosessen for innhenting av informert samtykke kan og stillast
spersmal ved. Kollegane mine fekk heile prosjektskildringa tilsendt pa e-post i tillegg
til det meir kortfatta informasjonsskrivet slik at dei verkeleg skulle fa innsyn i kva dei
takka ja til & vere med pa. Det viste seg at dei fleste kun hadde lese
informasjonsskrivet, men det var viktig for meg a vere open om alle sider ved

studien. Sidan dette var ein utforskande studie, var det ikkje mogleg & seie pa
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forehand neyaktig kva som kunne komme opp og korleis intervjuet ville utvikle seg i
kvart tilfelle. At pasientane blei spurt i ein sarbar situasjon som det er & vere innlagt
eller poliklinisk knytt til eit sjukehus, kan skape press om deltaking. Det same kan
spersmal frd ein kjenning, slik det var for kollegane mine. Samstundes som eg ikkje
skulle vere for pagaande matte eg fa nok deltakarar til prosjektet. Denne balansen méa
ivaretakast av den einskilde forskar, og eg opplevde ikkje at pasientar eller legar
hadde problem med & takke nei til & vere med, sjolv om eg i eitt tilfelle oppfatta at eg
direkte var til bry og belastning for pasienten (denne deltakaren vart for dérleg til a
starte intervjuet, men eg merka at eg motvillig gav slepp pa han som informant). Dei
som takka nei av legane, begrunna det enkelt med at dei ikkje hadde lyst til & delta i
ein slik studie eller at dei var redde for & bli gjenkjent pa grunn av eit lite miljo. Av
pasientane var grunngjevinga stort sett at dei var inkluderte i andre studiar allereie

eller ikkje var i form.

Sjelv om personvern var i fokus under heile prosjektet, var det ikkje alltid like
lett & gjennomfore i praksis. Saerleg i observasjonsstudien (II) var rekrutteringa av
legane vanskeleg a gjere skjult, sidan pasientane det gjaldt blei diskutert i plenum
anten pa morgon- eller hjartemeotet og det blei avtalt kven om skulle informere og om
denne pasienten kunne vere kandidat for var studie. Dei som takka ja til & bli med,
matte difor godta at kollegar visste om det. Denne rekrutteringssituasjonen kan ogséa
ha auka presset til & bli med, sidan det blir forventa i vart milje & stille opp for
forsking. Legane i den ferste intervjustudien (I) var ogsa utsette for & bli “oppdaga”
av kjende om vi utforte intervjuet pa sjukehusomréadet. Ein gong blei eitt av intervjua
avbrote nettopp fordi ein kollega kom inn pa eit meterom vi hadde reservert, men
ikkje last, og dette var ubehageleg bade for deltakaren og meg. Alle fekk velje kor dei
onska & bli intervjua. Fleire valte & komme til forskarkontoret mitt ved eit anna
institutt, men der ogsa kunne dei risikere & bli gjenkjent pa veg inn til meg. Nokre av
dei som deltok var opne om deltakinga overfor kollegane i miljoet og brydde seg
ikkje om at andre visste om det. Vi hadde retningslinjer for praktisk personvern som
skildra under metodeseksjonen, med endring av deltakarnamn til fiktive namn

umiddelbart ved inklusjon. Desse blei brukt pé alle transkript, korrespondansar og
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sitat. Dei transkriberte tekstane blei kryptert og passordbeskytta. Dei opprinnelege
namna og signerte samtykkeerklaeringar blei oppbevart nedlast pa forskarkontoret
mitt saman med minnepenn med personopplysingar og kopi av alt materiale, og kun
eg og mine to rettleiarar hadde tilgang til identiteten til deltakarane. Bandspelaren
blei brakt til passordkrevjande universitets-PC for lagring av lydfiler etter opptak, og
filene blei deretter sletta frd opptakaren for neste datainnsamling. Legane fekk lese
igjennom artikkel I for innsending for & godkjenne at sitata var tilstrekkeleg
anonymisert, medan vi ikkje fann denne prosedyren naudsynt for dei neste
delprosjekta. Alle var informert om at dei kunne trekkje seg eller delar av materialet
nar som helst inntil studien var sluttfert. Likevel inneber den spesielle konteksten & ha
blitt intervjua av ein kjend kollega ein spesiell dimensjon i forhold til konfidensialitet.
Ein kan ha gitt ”sensitiv”’ informasjon til ein person som ein kanskje skal jobbe med
resten av livet, og som eventuelt kan forandre denne kollegaen sitt syn pa
vedkomande. Dette understrekar den sterke tillitserkleringa desse deltakarane viste

og ansvaret mitt for & vere denne tilliten verdig.

Kva konsekvensar har denne studien fatt for deltakarane og for malgruppa som
heilskap? I diskusjonane kring prosjektet kom det fram at studien kunne sjaast pa som
ein intervensjon for & forseke 4 innfore ein ny agenda i den medisinske diskursen. A
bli sosialisert inn ein streng fagdisiplin vil verke inn pa dei lingvistiske kodane som
ikkje alltid er openberre for medlemmene. Her ma utsegner oppfylle komplekse krav,
og for dei kan bli vurdert & vere sanne eller falske ma dei i folgje Foucault forst vere
”1 det sanne” (115). Vi utforska dette i ein medisinsk kontekst ved & la deltakarane
bruke sine eigne ord sd mykje som mogleg etter 4 ha introdusert eksistensielle tema.
Ved & artikulere slik kan ein fokusere pa visse sider ved reyndomen og tolke dei pa
nye matar. Ved & uttrykkje seg slik er det ikkje berre skildringar av spesifikke
menneskelege vilkdr, men ein kan forandre og skape nye slike vilkar i det
mellommenneskelege, offentlege rommet (136). Kollegane mine reagerte pa denne
intervensjonen ved til demes & seie at det starta ein refleksjonsprosess, at studien
utgjorde noko positivt for heile avdelinga, at dei gjerne ville snakke meir om dette og

at dei var nyfikne péa kva funna ville vise. Kva konsekvensar studien vil fa pa lengre
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sikt er for tidleg & seie. Nokre av pasientane sitt enskje om at det skulle bidra til betre

ivaretaking av sjuke i framtida, krev at kunnskapen implementerast i klinisk praksis.

Sjelv om mi rolle som forskar er kommentert fra andre sider tidlegare, er det
etiske aspektet vesentleg & sja neerare pa, serleg sidan eg intervjua personar eg
kjende. Eg utdjupa desse utfordringane i eit eige essay midtvegs i den forste
intervjustudien (137). Her skriv eg mellom anna om korleis eg opplevde 4 intervjue
kollegane mine og kva for konsekvensar det hadde. Den danske forskaren Jette Fog
har diskutert det moralske ansvaret til intervjuaren, og skildrar korleis openheita i
samtalen kan vere som ein trojansk hest, som bringer forskaren bak dei indre
grensene til den andre (138). Kva rett har ein til & gé inn i eit anna menneske sitt indre
liv? sper ho, og svaret er i utgangspunktet “ingen”, bortsett fra nar det blir gitt meg,
og eg har ein forhapentlegvis riktig persepsjon av og respekt for den andre sine
grenser. Eit fenomen som “faking friendship” kan oppsta for & oppné informasjon ein
er pa jakt etter (134). I dette vanskelege landskapet har sosiologen Bourdieu nokre
relevante erfaringar og synspunkt. I studien skildra i ”The weight of the world” let
han forskarane velje kven dei skulle intervjue blant nokon dei kjente eller kunne
introduserast til via kjente. I den aktuelle settinga meinte han at dette beskytta
deltakarane fré reduksjonisme og fremma kommunikasjonen ved ei gjensidig
forstaing av korleis verbale og nonverbale ytringar skal tolkast: ”For sosial narleik og
kjennskap sergjer for to av vilkara for "ikkje-krenkande” kommunikasjon (...) Til og
med det mest brutalt objektiverande spersmélet har ingen grunn til & bli oppfatta som
truande eller aggressivt, fordi den som blir intervjua er fullstendig klar over at dei
deler kjernen i det som sporsmala far den eine til & avslere, og pa same vis risikoen
for blottstillinga. Og likeeins kan ingen intervjuar nokon gong gleyme at &
objektivere deltakaren inneber & objektivere seg sjolv.” (122). Vi valte & ha denne
tilnerminga, og tilbakemeldingane tyda pd at vi oppnadde den positive effekten av
sosial nerleik utan & ga krenkande over grenser og inn i den andre si

“urerlegheitssone” (127).
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Resultatdiskusjon

Ny innsikt?

Analysen har vist korleis erfaringar hjé pasientar og legar som inneber konfrontering
med eksistensielle tema kan bli ivaretatt og anerkjent i den medisinske kulturen. Bade
pasientar og legar opplevde & st pa eiga hand i mete med eksistensielle utfordringar
som uvisse, dadelegheit og ansvar. Den eksistensielle einsemda kunne forsterkast av
institusjonell isolasjon. Ansvaret opplevdes gjevande og identitetsskapande, men
innebar 0g ein spesiell sérbarheit. Eit breitt spekter av meistringsstrategiar kom til
syne i kampen for & hanskast med desse opplevingane: eit positivt fokus, a skape
meining, hap og tillit. Dadens tvitydige plass i den medisinsk kvardagen blei
understreka ved at dedelegheit er akseptabelt og uakseptabelt, nerverande og fjernt til
stades samstundes. Eit skjebnefellesskap pa godt og vondt vart framheva som sentralt
i denne samanhengen bade for legar og pasientar. Legane opplevde eit kontinuum fra
sterk stotte til svik i kollegiet sitt, og pasientane stod i relasjonar som under gitte
foresetnader kunne vere anten ivaretakande eller smertefulle. A dele uvissa og
ansvaret var ein mate legar og pasientar kunne skape ein stottande allianse pa i
ekstreme situasjonar der den eine risikerer & misse livet og den andre risikerer 4 ta det
i kampen for 4 redde det. A forholde seg til kunnskap om betingelsar for ulike utfall

hadde stor betyding i denne samanhengen.

Dadens tvitydige plass i medisinsk kvardag

Tidlegare studiar av hjartepasientar sitt forhold til dedelegheit har i likskap med vére
funn vist at dei kan oppleve tilstanden sin som ”a banke pa dedens der” (16),
akseptere daden (139) eller oppfatte sjukdomen som mindre livstruande enn det som
er tilfelle og dermed ikkje tenkje pa deden (140). Det er ogsa vist korleis
hjartepasientar kan sja deden som ein naturleg del av livet, som ei friing frd symptom
og funksjonshemming og som skremmande, samt enskje & leve lenger og forebu
praktiske sider knytt til doden (141). Var studie gjev meir kunnskap om korleis deden

eksisterer pa same tid som akseptabel og uakseptabel, ner og fjern i den medisinske
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kulturen. Uvisse og bekymring i forhold til overleving prega bade pasientar og legar
for hegrisikoinngrep og var eit sentralt tema i lege-pasient-samtalane. Dei eldre
pasientane uttrykte likevel ei avslappa haldning til deden og levde fra veke til veke,
utan a sja langt framover. Fleire pasientar opplevde seg ikkje konfrontert med deden,
trass alvorleg hjartesjukdom. Dette har samanheng med fortolking av situasjonen og
meistringsstrategiar, slik Buetow og Johansson og medarbeidarar har vist (79, 142).
Pasientane meinte at dei hadde ei god prognose, og behandling med til demes PCI
ved akutt koronar syndrom — som kan gje ei oppleving av teknisk beskyttelse mot
daden - kunne vere ei av arsakene til dette. Andre pasientar skildra eit sjokk (143) —
som om nokon hadde slege dei i andletet — eller ei meir snikande konfrontering med
deden, der dei opplevde eit auka alvor i rommet og prosedyrar som blei utfort med
lite informasjon. Tilstrekkeleg informasjon kan vere avgjerande for at pasienten kan
fa eit realistisk bilete av situasjonen sin og dannar grunnlaget for vidare
avgjersletaking og oppfelging (144, 145). Sjelv om informasjonspreferansar varierer
mellom ulike pasientar og parerande, er open og @rleg kommunikasjon kring
prognose og forventa levetid anbefalt og assosiert med redusert angst (146) samt
betring av ei rekkje utfall for bade pasient og parerande (147, 148) , og kan 0g ha

positive konsekvensar for legen (149).

Det tvitydige forholdet til deden kom og til uttrykk hja legane. Tidlegare er det
vist at legar kan oppleve sterke, emosjonelle reaksjonar nér pasientar deyr (126), og
at dei kan skildre deden i ulike kategoriar som ”god”, "overbehandla” eller
’sjokkerande/uventa” (55). Kvinner og dei som har behandla pasienten over lengre
tid kan ha sterkare reaksjonar enn andre (54). Om deden blir oppfatta som ”god” eller
”vond” heng mellom anna saman med kvaliteten pa kommunikasjon,
behandlingsavgjersler og tidsprosessen (150). Legar si oppfatting av deden kan verke
inn pa behandlinga av pasientane deira (151). Var studie viser korleis eldre menneske
sin ded vanlegvis blei oppfatta som uproblematisk og naturleg hja legane. Det gjaldt
og samtaler med eldre pasientar om deden og risiko. Nar deden derimot ramma born
og unge, samt ved bra, dramatiske og uventa dedsfall, blei den opplevd som

uakseptabel og meiningslaus. Nokre av legane var overtydde om at det & vere lege
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verka inn pé synet pd eigen ded. Sarbarheita blei serleg tydeleg nér dei identifiserte
seg med pasientane til demes i alder eller familiesituasjon, slik Malterud og
medarbeidarar og har vist tidlegare (152). Slik kunne deden vere vanskeleg & halde pé
avstand, sjelv om dei vanlegvis stort sett klarte & distansere seg frd den, og nokre

hadde til og med sett for seg si eiga gravferd.

Dette gjev viktig kunnskap om kva for dedsfall som kan fordre ekstra
ivaretakande tiltak overfor legar som behandlar deyande pasientar for & ferebyggje
utbrentleik og andre alvorlege utfall. Studentar og legar under opplering som
sosialiserast inn i denne kulturen ber fa ekstra rettleiing og oppfelging ved dedsfall
(48, 49), samt under disseksjonsundervisninga, som for mange er det forste meotet
med deden og dannar grunnlaget for emosjonelle haldningar og korleis ein tilpassar

seg daden 1 medisinsk kultur (2, 42).

Kampen for a meistre og bearbeide

Denne studien gjev ny kunnskap om kva som er tilgjengelege meistringsstrategiar i
mete med eksistensielle utfordringar for legar i ein hjartemedisinsk setting. Serleg i
forste delstudie (I) kom det fram at kravet om & matte takle alle pakjenningar
tilheyrande yrket blei bore med eit positivt fokus. Gjennom grensesprengande
erfaringar med deden, gjerne tidleg i karrieren, rapporterte dei at dei hadde nadd eit
meistringsniva som var naudsynt for & leve med denne eksponeringa. For & meistre og
bearbeide desse opplevingane, fann dei hjelp i samtalar med kollegar, sjukepleiarar,
familie eller vener. Andre matar var a undertrykkje kjenslene sine, fritidsaktivitetar
som til demes fjellturar eller kvalitetsforbetring av retningslinjer eller eigen
kompetanse. Nokre peika pa personlegdomstrekk som gjorde dei i stand til & hanskast
med sterke inntrykk og distansere seg nar dei ikkje kunne skuldast for & ha gjort feil.
Dette star i kontrast til tidlegare studiar som viser at fleire karaktertrekk i legegruppa
disponerer for mentale lidingar, til demes & vere nevrotisk eller sjalvkritisk (153). A
ha evne og makt til & betre pasientane sine tilstandar og gjere ein forskjell var
essensielt, meiningsfullt og gjevande. Dette vog opp for dei toffe sidene ved jobben

og gjorde at dei kunne halde ut pékjenningar, som andre har vist at 0g dreier seg om
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tidspress (154) og det a ikkje kunne leve opp til legerolla (155, 156). Kardiologi og
thoraxkirurgi blei framstilt som meiningsfulle spesialitetar der dei i stor grad kunne
ordne pasienten sine problem, medan lungesjukdomar, allmennmedisin og psykiatri
blei nemnd som vanskelegare i denne samanhengen. Nar legane pa hjarteavdelinga
blei konfrontert med utfordringar som umoglege krav, vage tilstandar og rusmisbruk
opplevde fleire av dei makteslayse. Dei fleste av deltakarane skildra seg sjolv som
perfeksjonistar, og det gjekk sterkt innpa dei nar dei ikkje var i stand til & klare noko
eller gjorde feil. Pfifferling har tidlegare vist korleis denne perfeksjonismen kan

utgjere eit problem for mange legar og for nokon bli narast invalidiserande (157).

Nar den kulturelt akseptable meistringsstrategien er & takle alt plettfritt utan a
vere til noko form for belasting, kan dette bli eit uuthaldeleg press. Legerolla og
identitet ber adresserast bade i studiet og pé arbeidsplassen for & skape sunne
haldningar og forventningar til eigne prestasjonar og legge forholda til rette for
utvikling av ein berekraftig og realistisk fagleg identitet. Kva som er meiningsfullt
legearbeid ber diskuterast, samt naudsynt tid vere sett av til dei ulike

arbeidsoppgavene.

Henoch og Danielson har i ein gjennomgang av fleire studiar av kreftpasientar
1 mote med eksistensielle utfordringar vist korleis dei prover a oppretthalde
identiteten sin ved & etablere eit vern kring den sarbare situasjonen dei er i (96). Dette
kan gjerast ved hjelp av verdiar i livet, meistring ved redefinering eller hjelp av
relasjonar til andre menneske, Gud eller naturen (96). Tidlegare studiar har ogsa
skildra korleis hjartepasientar kan hanskast med eksistensielle utfordringar ved
sjukdomen ved & generere hip og meining, delta i stettegrupper (158), fortrenge
alvorsgrad (11, 142) eller fokusere pa & komme tilbake til sitt normale liv (159). Vér
studie gjev ny innsikt i korleis hjartepasientar hanskast med utfordringane sjukdomen
gjev og etablerer eit positivt fokus og eksistensielt vern. Dei la vekt pa dei gode
sidene ved livet og alt dei hadde som dei kunne vere takksame for. Dei provde &
forsone seg med situasjonen og verdsetje funksjonsnivéet dei hadde. Nokre sdg til og
med pa seg sjolve som heldige og samanlikna seg med dei som hadde det verre. Det

var sett pa som ein naturleg del av livet a takle dei ulike opp- og nedturane, og dei
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maétte berre prove 4 gjere det beste ut av det. Hap og tillit spelte sentrale roller for i
meistringa hjé desse pasientane, og dei utevde eit hips- og tillitsarbeid i interaksjon
med omgjevnadene, slik ogsa tidlegare studiar tydar pa (160, 161). Dei etablerte hap
for notida og framtida med teknologisk hjelp av hjartestartarar og liknande avansert
behandling, med inspirasjon frd vener og slektningar og nér dei folte dei blei tatt hand
om av dyktig helsepersonell som kommuniserte optimisme. Dei fleste pasientane
uttrykte ein fundamental tillit til legane og var som oftast overtydd om at den beste
loysinga var peika ut for dei, i samsvar med Legstrup sin filosofi om tillit som eit

grunnleggande trekk ved det & vere menneske (1).

Legen sin kompetanse i & sergje for ein fortruleg, lyttande atmosfaere kunne
gjere pasienten trygg pé a lufte tankar og kjensler i samband med vanskelege val i ein
tillitsfull relasjon. Slike diskusjonar kring vanskelege tema kan gjerast samstundes

som informasjonen balanserast av hap (162, 163).

Pa eiga hand — einsemd og sarbarheit

Studien var kastar lys over korleis eksistensiell einsemd kan opplevast i ein klinisk
samanheng og paverkast av institusjonell isolasjon. Bade pasientar og legar opplevde
a st som einskildindivid i mete med eksistensielle utfordringar som uvisse,
dadelegheit og ansvar. Legane matte hanskast med sterke emosjonelle reaksjonar
relatert til dedsfall eller formidling av dedelege diagnosar, og oppfelging etter toffe
erfaringar var stort sett friverande. Idealet om a vere roleg og informerande for
deretter & matte forlate pasienten og paregrande og ta fatt pa dei neste oppgavene
kunne sta 1 kontrast til behovet for a ta eigne, vanskelege kjensler pa alvor og til
domes grate. Dette heng saman med utviklinga av faglege ideal og opplaring under
studiet demonstrert av Sinclair (42), som har fort til at legane sine kjensler er ignorert
og undervurdert i klinisk samanheng, slik Robichaud og Meier og medarbeidarar har
skildra det (50, 51). Opplevingar av a vere sarbar var nart knytt til identiteten som
lege og det profesjonelle ansvaret deira. Av slike erfaringar trakk dei fram & gjere feil,
a kommunisere med pérerande etter uventa, bra dedsfall, kjensle eller demonstrasjon

av inkompetanse, & vere utsliten og troytt pa nattevakt eller identifisering med
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pasienten og familiane deira. Dei kunne oppleve einsemd ved teffe situasjonar
nattetid, avgjersletaking og nar dei ikkje blei lytta til i teamsamanheng. Den

medisinske kulturen kunne opplevast som inkompetent eller uvillig til ivaretaking.

Studien var viste ogsa korleis ansvar pa same tid kan vere bade meiningsfullt og
belastande. A vere ansvarleg for avgjersler og behandling opplevdes gjevande for
legane, men a gjere feil var ei ber som kunne vere svert tung a bere og gjorde at dei
kjende seg sarbare, slik andre og har vist (152). Sjelv medvitne om at mykje av
ansvaret for medisinske feil 0g lag i sjolve systemet og samarbeidet dei var
inkorporert i, var det vanskeleg & unnga a bli nedtynga nar ein var ansvarleg for eit
anna menneske sin ded eller eit forlenga sjukeleie. Det var imidlertid forventa i
profesjonskulturen at dette matte dei pa ein eller annan méate kunne takle, elles kunne

dei ikkje vere legar.

Ansvaret for pasientar med samansette, mentale eller dedelege tilstandar, der det
ikkje var lett & hanskast med eller leekje lidinga, var ei utfordring som kunne invadere
liva til legane ogsa nar dei ikkje var pa arbeid. Dette ber tene som grunnlag til
endringar i utdanning og institusjonar for betre 4 ta hand om legar i utsette
situasjonar. Dei onska eit leiarskap som tok pé alvor at legar ikkje er supermenn og

sorgde for gode arbeidsforhold.

Ogsa pasientar matte bere ansvar for avgjersler og liva sine, og fleire kom i
denne samanhengen til syne med sterk eigenart og satsing. Dei tok ansvar for det dei
opplevde som sin djupaste identitet og var villige til & risikere livet for dette.
Samstundes var dei i ein sveert sarbar situasjon, der eksistensiell einsemd og uvisse
gjorde seg gjeldande. Nokre blei konfrontert med hapleyse, hjelpelayse og
utilstrekkelegheit, og det var vanskeleg & takle at dei ikkje lenger kunne gjere alt dei
hadde lyst til eller vert vant til, slik ogsa Pattenden og medarbeidarar har vist (143).
Nokre klarte i periodar ikkje basale oppgéaver som 4 ete, vaske seg og kle pa seg
sjolve. Dette blei opplevd som noko av det verste ved sjukdomen. Det var vanskeleg
a be om hjelp, sidan dei onska & vere sjolvstendige. Dei strevde 0g med ei djup

kjensle av uvisse. Nokon lag vakne om natta og kjempa med angst. Dei var redde for
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korleis sjukdomen ville utvikle seg, og denne uvissa auka av diskontinuitet i lege-
pasient-forholdet og utryggleik kring kven som var legen din fra dag til dag, samt

vanskar med a forsta beskjedane dei fekk fra legane.

Dei sa at det viktigaste for at dei skulle kjenne seg tryggare ville ha vert meir
informasjon og det & bli lytta til, slik ogsa andre studiar har understreka, til domes
Kristofferzon og medarbeidarar (12). Slik kan legar bidra til & lindre eksistensiell

einsemd og angst.

Skjebnefellesskap pa godt og vondt

Denne studien viste at legar kan oppleve eit stottande fellesskap av kollegar pa
jobben som har stor betyding for utevinga av legeyrket. Eit viktig trekk ved dette
fellesskapet var den implisitte, gjensidige forstainga fra kollegar og sjukepleiarar pa
grunn av felles erfaringar. Dette gav dei ei kjensle av & vere del av eit
”skjebnefellesskap” som formidla ei form for omsorg og respekt. Nar dei trengte
nokon & snakke med, gjekk dei vanlegvis til kollegar eller anna helsepersonell, og av
og til ektefelle. Dei uttrykte at det var best & snakke med dei som var pé jobb og
kjende pasienten og heile situasjonen. Dei fleste hadde nokon & snakke med nér dei
trengte det. Som kontrast til dette skildra andre legar ein medisinsk kultur prega av
konkurranse, stoltheit og prestisje, der du matte vere toff og perfekt. Dette kjem ogsa
fram i tidlegare sosialantropologiske studiar (42). Legane i var studie peikte pa
einsemd og mangel pd ivaretaking, og korleis ein blei opplert til & vere sterk og
uavhengig heller enn & vere ein del av eit team, i motsetning til sjukepleiarkulturen.
Relasjonars skeyrleik hadde blitt opplevd i situasjonar der dei var heilt avhengig av

overordna eller andre i behandlingsteamet og hadde blitt svikta.

Pa spersmal om ivaretakande tiltak, antyda nokre at det enkle ”Korleis har du
det?” eller "Korleis opplevde du det?” fra kollegar var det dei enska i vanskelege
tider, profesjonelt eller privat. Dei nemnde sjenergsitet og mangfald i miljoet som
positive element som kunne dyrkast, samt gruppesamlingar og meir omfattande

mentorordning for turnus- og assistentlegar. Slike tiltak ber vurderast av leiinga ved
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institusjonar der legar blir forventa a yte maksimalt og optimalt og samstundes er
utsett for ei rekkje pakjenningar. Kollegastetteordningar er viktige innspel i denne
samanhengen (164, 165), men det krevjast meir arbeid og ei endring av kulturen over

tid for & gjere slike tilbod akseptable og attraktive for legar & nytte seg av.

Pasientane gav og uttrykk for & ha bade ivaretakande og smertefulle relasjonar,
1 samsvar med tidlegare studiar (12, 142, 166). Dei framheva kor viktig det var for dei
a tilbringe tid med familie og vener som statta og brydde seg om dei, men relasjonar
kunne og vere forstyrrande og utfordrande nér dei skulle hanskast med sjukdomen. A
hjelpe pasienten med relasjonelle utfordringar er sentralt i forhold til eksistensiell

smerte (19) og ber vurderast hja hjartepasientar med livstruande sjukdom.

A dele uvissa og ansvaret

Delt avgjersletaking (71) er enska bade av pasientar (167) og legar (168) ved
behandlingsval. God kvalitet pa informert samtykke og delt avgjersletaking er
imidlertid eit ideal som ikkje sa lett oppnaast i klinisk praksis (72, 169).
Hjartepasientar flest onskjer & bli informert om risiko ved inngrep (170, 171), og er
da meir tilfredse og betre farebudd om komplikasjonar skulle oppsta (172). Larobina
og medarbeidarar har vist at hjartepasientar som skal gjennomgé bypass-kirurgi eller
PCI har darleg forstaing av sjukdomen, intervensjonen og komplikasjonar, noko som
gjer det vanskeleg & kunne oppna eit adekvat informert samtykke (170). Den same
studien viste ogsa manglande forstaing av risiko og medisinsk uaktsemd hja dei
involverte legane. Street og Gordon har vist at samtalar etter a ha fatt ein diagnose
ved hjartekateterisering ber preg av lite pasientdeltaking (173). Var studie gjev ny
kunnskap om korleis vi kan forsté lege-pasient-interaksjonen og dei ulike perspektiva
deira ved avgjersler med liv/ded-konsekvensar. Interaksjonen for & takle desse
dramatiske utfordringane, der tilstanden var livstruande og for nokon uuthaldeleg,
bestod av legen sin omfattande og samansette informasjon om pasienten sin
medisinske tilstand, risiko og moglege utfall og pasienten sine spersmal og
synspunkt, for deretter a bli einige om ein behandlingsplan, ofte basert pa legen si

anbefaling. Nar legen dtvara mot a takke nei til den tilbodne behandlinga og
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samstundes atvara mot komplikasjonane ved den anbefalte intervensjonen, kunne
pasienten si uvisse og val bli enda vanskelegare & hanskast med. Nokre pasientar
uttrykte eksplisitt at legen skulle avgjere, 1 samsvar med andre studiar om
pasientpreferansar ved avgjersletaking (174-176). Legane gav imidlertid ansvaret
tilbake til pasientane med krav om at dei matte gjere seg opp ei eiga meining sjolv om
det var vanskeleg og komplisert. Nar legane pa si side delte uvissa si med pasienten
og var usikre pa kva dei skulle gjere, var det fleire pasientar som hadde ei stadig tru

pa intervensjon eller kirurgi trass uklar anbefaling og usikkert utfall.

Bade lege og pasient kunne oppleve at dei stod med ryggen mot veggen, der
risikoen for ded og komplikasjonar relatert til hogrisikoprosedyren var stor
samstundes som det var vanskeleg a sja pa at situasjonen til pasienten vart verre og
verre utan a prove a gjere eit inngrep. Legane kunne hente stotte i diskusjonar internt
i miljoet og treffe avgjersler basert pa ei felles forstding. Dei var villige til & tilby og
utfere potensielt livstruande behandling og til og med anbefale det i situasjonar der
pasienten var kritisk sjuk og viste enskje om og forstding for inngrepet. Operatorane
matte 0g vere overtydd om at det var ein viss sjanse for suksess. Slik blei ansvaret og
uvissa delt mellom lege og pasient i ein asymmetrisk relasjon, der pasienten var
ansvarleg for & enskje og legen var ansvarleg for & informere og utfore
hagrisikobehandlinga. P4 denne maten kunne dei saman meistre utfordringane dette
innebar. Auka kompetanse hja legar til & fa fram eksistensielle perspektiv vil kunne
betre kvaliteten pa avgjersletaking og informerte samtykke 1 slike situasjonar, ved til
demes & nytte ein ”sper-fortel-sper’-modell i samtalen, som Goodlin og
medarbeidarar foresldr (177). Uloyselege dilemma i dedens skugge gjev nokre
foresetnader som krev andre spelereglar enn ein vanleg samtale, men ein stottande
allianse kan byggast sjelv der den eine risikerer & misse livet og den andre risikerer &

ta det for a berge det.
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Teoretisk diskusjon

Relevansen av Vetlesen sine grunnvilkar i ein medisinsk kontekst

Har Arne Johan Vetlesen sine grunnvilkér vert relevante og blitt operasjonalisert pa
ein fruktbar mate i dette prosjektet? For & svare pa dette ma vi forst sj& naerare pa
korleis han sjelv har utlagt dette temaet. Med “eksistensielle grunnvilkar” meiner
Vetlesen gitte, uforanderlege og ikkje-valbare fundamentale vilkar for den
menneskelege eksistensen, og som deme pa dette dreg han fram “avhengigheit”,
”sarbarheit”, ”dedelegheit”, “relasjonars skeyrleik” og “eksistensiell einsemd” (178).
Han har valt & framstille grunnvilkara hovudsakleg i samband med klinisk sveert
relevante tema: omsorg og smerte (178-180). I "Nerhet og distanse” tek han
utgangspunkt i livet som avhengig og sarbart (179). Han meiner dette definerer kva
det vil seie & vere menneske pa ein kanskje meir grunnleggande mate enn til og med
livsvilje og sjelvopphaldingsdrift. For & vise dette peikar han pa det nyfedde barnet
sin situasjonen, og understrekar at mennesket ikkje er eit sjolvstilstrekkeleg vesen —
heller ikkje i midt-og sluttfasar av livet. Denne mangelen pa sjolvtilstrekkelegheit er
eit vesenskjenneteikn som vi ikkje kan velje vekk. Vi er fra forste stund avhengige av
andre, av n&ring og varme, og denne avhengigheita botnar i sarbarheit. Sérbarheita
gjer at vi etablerer band til andre, men desse banda er skayre. Det er ein risiko for at
dei vi er avhengige av, ikkje ser oss eller moter behova vare. Slik er det ein naer
samanheng mellom avhengigheit, sarbarheit og relasjonars skoyrieik. Dodelegheit er
eit anna grunntrekk ved det & vere menneske, som 0g gjer relasjonane vére skoyre
ved at vare nere kan bli borte. Endé eit dome pé slike grunnvilkar er eksistensiell
einsemd (178). Han postulerer ikkje ei komplett liste over slike vilkar, men framhevar
nokre han meiner er sers viktige og til dels undervurderte i vér kultur. Som eit svar
pa desse grunnvilkara vi ikkje kan rokke, set Vetlesen opp omsorg og takksemd.
Omsorg rettar seg mot andre menneske, og er eit svar pa den trengande sitt krav pa
liv og verdigheit. Omsorg blir 6g omtala som eit grunnvilkér i seg sjolv, som “golvet
1 kvart menneske sitt liv”’ (180), sidan behovet for omsorg spring ut av dei ikkje-valte

grunnvilkara. Han kommenterer 0g den strukturelle asymmetrien i omsorgsrelasjonar,
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og korleis omsorg kan tippe over i overkeoyring og overgrep nér ikkje den andre si
sjolvbestemming og menneskeverd blir respektert. Takksemd kan oppstd som

mottakaren si gave til den som gjev omsorg.

Vetlesen skildrar og korleis den som har behov for andre, kan oppleve det som
uverdig og kjenne seg avmektig, trass at det er ein allmennmenneskeleg situasjon
(179). Dette kjem sarleg til syne nar ein rammast av ein dedeleg sjukdom. I tillegg til
ei ekstrem erfaring av liding, smerte og angst, er dette 0g ei erfaring av avhengigheit
som ’slér inn” og blir ei pdminning om dette grunntrekket ved menneskeleg eksistens
som heile tida er til stades, men som mange av oss til vanleg ikkje er medvitne om.
Vetlesen sper seg kvifor det opplevast s negativt & bli minna om avhengigheit
dersom dette er eit allmennmenneskeleg trekk ved tilveret, og kvifor det blir knytt til
avmakt. Han forklarer dette utifra eit kulturhistorisk perspektiv, og viser til
framveksten av individualismen, innflytelse av Kant sin filosofi om mennesket som
eit ”sjolvlovgjevande” vesen samt Sartre si omtale av fridom og anerkjenning (180).
Nér autonomi er ein overordna verdi i etikken i vestleg kultur, inneber dette at vi helst
skal vere sjolvhjelpne og uavhengige (179). Fra eit psykologisk perspektiv vil det a
bli innlagt pa sjukehus med ein alvorleg tilstand opplevast som tap av meistring, tap
av uavhengigheit og fridom. Desse omgrepa er verdiladde, og di sterre positiv verdi
ein knyt til fridom og uavhengigheit, di sterre negativ verdi vil ein knyte til
avhengigheit. Det vil difor opplevast smertefullt og utoleleg for mange a bli paAminna
at full uavhengigheit av andre er ein illusjon. Dette viser spenninga mellom dei
kulturelle ideala pa den eine sida og dei nemnde grunnvilkéra pa den andre. Eit viktig
poeng i denne samanhengen er at dei som sterkt forfektar uavhengigheitsidealet og
har eit negativt syn pé & ta imot omsorg, vil kunne overfore dette stilt overfor andre
menneske som treng hjelp. Han skildrar det slik: ”Det en ikke vil mete hos seg selv,
vil en knapt kunne mete hos andre.(...) Innsikten i var egen sarbarhet er nekkelen til
innlevelsen i andres.” (179). Sett i forhold til funna som eg tidlegare har presentert og
drefta, meiner eg at grunnvilkara Vetlesen trekk fram har ein klar relevans i

medisinsk praksis.
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Korleis speglar og utfordrar funna vare Vetlesen sine grunnvilkar?

Funna vare underbyggjer korleis erfaringar av sarbarheit, avhengigheit, dedelegheit,
eksistensiell einsemd og relasjonars skayrleik kan gjere seg gjeldande hja alvorleg
sjuke menneske og dei som skal hjelpe dei. Imidlertid kom det ogsa fram korleis
deltakarane vére snarare enn tap av meistring viste imponerande styrke og evne til &
hanskast med utfordringane og snudde situasjonen til det positive. I denne utsette
situasjonen var stottande relasjonar til andre sentralt og blei sett pa som naturleg
snarare enn nederlag. Hap, livsvilje, livsmot og tillit var positive livsfenomen (45)
som tredde fram i denne samanhengen, i kontrast til dei negativt ladde grunnvilkéra.
Eg opplevde at bade pasientar og legar hadde vanskeleg for pa strak arm & finne
deme pa erfaringar der dei kjende seg avhengige av andre eller sarbare i ein klinisk
kontekst. Dette kan sjalvsagt vere eit teikn pa var kultur si negative eller neglisjerte
oppfatting av avhengigheit og sérbarheit, men kan 0g tyde pa at dei kunne leve med
utfordringane sine pa ein mate der dei framleis fekk bevare identiteten sin som
sjolvstendig og sterk, til demes ved hapsarbeidet som blei skildra. Det kan hevdast at
vi ikkje klarte & operasjonalisere grunnvilkara godt nok i maten vi utforte
datainnsamlinga p4, sidan vi matte endre intervjuguiden overfor pasientane for at
spersmala skulle fange opp meir av dei grunnleggande utfordringane dei opplevde.
Eg meiner tvert imot at vi pd denne maten kunne kaste lys over fenomena som
grunnvilkara representerer pa ein meir kvardagsnaer mate i den spesifikke kliniske
samanhengen, slik ogsa det kvalitative forskingsintervjuet gjev rom for. Slik kan
pragmatiske tilpassingar bidra til at interaksjonen mellom teori og empiri forer til ny
innsikt og gjensidig utfordrar kvarandre, heller enn at datainnsamlinga blir overstyrt

av teorien.

A rammast av alvorleg sjukdom kan bere preg av & matte balansere
avhengigheit og uavhengigheit, der tema som val, verdigheit, skuld, ansvar og
sjelvkontroll mé hanskast med, slik Delmar og medarbeidarar har vist (181). Kva som
”slar inn” hja den einskilde i ulike situasjonar vil variere, slik funna vare illustrerer.
Vesenskjenneteikna ved tilveret som Vetlesen dreg fram er ikkje meint & vere

eksklusive, men deme pa omrade som er uunngéaelege for oss som menneske og som
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vi ber anerkjenne deretter. Det vil alltid vere motsetjingar og paradoks, som han
framhevar slik: ”Likesa grunnleggende som disse trekkenes status er det faktum at vi
som individer ikke kan leve og oppleve dem annet enn som tvetydige og i
ambivalens.” (180). Det kan hevdast at desse grunnvilkara peikar i utelukkande
negativ retning og manglar dei positive dimensjonane i menneskelivet som mange vil
meine er vel s& grunnleggande, og som i studien var samlast i fenomenet hap. Mi
tolking av Vetlesen er at han meiner grunnvilkara han dveler ved ikkje er negative
fenomen i seg sjelv, men at var kultur gjev dei negativ verdi. Dette kjem til domes til
uttrykk i korleis andre kulturar har sett og ser pa dedelegheit som ikkje nedvendigvis
noko negativt. Likevel kan konsekvensane bli ei noko pessimistisk framstilling av
mennesket si stilling i tilveret, slik var kultur opplever det. Funna vére peikar pa at
fenomen som kulturen var anerkjenner som positive, mellom anna kap, tillit,
fellesskap og meiningsskaping, er vel sa viktige a anerkjenne og fokusere pa nar ein

rammast av eller arbeider med alvorleg og livstruande sjukdom.
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6. KONKLUSJON

Denne avhandlinga viser folgjande:

- Eksistensielle grunnvilkér verkar inn pa pasientar og legar sin livskvalitet,
samhandling og avgjerslene deira pa ein mate som far konsekvensar for klinisk
praksis, til demes korleis dei opplever maktesloyse og utviklar

meistringsstrategiar.

- Legar ber fa fram eksistensielle perspektiv i samtalar som inneber avgjersler
ved alvorleg sjukdom for & betre kvaliteten pa informert samtykke og delt

avgjersletaking, fordi dette har betyding for forstainga av val og preferansar.

- Meistringsstrategiar overfor grunnvilkdr som dedelegheit, sirbarheit og
einsemd er viktige a identifisere hja pasientar og legar som er hgvesvis ramma
av eller behandlar av livstruande sjukdom for & vurdere om det er behov for

stottande tiltak, som til demes einskild- eller gruppesamtalar.

- Utdanningsinstitusjonar og arbeidsplassar ber ha auka fokus p& danninga av
legar sin profesjonelle identitet og korleis ein kan hanskast med det sarbare

ansvaret legerolla innehar for & betre arbeidsforholda.
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7. FRAMTIDIG FORSKING

Studien var avdekkjer behov for meir kunnskap om felgjande omrade:
- kva for tiltak som kan fremje kommunikasjon kring eksistensielle grunnvilkér

- korleis prognostisk informasjon blir opplevd ved alvorleg sjukdom nér

eksistensielle grunnvilkar blir tatt med i samtalen

- korleis opplering 1 helseinstitusjonar kan gjerast for & betre kvaliteten pa delt

avgjersletaking og informert samtykke for hegrisikoprosedyrar
- kva legar oppfattar som adekvat informasjon ved livstruande sjukdom

- korleis legar opplever danningsprosessen av den profesjonelle identiteten deira
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