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Sammendrag:

Bakgrunnen for masteroppgaven er kliniske erfaringer som tyder pa at
lungekreftpasienter sliter med skam knyttet til egen sykdom. Det er en allmenn
oppfatning at lungekreft kommer av rgyking og at pasientene har seg selv a takke for
sykdommen. Jeg gnsket a finne ut mer om hvordan lungekreftpasientene skaper
mening i sine sykdomserfaringer og hvordan konstruksjon av mening blir til i samspill

med nare personer, venner og helsepersonell.

Presist er problemstillingen: Hvordan forholder mennesker med lungekreft seg til sin

sykdom, livshistorie og sine omgivelser?”

Teoretisk forankring: Masteroppgaven er rammet inn av symbolsk interaksjonisme og

Erving Goffmans teori om stigma. Bade forskningsdesignet og analysene er inspirert
av Goffman og hans tenkning om hvordan roller blir til gjennom hverdagslivets
sosiale samhandling. Hans tenkning om stigma som en sosial merking av

enkeltmenneske med tap av egenverdi og attraktivitet star sentralt i oppgaven.

Metode: Studien har en fortolkende design med innsamling av kvalitative data ved
bruk av halvstrukturerte intervjuer som er gjennomfgrt to ganger. Intervjudata har
ogsa sin basis i fotografier tatt av informantene selv mellom farste og andre gangs

intervju.

Resultater: Studien viser pa hvilke mater pasientene opplever at de ma forklare og
forsvare seg i forhold til sin lungekreftdiagnose. Det gjelder i mgtet med familie,
venner og helsepersonell. De intervjuede ga uttrykk for at de brukte mye tid og krefter
pa a fortelle at lungekreften ikke var deres egen skyld. De investerte mye energi i sitt
eget verdighetsarbeid. Studien viser hvordan dette verdighetsarbeidet tok form og at
de matte forholde seg til skjulte og synlige stigmasignaler. Fortellinger om strevet for
a oppna verdighet og respekt viser hvordan de bevist og ubevisst mottar og kjemper

mot beskyldninger om eget ansvar for sykdommen.



Abstract:

Backgrounds for the master paper are clinical experiences indicating that lung cancer
patients are battling shame connected to their decease. The common perception states
that lung cancer is a result of smoking and that the patients only have themselves to
blame for their illness. | wanted to explore how lung cancer patients make sense from
their experiences of the decease, and how construction of sense is created during the

interaction of family, friends and health personnel.

The precise way of presenting the problem would be: “How do people with lung

cancer relate to their decease, life history and their surroundings?”

Literature review: The master paper is framed by symbolic interaction and Erwing

Goffman’s theory and stigma. Both the research design and the analyses are inspired
by Goffman and his way of thinking on how roles are developed through the social
interaction of daily life. His thought about stigma as a way of socially marking the

individual, resulting in loss of self value, is central in my paper.

Method: The study has an interpreting design including collecting of qualitative data
and using half structured interviews carried out twice. The interview data are also
grounded in photographs taken by the informants themselves between the first and

second interview.

Results: The study shows how the patients experience having to explain and defend
themselves regarding their lung cancer diagnoses — relating to their family, friends
and health personnel. The interviewed expressed using a lot of time and energy in
explaining that the lung cancer was not self inflicted and therefore not their fault.
They invested a lot of energy in maintaining their own dignity. The study shows how
this labor took shape and how they had to relate to hidden and visible stigma signals.
Stories of the battle in obtaining dignity and respect show how they consciously and
un-consciously receive, and fight against, accusations of their own responsibility for

their decease.
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Arbeidet med dette prosjektet har veert krevende, utfordrende, leererikt og ikke minst
morsomt. Det har tatt mye tid og krefter, og har ikke alltid veert like lystbetont. Men
jeg har allikevel alltid funnet tilbake til inspirasjonen og lysten til a fortsette. En av
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1. Innledning

1.1 Ide og hensikt

Gjennom de siste 23 ar har jeg jobbet med kreftpasienter og deres pargrende, forst
som sykepleier pa onkologisk avdeling og senere som konsulent og spesialradgiver i
Kreftforeningen. Gjennom min erfaring har jeg sett bredden av alle de
problemstillinger og utfordringer som ma handteres i kreftomsorgen. Det dreier seg
om alle de eksistensielle aspektene ved det a fa en kreftdiagnose, gjennomga en
krevende terapi, innse at livet naermer seg slutten eller at man ma leve med
kreftdiagnosen resten av livet, enten det er en kort stund eller over flere ar. Det
handler om kampen for & vinne over sykdommen, og samtidig finne sin rolle i
hverdagen. Det dreier seg ogsa om hvordan man kan leve med kreft i samhandlinger
med andre. Kreft bergrer familie og venner, og utfordrer selvsagt ogsa helsevesenet.
Etter hvert har jeg erfart at noen kreftdiagnoser kan vere tgffere a leve med enn
andre, da kreft ogsa kan forbindes med skam og skyldfglelse. Det er den tematikken
jeg na vil undersgke nermere med fokus pa lungekreftpasienter. Hvordan er det a leve
med lungekreft i et samfunn som har fokus pa ansvar for egen helse? Jeg opplever at
det er det en tendens til & forsta helse som noe vi har kontroll over. Vi kan naermest
spise og trimme oss friske og troen pa forbygging av sykdom er sterk, noe som dyrkes
i alle medier. Det a ikke rayke er et typisk eksempel. Har du lungekreft er det sikkert
fordi du har rgkt, og da kan du jo skylde deg selv! Den som ikke tar opp i seg og
etterlever helseinformasjon risikerer a bli stemplet. Hvordan er det a fa en
lungekreftdiagnose nar verden rundt kommuniserer dette? Kreften er selvforskyldt og
en “naturlig” skjebne for en rayker. Et eksempel er en kvinne péd 28 &r med
lungekreft, som brukte de siste manedene hun levde til & lage videoer til sine barn pa
to og tre ar for a sikre seg at de skulle fa vite at hun aldri hadde veert en rgyker, og at
det derfor ikke var hennes skyld at hun skulle dg fra dem. Et annet eksempel er den

50 arige mannen som ikke fikk den hjelpen han skulle ha fra helsevesenet. Han
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aksepterte sin skjebne vel vitende om at han hadde vert en royker sa det var vel ’hans

egen skyld”.

Dette prosjektet baserer seg pa en antagelse om at lungekreftpasientene risikerer a
oppleve seg stigmatisert som en fglge av at samfunnet og helsepersonell ser pa

lungekreft som en selvpafart sykdom.

Hensikten med prosjektet er a utforske lungekreftpasienters mulige opplevelser av
skam og det a bli stigmatisert. Jeg gnsker a finne ut mer om samhandlingen mellom
lungekreftpasienten og hans/hennes pargrende, omgangskrets og helsepersonell. Hva
skjer i mgte med andre mennesker, hvilke sannheter konstrueres og er det forskjell pa
dem i forskjellige sosial situasjoner? Opplever de & matte forsvare seg i forhold til sin

diagnose?

Jeg er opptatt av a gjere livet med lungekreft forstaelig. Med forstaelig mener jeg a fa
frem kunnskap om disse stigmatiserende erfaringene som lungekreftpasientene

antyder og sliter med i starre og mindre grad. Jeg gnsker a finne ut av hvordan de som
lever med lungekreft kanskje strever med omgivelsenes anklagende signaler mot dem,

hvordan blir de oppfattet, og hva tror de at andre tenker om dem?

Ambisjonen er a gjgre lungekreftpasientenes erfaringer mer kjent i hap om a kunne

bidra til & dempe den stemplingen jeg tror de opplever.

1.2 Problemstillingen
Det sentrale sparsmalet for prosjektet blir som fglger:

”Hvordan forholder mennesker med lungekreft seg til sin sykdom, livshistorie og sine

omgivelser?”

For a belyse denne problemstillingen har jeg valgt en fortolkende design. Det er et
forskningsopplegg som sa langt som mulig falger teoretisk inspirasjon fra Goffman og

tenkningen om symbolsk interaksjonisme. Det vil si at jeg legger vekt pa at identitet,
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forstaelse av eget liv og sykdomserfaringer ma settes inn i en sosial sammenheng og
forstas i lys av personer (naere og mer fjerne) som den enkelte forholder seg til.
Konkret er data blitt til gjennom intervjuer og delvis med bruk av fotografier. De

metodiske overveielser og fremgangsmater utdypes i metodekapitlet.

1.3 Oppgavens videre oppbygging

Kapittel 2 beskriver bakgrunnen for prosjektet. Her tar jeg for meg litt historie og
fakta om tobakk, og hvordan samfunnet kan veere med pa a skape det spenningsfeltet
man kan oppleve som lungekreftpasient, som ligger i kommunikasjonen om ansvar for
egen helse og det & leve med en diagnose andre oppfatter som selvforskyldt. Sa
beskriver jeg lungekreft og arsaker til diagnosen og hvordan den behandles. Da er det
naturlig a reflektere over hvordan man oppfatter lungekreft, hvilken status har
diagnosen? Til slutt i kapittelet legger jeg frem det jeg har funnet av aktuell forskning

pa omradet.

Kapittel 3 beskriver den teoretiske rammen for prosjektet som er symbolsk
interaksjonisme. Farst gir jeg en kort introduksjon til Goffman, fer jeg beskriver
hvordan han tenker om stigma som en sosial merking av et menneske hvor

konsekvensene er tap av egenverdi.

Kapittel 4 inneholder metodiske arbeidsmater og overveielser. Her forteller jeg
hvordan jeg forberedte og gjennomfgrte intervjuene, og hvordan jeg arbeidet med
analysene. Her formidler jeg ogsa noe av det jeg opplevde som vanskelig og ikke

minst overraskende i prosessene, i tillegg til de etiske betraktningene rundt oppgaven.

Kapittel 5 inneholder en presentasjon av alle besgkene og mgtene med de
menneskene jeg skulle intervjue, i tillegg til de forskererfaringer og refleksjoner jeg
gjorde meg rundt besgkene. Det var langt a reise for a foreta intervjuene sa jeg brukte
mye tid pa alle besgkene og reisene. Derfor ble det viktig for meg & presentere

besgkene i et eget kapittel
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Kapittel 6 er en presentasjon av funn. Her presenterer jeg empirien min med hjelp av
Goffman. Det jeg gnsket & finne ut av var hvordan noen kreftpasienter forholdt seg til
sin diagnose. Hvordan de opplevde mgtet med andre mennesker og andres reaksjoner
pa lungekreftdiagnosen. Her er det temaer som gar pa skyld og fordommer. Og ikke
minst det & oppna respekt fra andre, og hvordan de prgver a skape seg en positiv

sosial identitet.

Kapittel 7 oppsummerer funnene ved hjelp av overskriften: ”” Kan du gjere
lungekreft mer spiselig s er det fint”. Et sitat fra en av intervju personene. Her
oppsummerer jeg ved a beskrive hvordan jeg fant at vi sammen prgvde a late som om
stigma ikke var viktig, ved & konstruere fortellinger som rett og slett konstruerte

stigma.
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2. Bakgrunn

2.1 Innledning

For 100 ar siden eksisterte knapt lungekreft, mens i dag er den en av verdens vanligste
kreftsykdommer. Det kommer av tobakk og rgykingens utbredelse fra midten av 1900
tallet. 1 dag bestar 12,4 prosent av de diagnostiserte krefttilfeller i verden av
lungekreft (Cancerfondsrapporten 2007). Cancerfonden beskriver lungekreft pa denne
maten: “Tyst lidande med hog dedlighet” (Ibid). I dette kapittelet vil jeg ferst si noe
om rayk, sa noe om lungekreft som diagnose fer jeg gar kommer inn pa lungekreft og

lavstatus. Til slutt vil jeg avslutte dette kapittelet med aktuell forskning pa omradet..

2.2 Tobakk og sigaretter

Pa 1400- tallet kom tobakksplanten fra Amerika til Portugal, og etter det spredte den
seg gjennom det neste arhundre til Europa. Det var fgrst rundt andre verdenskrig at
det ble vanlig a rayke sigaretter. Pa samme mate som mat ble sigaretter inkludert i
soldatenes rasjoner under andre verdenskrig. Sigarettene ble gitt gratis fra
tobakksfabrikantene, noe som gav mange nye brukere av tobakk (Sosial og
helsedirektoratet, Fakta om tobakk 2005).

| 50 arene var det moderne a rgyke, det var en identitet som kommuniserte mandighet
og styrke. Menn ble oppfordret til & rayke, enhver reklame inneholdt en som hadde
sigaretter i en eller annen form, og som var illustrasjonen pa den vellykkede mann.
Etter hvert kom ogsa reklamene med kvinnen som hadde sine egne sigarettmerker.

Det a rgyke var sosialt akseptert, man ble gjerne oppmuntret til & gjere det.

Det er antatt at 25-30 % av alle kreftdgdsfall i vestlige land er relatert til tobakk.
WHO beskriver en alarmerende utvikling globalt. Fire millioner mennesker der hvert

ar av tobakksrgyking. | Norge er det antatt at det dgr omkring 7500 mennesker arlig
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som falge av rgyking. I tillegg kommer mellom 300 og 500 dadsfall blant ikke
raykere, som fglge av passiv rgyking (Norsk Kreftplan). Dersom ingen hadde rgykt i
Norge, kunne ca 85 % av alle lungekrefttilfeller vaert unngatt (Kreftregisteret 2006). |
enkelte yrkesgrupper har det veert en klar overrisiko som har sammenheng med
pavirkning i arbeidsmiljeet. Det gjelder spesielt for ansatte i krom-, ashest- og
nikkelindustrien. Risikoen for lungekreft kan mangedobles ved eksponering for
kreftfremkallende stoffer dersom det er kombinert med reyking. Videre tyder
undersgkelser pa at hgyt radoninnhold i bolighus kan gke risikoen, samt at langvarig

passiv rayking kan gi en liten gkt risiko.
| Nasjonal strategi for arbeid innen kreftomsorgen er en av overskriftene:

»Vaer roykfri! Hvis du rgyker prav a slutte. Hvis du mislykkes i a slutte, ikke

reyk i nerveer av ikke-reykere” (s. 78).

Dette kan oppleves som en moralsk pekefinger til alle rgykere. Samtidig er det viktig
informasjon for a redusere sykdommen lungekreft, nar vi vet at sa mange som 85 %
av tilfellene skyldes rgyking. Men selv om vi erkjenner det, ma vi kjempe for at de
som faktisk opplever a fa lungekreft far riktig behandling og muligheten til et verdig
liv. Jeg opplever at disse menneskene lever i et spenningsfelt mellom et samfunn som
har en tendens til a beskrive lungekreft som selvforskyldt med en moral om ansvar for

egen helse, og sitt liv som lungekreftpasient.

2.3 Lungekreft

Lungekreft er den 4. hyppigste kreftsykdom i Norge, men den hyppigste i Norden. |
2005 ble det registrert 1347 nye tilfeller blant menn og 905 blant kvinner. Vi ser en
gkning blant kvinner, mens det ser ut til at det er en utflating blant menn. De fleste
pasienter er 60 ar eller eldre, samtidig som det er en tendens til at stadig flere kvinner
under 50 ar rammes av lungekreft (Kreftregisteret 2007). Lungekreft er den
kreftformen flest der av i Norge, ca 1500 i aret. Arsaken til den hgye dgdeligheten er i

hovedsak at sykdommen oppdages i et sa sent stadium at operasjon ikke kan foretas.
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Lungekreft oppdages vanligvis som fglge av symptomer, selv om det ogsa hender at
sykdommen pavises tilfeldig ved rantgenundersgkelser. Tid er en kritisk faktor i
behandlingen av lungekreft. Jo tidligere man oppdager en svulsts, jo tidligere kan
lungekreften diagnostiseres og man gker muligheten for at behandlingen kan fa en

positiv effekt.

Lungekreft deles i to hovedgrupper: smacellet og ikke-smacellet.
Sykdomsutviklingen, behandlingsopplegget og prognosene er forskjellige for disse to
gruppene. Smacellet lungekreft er en aggressiv kreftform som hvert ar rammer i
underkant av 300 menn og cirka 140 kvinner i Norge. Det er sjelden at man kan
opereres da det ofte har spredd seg til organer utenfor lungene nar diagnosen settes. |
de fa tilfellene man kan operere blir det gjort i kombinasjon med
cytostatikabehandling. Som lindrende behandling tilbys stalebehandling og
cytostatikabehandling. Utsiktene er noe bedre ved ikke-smacellet lungekreft. Hvis
sykdommen er avgrenset, kan pasientene bli friske ved operasjon. For de som kan
opereres er prognosen avhengig av faktorer som svulststgrrelse og allmenntilstand. |
tillegg er det noen sjeldne tilfeller som ikke kan opereres, men som allikevel kan
kureres med kombinasjonen cytostatikabehandling og stralebehandling. Lindrende

behandling bestar av cytostaika og/eller stralebehandling (Karesen, Wist 2005).

2.4 Lungekreft en lavstatus sykdom?

| dag foregar det offentlige diskusjoner hvor mulige sammenhenger mellom
mangelfullt behandlingstilbud og informasjonsresistente pasienter og lavstatus
diskuteres. | forbindelse med lungekreftdagen i Sverige 10.11.06 var en av
overskriftene i media (DN debatt) “Staten struntar i patienter med sjalvforvdllad
lungcancer”. Artikkelen referer til professor i onkologi, Roger Henriksson ved
Norrlands universitetssykehus i Umed. Han sier at hver 3. time der det noen i
lungekreft i Sverige, og gir uttrykk for at moralisering kan ligge bak at dette ikke far

oppmerksomhet og mottiltak.
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Nar det gjelder behandling av lungekreft er det ikke gjort fremskritt de siste arene.
Femarsoverlevelsen for disse pasientene er ikke nevneverdig hgyere enn den var i
1950 arene. | tidskrift Den Norske Lageforening (2002:23) papekes det at
overlevelsen ved lungekreft kan bedres om flere personer med risiko for sykdom
undersgkes slik at kreften diagnostiseres sa tidlig at behandlingen kan veere kurativ.
Det vises til at utredningstiden for lungekreft er uakseptabel lang, og at dette kan
skyldes legekollegers noe nihilistiske syn pa sykdommen fordi den i stor grad er
selvforskyldt. | rapporten til helsedepartementet juni 2004 (Nasjonal strategi for
arbeid innenfor kreftomsorgen) ble det papekt at for fa pasienter med lungekreft blir
operert i Norge. Pa 90- tallet ble 17 % av pasientene operert, mens malet i Danmark
var satt til 30 %. Denne kartleggingen kan vise til at organisering, diagnostikk og
behandling av lungekreft ikke er god nok, og at det mer enn antydes at en arsak er at

pasientene har “rokt” pa seg sykdommen.

2.5 Aktuell forskning pa lungekreft og stigma.

For a kartlegge aktuell forskning har jeg fatt hjelp av bibliotekar ved to store
systematiske sgk. Disse hovedsgkene ble gjort i PubMed, Cinahl, og Bibsys ved hjelp
av sgkerordene lungcancer, shame and stigma. Jeg valgte a gjere sgkene to ganger
med to forskjellige bibliotekarer, da jeg ikke hadde erfaring i sekerteknikk. Det jeg
fant var at hovedfokus pa forskningen rundt lungekreft er knyttet opp til behandling
og konsekvenser av behandling. Lungekreft er assosiert med rgyking, men man vet
lite om hvordan lungekreftpasientene reagerer pa denne assosiasjonen. Det er gjort
mange studier pa lungekreft og livskvalitet. En studie sa pa hvordan helsepersonell
kunne pavirke livskvaliteten til lungekreftpasientene(Non- invasive interventions for
improving well- beeing and quality of life in patiens with lung cancer Sola et al
2004). Denne studien tar for seg sykepleieintervensjon pa mange forskjellige omrader
knyttet opp mot pasientens livskvalitet, men den lgfter ikke frem noe som kan
relateres til opplevelsen av a bli stigmatisert. Lungekreftpasientenes “stemme” er ikke

hart nar det gjelder eventuelle opplevelser av stigma. Stigma er godt dokumentert i
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forhold til hiv og aids problematikken og mental helse. Mens ved sgk pa lungekreft og
stigma kommer det opp kun et forskningsprosjekt. Det er en kvalitativ studie med 46
informanter som er intervjuet i Storbritannia i 2002-2003 og publisert i 2004 (Stigma,
shame and blame eperienced by patients with lung cancer, Chapple et al. BJM 2004).
Denne studien er den eneste som belyser betydningen av stigmaperspektivet og
hvilken konsekvens det kan ha i forhold til kreftforebygging, verdighet og
moralisering. Funnene i undersgkelsen viste blant annet at de lungekreftpasientene
som ikke rgykte eller som hadde sluttet, falte urettferdig skyld og anklagelser. Noen
skjulte sykdommen sin i redsel for a bli diskriminert og behandlet som mindreverdige,
mens andre valgte a ikke sgke hjelp. Deres opplevelser av advarslene for a fa folk til a
slutte a reyke var at man beskrev “’en stygg ded”, med det mente de at lungekreft ble
forbundet med en forferdelig ded hvor man “gispet etter luft”. Denne méten &
fremstille lungekreft pa kan forsterke opplevelsen av stigma. Flere mente at dette ogsa
var grunnen til at andre unngikk a ta kontakt med dem etter at deres diagnose ble
kjent. | denne studien gav flere uttrykk for at de var redd for a bli nektet behandling, i
tillegg til at deres redsel for a bli stigmatiserte gjorde at de ikke sgkte hjelp nar de

trengte det. Dette gjaldt ogsa deres behov for gkonomisk statte.

Ved Karolinske Instituttet | Sverige pagar det en studie som inkluderer intervju med
ca 400 lungekreftpasienter. De forelgpige resultatene der viser de samme resultatene
som undersgkelsen i Storbritannia. Det som fremkommer der er at samfunnet og
omgivelsene greier a gi disse pasientene en verdig siste tid i livet. De har gkonomiske

bekymringer i tillegg til at de blir isolerte (Cancerfondsrapporten).
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3. Teoretisk ramme

3.1 Innledning

Innenfor kvalitativ forskning fremheves betydningen av a ha et teoretisk perspektiv
som rammer inn det empiriske feltet en skal studere. Det teoretiske perspektivet blir
bestemmende for hva jeg holder innenfor og utenfor min oppmerksomhet, og hva som
kommer tilsyne i analysen. Man kan ikke analysere andre menneskers opplevelser
eller perspektiver av virkeligheten, uten at vi selv har perspektiver pa den (Jarvinen
siterer Bourdieu 2005). Jeg gnsket & utforske hvordan mennesker med lungekreft
forholder seg til sin sykdom, livshistorie og sine omgivelser, da med fokus pa stigma.
Med den problemstillingen var det naturlig for meg a tilnaerme meg dette
forskningsfeltet med bakgrunn i symbolsk interaksjonisme og Goffmans teorier om

stigma og avvikernes sosiale identitet.

Jeg velger gjennom oppgaven a kalle den stigmatiserte for han og vi andre for

normale. Dette for & falge Goffmans begreper.!

Jeg vil farst gi en kort presentasjon av Erwin Goffman fer jeg fokuserer pa stigma og

Goffmans beskrivelser av stigma og avvikerens sosiale identitet.

1> Alle samfunn er basert pa regler, normer og noen felles fortolkningsrammer, som varierer i omfang og styrke. Overalt
iverksettes sanksjoner ovenfor dem som bryter sentrale normer, overalt blir de som ikke passer inn betraktet som
avvikere” (Hylland Eriksen 2005: 10)

”Normalitetsbegrepet kan ha tre forskjellige definisjoner: 1) Den statistiske hvor man tematiserer normalfordelingskurven
og standard avviket. 2)Den medisinske hvor man er normal som frisk og nar man er syk trenger man behandling for &
komme ut av en unormal tilstand.3) Det normative hvor man er normal nar man pa et gitt tidspunkt i et gitt samfunn lever
péa den maten som oppfattes som en riktig og god levemate.( Solvang i Hylland Eriksen og Breivik s. 168) Normalitet er et
stort felt som jeg velger & ga utenom da jeg fokuserer utelukkende pa det som ikke er normalt nar det gjelder Goffman
teorier om stigma.
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3.2 Erwin Goffman

Erving Goffman (1922-82) var professor i sosiologi og sosialantropologi ved
University of Pennsylvania og en representant for Chicago- sosiologien. Han er
toneangivende innenfor det teoriuniverset som benevnes symbolsk interaksjonisme.
Symbolsk interaksjonisme er en “handlingsteori” hvor man mener at sosiale
Kjensgjerninger, situasjoner og forhold erkjennes gjennom prosesser som er symbolsk
formidlet. Goffman baserte sine teorier pa sosiologene Durkheim og Mead som mente
at mening og betydning som knyttes til handlinger skapes gjennom interaksjon
mellom mennesker, eller mellom mennesker og ting (Jarvinen 2005). Det var de
hverdagslige og tilsynelatende trivielle mgtene han var opptatt av. Hele hans
forfatterskap handler om ansikt til ansikt-samhandling”, og han rettet
oppmerksomheten mot hverdagslivet og den dagligdagse samhandlingen mellom
mennesker (Meland, @stereng, Sosiologi i dag). Goffman snakket om menneskenes
“face” -selvbilde som de investerer i situasjonen. Han mente aktgren i en viss
situasjon handler og kommuniser i overensstemmelse med sitt eget selvbilde, og
samtidig hjelper andre & handle 1 overensstemmelse med deres selvbilde, eller ”face”.
Ved a hjelpe hverandre 1 & opprettholde hverandres face” opprettholder vi en felles

foretrukket definisjon av hva som foregar.

Etter hvert har flere forskere blitt inspirert av Goffmans “face-work”, viktigheten av
a forhandle om en fornuftig og meningsgivende sosial identitet i den tilhgrende
kontekst (Jarvinen 2005). Denne formen for interaksjon finner sted i alle situasjoner.
Nar Goffman analyserer stigma flytter han fokuset vekk fra den individuelle avviker,
og setter fokus pa de interaksjoner og kontrollprosesser som bidrar til & skape sosiale
avvikere. Stigma er et generelt trekk i samfunnet, en prosess som forekommer overalt

hvor det finnes identitetsnormer.

Det er naturlig for meg a bruke hans teorier nar jeg na velger a se pa hvordan det er &
leve med "merkelappen” lungekreft, og en eventuell opplevelse av & bli stigmatisert
pa grunn av diagnosen. Han bruker flere metaforer i sitt forfatterskap som jeg

opplever forstaelige. Derfor velger jeg a lene meg til hans teorier nar jeg gar inn i
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mine analyser. Pa den maten forstar jeg stigma som noe som skapes i interaksjonen

mellom mennesker i forskjellige sosiale situasjoner.

3.3 Stigmatisering

| Stigma (2000)? beskriver Goffman hvordan vi klassifiserer andre og hvordan vi blir
klassifisert av dem. Han beskriver ogsa hvordan vi forholder oss til dem pa bakgrunn
av klassifiseringene. Jeg tolker det slik at vi kan ikke forholde oss til hverandre uten at
vi gir hverandre “merkelapper”, eller som han sier klassifiserer hverandre. Stigma
beskrives som en spesiell slags relasjon mellom en egenskap og en stereotyp
klassifisering av mennesker. Men det kan ogsa veere en sosial fordemmelse av maten
man oppfarer seg pa, eller egne antagelser om hvordan andre fordgmmer en selv.
(Album1996). Jeg forstar stigma som noe som er sosialt konstruert og som er ulikt fra
kultur til kultur. Begrepet stigma kommer fra Hellas, og da ble det brukt til & beskrive
kroppslige tegn som var brent eller kuttet pa kroppen til slaver eller forreedere
(Goffman 2000). Disse tegnene fungerte som symptomer for noe ’slemt” og
usedvanlig, noe som handlet om den moralske statusen til baererne av tegnene, et
symbol pa at de hadde en darlig moralsk status. Menneskene med disse tegnene skulle

unngas, og de skulle helst ikke vise seg pa offentlige steder.

For a forsta stigma er det viktig for meg a definere den sosiale identiteten. Her velger

jeg a statte meg til Album.

” Et menneskes sosiale identitet skifter med definisjonen av situasjonen og er
en del av definisjonen. Spar vi etter sosial identitet spar vi etter hvem og hva
mennesket opptrer som i den aktuelle situasjonen vi kategoriserer. Identiteten
gjelder like mye hvem eller hva dette mennesket er for de andre, som hvem
vedkommende er for seg selv.” (Album 1996 s.35)

2 Goffman gav ut Stigma i 1963. Den ble utgitt farste gang i Danmark i 1975. Denne utgaven er trykket i 2000
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Med dette forstar jeg den sosiale identiteten som noe som endrer seg fra situasjon til
situasjon. Min sosiale identitet varierer med de forskjellige definisjonene av

situasjonene jeg befinner meg i, og hvilke roller jeg tar pa meg eller far av andre.

Goffman snakker om stigma som det a bli sosialt merket, og med konsekvenser som
tap av egenverdi og attraktivitet. Det handler om et individ som i utgangspunktet ville
blitt sosialt akseptert, men som innehar en egenskap som tiltrekker seg
oppmerksomhet, en egenskap som far de som mgter han til a trekke seg vekk fra ham
uten a forholde seg til de andre egenskapene som kunne gitt dem et fellesskap med
han. Han far en annen sosial identitet enn han ville fitt som “normal”. Vi har alle
forskjellige midler som inndeler mennesker i ulike kategorier, det gjer vi bevisst eller
ubevisst. Goffman mener at nar vi star ovenfor et fremmed menneske sa vil vi
allerede da pa bakgrunn av utseende forutsi hvilken kategori vedkommende tilharer.
Vi plasserer vedkommende i forhold til hvilken sosial status og hvilke egenskaper vi
tror de har. Dette kalles "tilsynelatende sosiale identitet”(Goffman 2000). Med det
menes de forventningene vi far nar vi mgter et menneske, forventninger som skal
bekreftes senere ved neste mgte. Mens de reelle egenskapene er den faktiske sosiale
identitet. Det kan vise seg at han har andre egenskaper enn vi trodde. Det kan veere
egenskaper som vi ikke liker, han kan for eksempel veere farlig eller tidligere straffet.
Da vil vi redusere han fra & veere et helt alminnelig menneske til a bli et nedvurdert
menneske. Vi kommer i en situasjon hvor den tilsynelatende sosiale identiteten ikke
stemte med den reelle. Men sier Goffman, samtidig er det sann at nar vi ikke kjenner
et menneske sa kan vi lettere fokusere pa hans stigma enn om vi blir kjent med han og
hans personlighet. Det forstar jeg som at det kan veere lett & fokusere pa en mann med
lungekreft og tenke at dette er jo selvforskyldt, sa blir man kjent med han og det far

mye mindre fokus, vi ser hans andre sider som ikke har med lungekreften a gjare.
Goffman deler stigma inn i tre typer: (Goffman 2000 s.16)
e fysiske misdannelser

e Kkaraktermessige feil, som viljesvakhet, som unaturlige lidenskaper
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e tribiale (slektsbetingede) rase, nasjon eller religion

Jeg forstar det sann at i utgangspunktet er det en person som i vanlig sosialt samveer
ville veert akseptert, men han har egenskaper som forhindrer denne aksepten. | dagens
samfunn kan det veere fysiske misdannelser som for eksempel davhet og blindhet.
Eller han kan ha det vi opplever som karaktermessige feil, som alkoholisme,
spillegalskap, eller lungekreft. Til slutt er det stigma som kan knyttes opp til rase eller
religion. Stigma har forskjellige fokus avhengig av tid og sted.® Méseide beskriver
“Stigma som kroppslige symptomer pd en persons underliggende moralske mangler”
(Alvsvag 1997 s.73). Som jeg da ser det kan de som lever med lungekreft forstas som

moralsk degraderte.

Sosial informasjon er den konkrete karakteristikken om et individ, ikke den
falelsemessige sier Goffman. Vi snakker om tegn som formidler informasjon. Det kan
veere permanente tegn som hudfarge og det kan veere midlertidige tegn som harfrisyre
eller merker man setter pa seg. Tegnene kan bety forskjellige ting innenfor
forskjelllige grupper. For eksempel vil jeg tro at skallethet betyr noe annet for
”skinheads” enn for kreftpasienter som far cellegift. Det er ogsé forskjell pa hvor
synlig et stigma er. Stigmas synlighet er ogsa avhengig av de som er rundt og deres
evne til & se det. Vi ser forskjellige ting avhengig av hvem vi er og hvilken sosial

identitet vi har.

Goffman skriver mest om de gyeblikkene hvor normale og stigmatiserte er i de samme
sosiale situasjonene. Det vil si i hverandres fysiske narhet, hvor stigma blir synlig
sammen med andre. Han sier at bevisstheten om at de blir synlige kan far til at de
som er stigmatiserte vil prave a tilrettelegge livene sine pa den maten at disse
situasjonene mest mulig skal unngas. Frykten for at andre kan synes darlig om et

menneske kan fare til at de hele tiden blir usikker i sine kontakter med andre

3 Jeg velger & ikke ga inn i noen diskusjon om de forskjellige stigmategnene i denne oppgaven. Det er klart at
alkoholisme, spillegalskap og lungekreft er sykdommer og ikke karaktermessige feil. Men det kan fort beskrives og tolkes
som det. Her er det kun lungekreft jeg fokuserer pa.
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mennesker. Dette representerer en svakhet ved selvet som system sier Goffman. Det
vil si at man ikke kan utelukke konklusjonen om at man er underlegen. Jeg vil tro at

for noen farer det ogsa til sosial isolasjon.

Selvet forstar jeg som noe annet enn sosial identitet, selvet er noe som jeg tar med
meg fra situasjon til situasjon, noe mer varig. Nar jeg da treffer en person sa ser jeg
en “forventet identitet”, men ikke selvet. Det er ogsa noe som er inni meg og dermed

ikke tilgjengelig for andre (Album 1996).

Nar den stigmatiserte og den normale snakker sammen sa oppstar det Goffman kaller
en "ur-sene: (primal sene)” (Goffman 2000) fordi begge tvinges til en direkte
konfrontasjon med stigmaes arsaker og virkninger. Jeg forstar det som scenen hvor
stigma synliggjares. | disse sosiale situasjonene kan det veere at den stigmatiserte
foler seg usikker pa hvordan han vil bli mgtt og oppfattet. Han kan fgle at han star pa
en scene hvor han spesielt blir sett og vurdert i forhold til andre normale. Dette igjen
kan fare til at andre feil han gjer far stigmaet skylden for, det kan hemme han

ytterligere i hans mgter med andre mennesker.

Eller sagt pa en annen mate; | de situasjoner hvor vi mgter en stigmatisert person skjer
det noe i maten vi mgter han pa. Den som er stigmatisert er oppmerksom pa at vi er
oppmerksomme pa det, og i tillegg kan han vaere oppmerksom pa at vi er oppmerksom
pa at han er oppmerksom pé det, sd gér det 1 ’lag pé lag” og det gjor noe med
samhandlingene vare. Vi kan begge overspille rollene vare for a unnga det vi
oppfatter som pinlige avslgringer. Det kan veere at vi overfokuserer pa det normale,
eller at vi underfokuserer pa det, det kan vaere vanskelig nar vi vet at de vet, men det
skal allikevel ikke fa fokus, og vi skal gjerne late som om vi ikke vet. Det Goffman
sier er at den som er stigmatisert oftere mgater slike situasjoner, og er kanskje bedre pa
a takle dem enn vi “normale”. Dette kan fore til mange kunstige situasjoner som igjen

kan fare til ytterligere stigma.

Det kan ogsa skje at den stigmatiserte kan bli avhengig av sitt stigma, det gir en

gylden mulighet til & henge andre ting pa stigmaet. Det han ikke har fatt til eller det
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han ikke mestrer skyldes stigma, selv om det egentlig ikke gjar det. Det blir en
sekundargevinst, en mulig unnskyldning for et nederlag. Eller at den som lever med
lungekreften skylder pa det som en grunn til at han isolerer seg, mens han egentlig

alltid har gjort det.

3.3.1 Den moralske karriere

Goffman beskriver noe som han kaller den moralske karriere (ibid s.48). Den
moralske karriere kan beskrives som hvordan man leerer seg de normales standpunkt
om hva som er stigmatiserende, og et bilde av hvordan det ville vaere & ha et stigma.
En annen del av den karrieren er nar man laerer at man faktisk har et stigma og erfarer
hvordan det oppleves. Det kan beskrives som faser, farst bli kjent med de normales
synspunkter, sa fa egen innsikt i sitt stigma, sa akseptere sin situasjon, til slutt lzere

seg a passere. Dette skal jeg komme tilbake til.

Den stigmatiserte kan veere miskreditert eller potensielt miskreditert. Den potensielt
miskrediterte har et stigma, men de andre kjenner ikke til det, eller legger ikke merke
til det. Goffman sier at nar stigma ikke er helt oppe i dagen eller synlig vil den
stigmatiserte hele tiden vurdere om han skal si noe, om han ikke skal si noe eller om
han ma lyve. Han ma hele tiden forholde seg til hvordan skal han styre
informasjonene om sine “feil”. I motsetning til den miskrediterte som har et synlig

stigma (ibid s.60).

Det kan rade en uoverensstemmelse mellom et individs faktiske sosiale identitet og
dets tilsynelatende sosiale identitet. Det kan veere kjent for oss far vi treffes, eller det
kan bli synlig for oss nar vi treffes. Vi kan da prgve a ikke tilkjennegi at vi er kjent
med hans stigma, noe som kan skape en spent, tvetydig og slitsom situasjon for alle
som er tilstede, men spesielt for den som er stigmatisert. En av de mest brukte
lgsningene pa denne situasjonen er at den stigmatiserte later som at hans stigma ikke
er viktig eller av betydning. Jeg forstar det sann at det handler om a skjule stigma, fa

frem at jeg ikke er sann, preve a normalisere relasjonene til andre.
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Dersom han stigma ikke er synlig eller kjent av de rundt han vil han veere potensielt
miskreditert. Da blir utfordringene for han a styre informasjonene om hans feil, skal
han innrgmme det, lyve, eller late som ingenting. Her tolker jeg Goffman dit hen at
den stigmatiserte tar forskjellige avgjarelser fra situasjon til situasjon, avhengig av
hvem han er sammen med. Problemet blir nar han vil sikre at en eventuell miskreditt
ikke kommer fram i lyset. Det kaller Goffman passing”- a passere (ibid s. 97).
Samtidig oppfatter jeg han dit hen at han sier at det alltid vil veere noen som vet, og at
det derfor vil kaste noe skygge, men denne skyggen er ikke synlig i alle situasjoner.
Den miskrediterte kan ha tendenser til a fale at det & veere sammen med andre

normale utsetter han for krenkelser av hans privat liv.

Ytterligheten er fullstendig dpenhet eller i den andre enden fullstendig
hemmeligholdelse. Alle vil oppfattes som normale og i forskjellige situasjoner gjare
forsgk pa a passere, men da er man utsatt for a bli avslegrt av andre man mgter som
kjenner ens historie. Mulighetene for a bli avslert stiger med antall personer som
kjenner hemmeligheten. Det kan fare til at den stigmatiserte unngar steder og

situasjoner hvor det er starre muligheter for avslaringer.

Den miskrediterte opplever ofte at innstillingene til de normale endrer seg etter hvert
som de blir kjent med hverandre. For eksempel sa kan lungekreftpasientene oppleve
at jo mer kjent de blir med andre, jo mindre viktig blir deres diagnose og dermed kan
deres andre egenskaper komme mer frem i lyset. Allikevel sa mener Goffman at de
naere omgivelsene til de stigmatiserte beholder deres opplevelser av stigma. For
eksempel sa kan det godt veere at de som jobber i kafeen ved en lungeavdeling og som
er vant til 8 omgas lungekreftpasientene allikevel har en bestemt opplevelse og

formening om dem, kanskje mer enn en som tilfeldig mgter dem.

Jeg forstar det slik at alle individer har en del av en informasjon som er "offentlig”
og en del som er mer for de som kjenner han. Med andre ord sa vil vi at det offentlige
bildet av oss skal veere innenfor passende rammer, mens de som Kjenner o0ss godt kan

se flere sider av 0ss.
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Den som blir stigmatisert senere i livet har allerede et kjennskap til forholdet mellom
de normale og den stigmatiserte. Han vil fa en tgffere jobb med a bygge opp en ny
identitet. Det kan vaere vanskelig a forholde seg til tidligere bekjentskaper enn til nye.
De nye forholder seg til hans stigma, men det kan vaere vanskelig for de gamle
bekjentskapene, de som kjente han far han fikk sitt stigma. De vet ikke lenger

hvordan de skal forholde seg til han

Nar man prgver a passere utsetter man seg automatisk for muligheten eller faren for a
bli avslagrt. Enten at man avslarer seg selv eller at man blir avslert av andre. 1 tillegg
er det lett & kjenne igjen andre med samme stigma som en selv, spesielt nar de

forsgker a passere.

En del av den moralske karrieren er oppdagelsen av at det er viktig a fortelle nare
venner om sitt nyoppdagede stigma, selv om man utsetter seg for avvisning. Man har
da beholdt sin anseelse som en hederlig person. Vi vil at de vi har truffet skal ha et
godt minne om oss. For den som har blitt stigmatisert senere i livet er det enna
viktigere at tidligere bekjentskaper har gode minner om han. Derfor kan den
stigmatiserte etter hvert mene at det er bedre og ikke passere, man skal holde seg for
god til det. Nar han har leert & akseptere sitt stigma kan det se ut til at han glemmer
hva han har leert og ikke lenger ha noe behov for a skjule stigma. Det er den siste

delen av den moralske karrieren.

De som er villige til & innrgmme at de har et stigma vil allikevel gjere sitt for at det
ikke skal bli sa patrengende. Han vil gjare det lettere for seg selv og andre ved a
avlede fokus pa stigma slik at innholdet i interaksjonen kan fa sterre fokus fra de som
er i situasjonen. Det man egentlig skulle snakke om, eller hvorfor man egentlig er

sammen far fokus.

Goffman snakker lite om fglelser, men han beskriver jeg identitet/ opplevd identitet.
Som en subjektiv fglelse av sin egen identitet og sosiale situasjon. Hvilke falelser far
den stigmatiserte i forhold til sitt stigma og til omverdenen? Ambivalensen i forhold

til sin egen situasjon og andre i samme situasjon, og hvordan man kan atskille seg fra
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dem med det samme stigma. Som jeg forstar Goffman sa sier han at jo mer et individ
identifiserer seg med de normale jo mer fjerner han seg fra de med samme stigma som
han selv. Han kan se og ta avstand til det han ser av de stigmatiserte, samtidig som
han kan kjenne pa skam fordi han gjar det og fordi han selv har det samme stigma.
Som jeg forstar det sa mener han at den stigmatiserte ikke kan frigjare seg fra sin
gruppe, men samtidig har han problemer med a akseptere dem. Dette kan bli

tydeligere nar han treffer en av sin egen gruppe sammen med en av de normale.

Goffman snakker om det a veere autentisk, det vil si rettskaffen og rlig, som en
problemstilling for den stigmatiserte. Den stigmatiserte vil hele tiden matte vere
oppmerksom pa det a bli akseptert og det a bli avslart. Dette kan ta mye fokus i
forskjellige interaksjoner, mens det hos de normale ikke har fokus i det hele tatt. De
“kaster seg ut 1 de sosiale situasjonene” mens den stigmatiserte ma ta seg tid til &
vurdere situasjonene og hva som skjer. Han vil ogsa veare i den situasjonen hvor han

vil vurdere avslgringer om sitt stigma eller ei.

Jeg tolker Goffman dit hen at den stigmatiserte bgr ha et godt humgr, takle sin
situasjon og veere utadvent. Det gjar det letter for de normale som jo ogsa har sine
problemer. Det blir med andre ord ikke sa tungt a forholde seg til den som er
stigmatisert. Det som er viktig er med andre ord & vise at man mestrer sin situasjon, at
det egentlig ikke er noe problem, men at man allikevel ma vise at man er bevisst sitt
stigma. Det gjar det lettere for de normale, la spillet ga pa en grei mate uten &
overspille. Den stigmatiserte far eller tar pa seg en dobbel belastning, farst for sitt
eget stigma, sa for a gjere det lettere for de normale a vaere sammen med han. Han
kan fa belastningen med & sta ansvarlig for a konstruere minst mulig stigma i de

forskjellige sosiale situasjonene.

3.3.2 De egne og de kloke

En form for beskyttelse er & veere sammen med andre som har samme stigma som en
selv. Det er ikke uvanlig at det blir laget en form for grupper eller ”samfunn”,

eksempelvis pasientgrupper for de med samme stigma. Disse menneskene er
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sympatisk innstilt ovenfor hverandre, det tolker jeg som Goffman betegnelse som “de
egne”. ”De kloke” er de som ikke tilhorer gruppen, men som har forstaelse for deres
stigma (ibid). De som er stigmatisert trenger ikke fale noe skam eller ha noen form for
selvkontroll i mgtene dem imellom. Jeg forstar det slik at i denne oppgaven sa er det
legene og sykepleierne som er de kloke, andre kloke kan veere den stigmatisertes
familie. De blir av samfunnet i noen anledninger behandlet som en enhet. Nar den
stigmatiserte ser tilbake pa sin egen moralske karriere, er det ofte spesielle hendinger
eller opplevelser som har gjort at de har endret oppfattelse av de som har lignende

stigma. De far en opplevelse av at de er normale mennesker allikevel.

| tillegg til de egne og de kloke snakker Goffman om aresmedlem, som for eksempel
ektefeller som hjelper dem a passere eller skjule sine stigma. £resmedlemmene kan
ogsa hjelpe den potensielt miskrediterte til a tro at de ikke er oppdaget, de farer spillet
lenger en han selv. De lar han tro at han er mer akseptert som en normal person enn

det han egentlig er.’

Studier har vist at stigma som assosieres med sykdom gar pa at man er holdt ansvarlig
for sin sykdom. Man kan relatere kreft generelt til stigma ved vond lukt, ded "’kropp
ute av kontroll”. Den som opplever seg stigmatisert av sykdom ensker & beskytte

andre mot a gjere dem brydd”, og velger derfor a trekke seg (Chappelen et al).

Album (1996) beskriver en del pasienter som var plaget av at andre mennesker var
brydd av & veare naer dem. Det upassende ved deres sykdomsutrykk stengte dem ute
fra aktiviteter. Problemet skyldes den sosiale bedgmmelsen av maten de er pa og
oppfarere seg pa, eller hvordan andre bedemmer dem. Fordemmelsen kan vere at de
royker eller har gjort det, straffen for a royke er lungekreft. Dette er ’tegn” de syke

ikke er i stand til & skjule, de sender dem ikke frivillig. Album sier ogsa at pasientene

* Det kan virke som Goffman gjer alt til teater og spill, slik er jo ikke virkeligheten. “Med sin teatermetafor forseker
Goffman & vise hvordan hverdagslivets ansikts-samhandlinger en slags iscenesatte forhandlinger eller utvekslinger”
(Sosiologi i dag. Goffman, Jacobsen og Kristiansen nr.1/2006)
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reflekterer sykdom som en straff de ma sone, derfor er det sa urettferdig at de har blitt

syke.

3.3.3 Skyld og Skam

De normer den stigmatiserte har fatt fra samfunnet rundt seg kan gjgre han i stand til
a se hva andre ser som de mener er hans svakhet. Og han kan innrgmme at han ikke
lever opp til det som kreves av han. Denne innsikten kan fare til en skamfglelse.
Skam dreier seg om sosial kategorisering (Frenes i Wyller 2001). Man pafares skam
av andre, det er ikke noe man pafarer seg selv. Som jeg forstar det sa kan man godt
gjere noe skamfullt, men dersom ingen andre ser det trenger man ikke fale skam. Det
er farst na det blir synlig for andre at skammen oppstar. Skam er alltid relasjonelt og
kan fare til en form for tilbaketrekning (Skarderud 2001). Mens derimot skyld kan
man pafare seg selv da den mer er knyttet til selve handlingene som kan fare til skam
i andres pasyn eller ved andres straff. Skam kan veere en konsekvens av a fale seg
stigmatisert. Han sier videre at skammen oppstar nar vi synliggjgr noe som truer en
annens identitet, eller gjor noe som “reduserer” det andre har presentert som sin
identitet. Eller sagt pa en annen mate: “’Deltakarar i sosial interaksjon har etter
Goffman ei moralsk plikt til & opprettholde eigne og andres krav om relevante
identitetar” (Maseide i Alvag et al. 1997). Vi har en moralsk plikt til & hjelpe

hverandre slik at ikke den annens identitet blir truet.

Lungekreftpasientene opplevde seg stigmatiserte og mindreverdig i tillegg til at de
kjente pa skyld og skam (Chappelen et al). De opplevde at det var en forskjell pa
hvem de gnsket a bli sett som i forhold til hvem de i virkeligheten ble sett som.
Skarderud beskriver skam som opplevelsen av egen uverdighet og sier at ’den
skamfulle forventer forakt” (Skrderud 2001). Skam beskrives som en affekt som far
nering fra avstanden mellom den jeg er eller den jeg vil veere. Den trer frem i
spenningsfeltet mellom hvordan jeg faler at jeg blir sett og hvordan jeg vil bli sett
(ibid). Den som opplever skam opplever en trussel mot sin identitet. Skam er knyttet

til taushet, man snakker gjerne ikke om den. Dette bekreftes av de funnene som
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Chappelen et al. gjorde i deres studie. De fleste gnsker & veere normale som alle andre
er i deres gyne, det da a oppleve a fa lungekreft, en sykdom som alle oppfatter som

selvpafert, skaper et spenningsfelt hvor skammen kan oppsta.

Vi kan velge & se pa den stigmatiserte som en “normal avviker”, eller
lungekreftpasienten som en “normal avviker”. Goffman sier det finnes direkte bevis
for at det er en samhgrighet mellom jeget og de andre, mellom normal og stigmatisert.
De som plutselig er blitt befridd for sin stigma (ved for eksempel a ha blitt frisk av sin
lungekreft), de har i egne og andres gyne endret personlighet, en forandring i retning
mot det mer akseptable. Det samme gjelder de som plutselig har blitt syke eller
padratt seg en annen defekt, deres personlighet har tilsynelatende relativt raskt

gjennomgatt en forandring.

Men jeg forstar ogsa Goffman dit hen at det er lite skille mellom stigma og
normalitet. Og at alle egentlig har situasjoner i livet hvor man kan plassere seg blant
de stigmatiserte. Som han sier sa er ikke den lykkeligste av de lykkelige uten
situasjoner hvor han kan skamme seg og fale at det er noe han ma skjule. Han kaller
det en topolet sosial prosess hvor vi alle spiller med i begge rollene, i alle fall i noen
forbindelser eller i noen situasjoner gjennom livet. Han sier at de normale og de
stigmatiserte ikke er personer men perspektiver, disse perspektivene oppstar i sosiale
situasjoner (Goffman 2000 s.172).
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4. Metodiske fremgangsmater og overveielser

4.1 Innledning

Problemstillingen i oppgaven handler om hvordan mennesker med lungekreft
forholder seg til sin sykdom, livshistorie og sine omgivelser. Problemstillingen er
inspirert bade av egne erfaringer fra mater med lungekreftpasienter og studier av
Goffmans teorier om menneskelig interaksjon. Det er seerlig stigmateorien jeg har lagt
vekt pa for a fortolke data. | selve forskningsopplegget har jeg forsgkt a tenke med
Goffman og hans forstaelse av menneskelig samhandling. Studien har en fortolkende
design. Innhenting av data er gjort ved bruk av kvalitative forskningsintervjuer og jeg
har ogsa gjort bruk av fotografier for a stimulere refleksjon og samtalene mellom meg

og informantene.

Jeg ble tidlig i masterstudiet inspirerte av boken som handlet om kvalitative metoder i
et interaksjonistisk perspektiv (Jarvinen, Mik-Meyer 2005). De beskriver hvordan
den interaksjonistiske begrepsrammen far innflytelse pa hvordan jeg som forsker kan
arbeide med det empiriske materialet. Jarvinen har fokus pa hvordan intervjuer og
intervjupersonene i felleskap konstruerer mening gjennom intervjuene.’

| dette kapittelet vil jeg si noe om hvordan jeg forberedte og gjennomfarte
intervjuene, arbeidet med analysene far jeg avslutter med etiske betraktinger rundt

oppgaven.

® For meg ble det naturlig & bruke Jarvinens begreper, derfor kaller jeg de jeg intervjuer for intervjupersoner og ikke
informanter. Da jeg lener meg til hennes teorier om at intervjuene og historiene blir til sammen med meg som intervjuer.
Hun sier at intervjupersonene er ikke noen jeg bare ”henter informasjon fra”.
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4.2 Det kvalitative forskningsintervju - med bakgrunn i
symbolsk interaksjonisme.

Av kvalitative studier er intervju en metode som er godt beskrevet gjennom
litteraturen. | falge Kvale (1997) er formalet med det kvalitative forskningsintervju a
innhente beskrivelser av intervjupersonenes livsverden, med tanke pa a forsta verden
fra intervjupersonene synspunkt. Mens intervju med bakgrunn i symbolsk
interaksjonisme handler om hvordan jeg som forsker undersgker den
meningsproduksjonen som skaper den sosiale verden, og hvor jeg som intervjuer
aktivt pavirker fortellingen som skapes ved selv a vere deltagende. Eller sagt pa en
annen mate sa er intervjuet en samhandling hvor vi i felleskap konstruerer en
fortelling, det gjeres ved at vi ved a fale oss frem ovenfor hverandre skaper en
historie som vi deler. Den er et resultat av vare holdninger og vare interesser for

samtalen.

Jarvinen beskriver intervju ”som et mgte, hvor (minst) to par av forutsetninger,
holdninger og interesser brytes mot hverandre. ” (Jarvinen, 2005 s.29)°. Intervju kan
ogsa beskrives som en samtale mellom dialogpartnere som sammen produserer
tekstede fortellinger som handler om den intervjuedes virkelighet. Tekstene handler
ogsa om hvilken betydning intervjupersonen gir fortellingene. Nar jeg som forsker
skal i dialog med intervjupersonene er det for a lzere det jeg ikke vet, og for a skape et
grunnlag for ny refleksjon, og flere forstaelser av virkeligheten (Staunas,
Segndergaard i Mik-Meyer, Jarvinen 2005). Dette er de perspektiver jeg tar med meg
inn i intervjuene. Med bakgrunn i disse metodologiske teorier er intervjuets materiale
et resultat av mgte mellom intervjuer og intervjupersonen. Da er det en grunn til &
reflektere over hvilken betydning intervjupersonene gir fortellingene vi skaper, og
hvilken betydning jeg far som intervjuer.

Jarvinen papeker at intervjuet aldri kan lgftes ut av de sosiale sammenhenger de er

skapt i. Det vil si at nar jeg gar i gang med analysene ma jeg se pa hvilke sosiale

® Boken er p& Dansk men jeg velger & oversette fra dansk til Norsk
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sammenheng intervjuene er foretatt i. Jeg har i etterkant av intervjuene reflektert mye
over hvilke sosiale sammenhenger vi konstruerte og min rolle som intervjuer. Jarvinen
sier at intervjuer kan sees pa som fortellinger hvor intervjupersonen i sitt mgte med
intervjuer posisjonerer seg selv og andre som er viktige i fortellingen.

Jeg valgte a gjere apne, semistrukturerte intervjuer, det vil si at intervjuguiden skulle
ha forhandshestemte temaer som skulle belyse problemstillingen (Akre, Ludviksen
1997). Intervjuene hadde en narrativ design. Jeg ville gjennom intervjuene ha
muligheten til & utforske flere temaer enn de jeg har satt opp i intervjuguiden,
avhengig av hvordan intervjuene gikk, eller hvordan vi i fellesskap konstruerte
fortellingene. Med hap om a lage trygge rammer rundt intervjuene foreslo jeg a gjere
intervjuene i intervjupersonenes hjem, dersom de tillot det, eller et annet sted som de
selv foreslo. Jo flere intervjuer jeg gjorde, jo mindre brukte jeg intervjuguiden. Jeg ble
tryggere og friere, og opplevde at da ble intervjuene bedre. Jeg erfarte at de
forskjellige intervjuene og temaene ble skapt i interaksjonen mellom meg og

intervjupersonene. Under alle intervjuene ble det brukt bandopptager.

4.3 Fotointervju

Gjennom metodeundervisningen pa masterstudiet ble vi introdusert for fotointerviju
som en kvalitativ metode. Denne metoden fasinerte meg og jeg valgte a bruke den i
tillegg til vanlig intervju. Min mate a bruke den pa var at intervjupersonene fikk med
seg et engangskamera etter farste intervju, med beskjed om a ta bilder av det de mente
var viktig knyttet opp til de temaene vi hadde snakket om. Deretter skulle vi mgtes

etter to til tre uker for et nytt intervju, hvor bildene skulle ha en rolle.

Fotointervju beskrives av Harper som en god og relativt ny kvalitativ metode (Harper
2000, Collier 1986). | fglge Harper vil bildene vaere med pa a stimulere til en god
samtale, noe jeg gnsket a fa til i mine intervjuer. Radley og Taylor beskriver i sin
studie bruk av fotografier som metode for a huske (Remembering One’s stay in
hospital 2003), de sier at ved & ta bilder kan man kommunisere spesielle opplevelser,

situasjoner og huske tilbake nar de forteller om det. Jo Aldrige beskriver hvordan det



34

har blitt en gkende interesse for bruk av fotografier i kvalitative undersgkelser, han
sier at de kan veere med pa a utvide vare forstaelser for menneskers erfaringer
(Disability & Society, 2006). Jeg tolker det som at bilder sier noe mer og noe annet

enn bare ordene.

Forskere innenfor interaksjonismen har det felles at de antar at betydningen av en
handling eller et fenomen skapes i interaksjonen mellom mennesker eller mellom
mennesker og ting (Mik-Meyer, Jarvinen 2005). Ved & bruke bilder som
intervjupersonene selv har tatt far intervjuet en tredje medspiller. Som jeg forstar det
sa kan vi si at innholdet intervjuet skapes i samhandling mellom intervjupersonen,
fotografiene og meg som intervjuer. Under fotointervjuene var temaene litt annerledes
enn farste intervju, det var apne intervjuer hvor de skulle kunne kommentere bildene
med tekst og titler. Jeg hapet at det dpnet for en mulighet til & kommunisere om

spesielle opplevelser eller tanker de hadde fatt etter det farste intervjuet.

Jeg tror at for mine intervjupersoner var det en god mate a utdype temaene pa. De har
ved fotointervjuet allerede veert gjennom et intervju og gjort seg sine refleksjoner,

samtidig har de tatt bilder som de gnsket a utdype.

Fotointervjuet hadde fortsatt en narrativ design, og foregikk der det passet best for
intervjupersonen, de valgte alle a gjere dem i egne hjem. Fokuset i intervjuet var pa
bildene med utgangspunkt i temaene: Hva er det av? Hvorfor tok du det? Hvilke
minner far du nar du ser det? Intervjupersonene skulle prioritere rekkefglgen pa
bildene, og hvilke bilder de ville samtale rundt. Ved fotointervjuene var temaene i
intervjuguiden i utgangspunktet noe annerledes, men fokuset ble allikevel det samme.
Temaene var styrt av bildene, men de gikk pa hva som gjorde at de hadde tatt disse
bildene, hva de tenkte nar de gjorde det og hva de tenkte nar de na sa bildene. I tillegg

ble de spurt om hvilke fglelser det na gav dem nar de sa pa bildene.



35

4.4 Informasjonsskriv og rekruttering

Rekrutteringen til intervjuene startet med et generelt informasjonsmgate pa
Montebellosenteret pa Lillehammer, hvor det foregikk et kurs for lungekreftpasienter
og deres pargrende overgangen august -september 2007. Jeg var der som
foredragsholder hvor jeg informerte om oppstart av en lungekreftforening. Samtidig
spurte jeg om det var mulig & kontakte noen av dem for a sparre om de kunne
intervjues i lgpet av hgsten. Her fikk jeg respons av flere som sa seg villig til a bli
kontaktet for & bli spurt senere pa hasten. I lgpet av hgsten kontaktet jeg seks personer
og fikk positivt svar av fire, da to av dem var blitt for syke til & delta. De fikk tilsendt
og underskrev informasjonsskriv med samtykkeerklearing. Jeg gnsket a intervjue
lungekreftpasienter som ikke var nydiagnostiserte, men som hadde erfaringer med
hvordan det var & leve med diagnosen. Jeg ville inkludere bade kvinner og menn som

I hovedsak skulle veere hjemmeboende.

Mine intervjupersoner var i utgangspunktet personer som selv hadde tatt initiativ til a
delta pa et rehabiliteringskurs, og som hadde truffet meg i en sammenheng hvor jeg
informerte om oppstart av en pasientforening for de med lungekreft og deres
pargrende. Nar de skrev under pa samtykkeerkleeringen sa fikk de informasjon om at

jeg skulle undersgke hvordan det var & leve med “merkelappen” lungekreft.

4.5 Transkribsjon

For a fa analysematerialet matte jeg transkribere intervjuene, det vil si a skrive ut alt
det som var tatt opp pa band. Ved a transkribere gikk intervjuene fra & vaere noe
levende til 4 bli noe stivnet”. Det er en forandring fra noe som levde, en
mellommenneskelig kommunikasjon til tekst. Intervjuer blir til forsker og
intervjupersonene blir til bokstaver pa et papir (Fog 2004 s.22). Jeg har selv sittet og
transkribert alle intervjuene. Det var en lang og omstendelig prosess. Jeg valgte a ikke
fjerne alle de sma stgtteordene som kom fra meg gjennom intervjuene, dette for &

huske prosessene og for a lettere erindre det jeg falte, og fordi det var en del av
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intervjuene. Jeg har mattet spole tilbake mange ganger, og i tillegg fatt med meg alle
pausene, tarene og sukkene, noe som er med pa a gi mening til materialet mitt. Jeg
hadde tenkt a transkribere alle intervjuene sa fort de var gjennomfarte, men der
bommet jeg pa tiden det tok, sa de ble transkribert i ettertid. Men det a transkribere
materialet selv har gitt meg en enda bedre innsikt enn om jeg hadde fatt noen andre til
a gjare det. Jeg opplevde under transkriberingen at jeg innimellom ble flau over mine
egne kommentarer, og at jeg noen ganger undret meg over hvorfor jeg ikke fulgte opp
mer enn det jeg gjorde. Det a se sine egne ord skrevet ned virket sterkt pa meg, men
det var aldri naturlig for meg a sparre om mine intervjupersoner skulle lese

transkribsjonene.

4.6 Min rolle som Kreftsykepleier i Kreftforeningen

Alle intervjupersonene tok i mot meg med apne armer. Grunnen til det kan vaere min
rolle som sykepleier i Kreftforeningen, noe som kan ha apnet for en starre tillit til
meg som intervjuer. De var samtidig klar over at jeg var prosjektleder for oppstart av
en pasientforening for de med lungekreft. Alle var opptatt av & formidle at
Kreftforeningen gjorde en god jobb og at de var blitt medlemmer i organisasjonen.
Jeg tror nok ogsa at dette var med pa a legge forholdene til rette for gode apne
intervjuer. Intervjupersonene opplevde at jeg jobbet for deres sak, i tillegg til at de
ikke var avhengige av a tilfredsstille meg for & fa god og riktig behandling. For dem
ble jeg nok en av de “’kloke” som Goffman beskriver. Det vil si en av de som er 1
gruppens periferi, som man ikke behgver fgle skam ovenfor eller utgve selvdisiplin.
Det er en mulighet at en fra Kreftforeningen ser pa lungekreftpasientene som normale

mennesker.

Nar jeg i ettertid transkriberte og lyttet til intervjuene sa ser jeg at gjennom
intervjuene forhandlet med dem om deres rolle som lungekreftpasient. Det er
terapeuten i meg som helt klart er opptatt av at de ikke skal fale seg stigmatisert. Og
jeg er gjennom alle intervjuene opptatt av a bekreft dem som gode mennesker. Som

psykiatrisk sykepleier og kreftsykepleier er jeg veldig klar over hvilke belastninger
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disse pasientene og deres pargrende er utsatt for. Det gjar at jeg blir veldig stattende
0g oppmuntrende gjennom intervjuene. Dette vil jeg reflektere mer over i

presentasjonen av besgkene.

4.7 Mgte med intervjupersonene i deres hjem

| selve gjennomfaringsfasen ble det lagt opp til at intervjupersonene selv skulle
bestemme hvor intervjuet skulle forega. Alle fire intervjupersonene gnsket at jeg
skulle komme hjem til dem under begge intervjuene. | seks av de atte intervjuene
reiste jeg med tog og fly for & komme hjem til dem. Jeg ble hentet pa flyplass og
stasjonen alle gangene. I tillegg ble jeg servert mat og drikke bade far og etter
intervjuene. Jeg fikk en tredobbel rolle som forsker, kreftsykepleier og gjest.” Jeg
mener det pavirket intervjuene i starre grad enn det ville gjort dersom jeg hadde
truffet dem pa et sykehus. Samtidig ble det for dem trygge rammer uten forstyrrelser
av andre ukjente. Hos de to mannlige intervjupersonene var kona til stede under tre av
fire intervju. Jeg opplevde at de under andre intervju tok i mot meg som en gjest. Jeg
fikk mye informasjon utenom selv intervjuene, da de fortsatte a snakke om temaene
etter at bandspilleren var slatt av. Da fortalte de litt andre sider av historien. Dette

kommer ogsa tydeligere frem i presentasjonen av besgkene.

4.8 Arbeide med analysene

Analysen ble for meg et utfordrende, krevende og spennende arbeid med materialet.
Hovedideen var a falge sa konsistent som mulig det forskningsopplegget jeg hadde
konstruert, nemlig a belyse stigmatiseringserfaringer ved hjelp av Goffmans tenkning
om sosial samhandling som meningsproduksjon, og stigmatisering som en usynlig”
merking av enkeltpersoner. Det var s&rlig dette usynlige ved stigmatisering jeg fant

utfordrende. Snakket informantene og i tilfelle hvordan om erfaringer eller

7 Jeg vil reflektere mer over det i presentasjonene av besgkene.
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opplevelser av & vaere merket av sine omgivelser pa bestemte mater som en falge av a
ha fatt diagnosen lungekreft? Hvordan forstod de selv sammenhenger mellom rgyk og
kreft i lungene? Hvordan skapte intervjupersonene selv mening i sine erfaringer
gjennom livet som kunne kaste lys over deres forstaelser av samspill med naere og
fjernere personer og disse personenes kommunikasjon om kreft, rayk og selvforskyldt
sykdom? Var det a skape fortellinger om at rayk ikke hadde noen sammenheng med
deres sykdom viktig for intervjupersonene og/eller deres omgivelser? Slike spgrsmal
har guidet analysearbeidet. Det som gjorde analysene ekstra spennende og
utfordrende var at jeg tidlig fant ut at jeg hjalp dem a skjule stigma da jeg hjalp dem a
konstruere fortellinger som skjuler skam. Dette kom frem i alle intervjuene mine, og
for jeg sa det sa var stigma vanskelig a finne. Jeg som forsker hjalp dem a skjule det

jeg egentlig lette etter.

Jeg hadde fem kopier av alle de transkriberte intervjuene. Farst leste jeg gjennom alle
en gang, sa leste jeg dem en gang til for & se pa de farste felles trekkene, og sa leste
jeg pa nytt og pa nytt. Da erfarte jeg at jeg virkelig kunne stgtte meg til dette utsagnet
“Analyse objekter pr. definisjon er et flytende, ustabilt og flertydig fenomen, som blir
formet i mote med forskeren” (Mik-Meyer, Jarvinen 2005 s.9). Jeg erfarte at det
virkelig var ustabilt og flytende, da jeg sa forskjellig ting hver gang jeg leste
materialet mitt. Jeg prevde a styrke analysene ved a lese loggboken som jeg hadde
skrevet etter alle intervjuene. Jeg velger videre i dette kapittelet a reflektere rundt mitt
behov for a distansere meg, far jeg beskriver hvordan jeg prevde a analysere

materialet.

4.8.1 Distanse til materialet

Materialet ble i perioder lagt bort da jeg til & begynne med hadde problemer med a
distansere meg fra mine intervjupersoner. Det ble sterke mgter med dgende
mennesker og jeg falte med dem og tenkte pa dem og matte av personlig og faglige
grunner skape distanse ved a legge materialet bort i perioder. Men ved a legge

materialet bort og ta det opp igjen flere ganger ble det lettere for meg & distansere
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meg. Jeg opplevde ogsa at ved a anonymisere dem og gi dem fiktive navn, sa var det
lettere for meg a distansere meg fra dem, noe som igjen gjorde det lettere a jobbe med
analysene. Ved a ikke ha et sa nart forhold til dem kunne jeg bedre analysere hva
som egentlig skjedde mellom oss, og vage a sette ord pa det som kanskije ikke alltid
var sa lett a forholde seg til. Noe jeg kanskje egentlig ikke gnsket a se. Gjennom
analysene provde jeg & “glemme” dem som personer, og heller fokusere pd materialet
mitt. Etter hvert gikk det lettere, og jeg greide etter analysen a finne tilbake til dem

SOm personer.

Analysen ble ogsa krevende i den forstand at symbolsk interaksjonisme ikke gir klare
fremgangsmater eller kategorier for maten a analysere pa. Men ved hjelp av Goffmans
blikk og Mik-Meyer og Jarvinens anbefalinger har jeg lett etter noen temaer i
materialet mitt. Gjennom analysene sa lette jeg hele tiden etter stigma, jeg forventet at
det skulle vaere tydelig og opp i dagen. Det var det ikke, sa jeg valgte andre innganger
til analysen for & se om jeg eventuelt kunne finne stigma og forsta mer av det jeg som
kreftsykepleier sa ofte hadde falt pa. Igjen og igjen matte jeg ga tilbake til Goffman

og hans teorier for 4 finne “bakveiene” til stigma.

4.8.2 Narrativer

Mik-Meyer og Jarvinen anbefaler a lete etter historienes narrativer, det ble for meg en
god inngangsport til analysene. Det vil si at jeg pravde a betrakte hele intervjuet som
en fortelling, samtidig som jeg prevde a identifisere flere mindre fortellinger i et og
samme intervju. Det er vanlig a lete etter historiens plot, den rade traden eller
strukturen i fortellingen. Plot kan beskrives som en forandring fra noe som er likevekt
til noe som skaper en ny tilstand av likevekt. Jeg prevde a finne den ragde traden i alle
intervjuene, det gjorde jeg gjennom a skrive opp for hver gang jeg leste materialet
mitt, hva var det jeg sa denne gangen, som jeg ikke hadde sett tidligere. Jeg sa ogsa
etter om det var noen felles rade trader i de forskijellige intervjuene. Nar jeg hadde
funnet det, valgte jeg a dele inn analysene etter de felles rgde tradene. Nar jeg sa pa

det som var felles, sa jeg at alle disse sma fortellingene, eller de rade tradene ogsa
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inneholdt forhandlinger og kategoriseringer. Jeg fant fortellinger om skyld,
fordommer, den flinke pasienten, om tap av nettverk og ikke minst kampen for en

positiv sosial identitet.

4.8.3 Forhandlinger og “acconts”

Jeg valgte videre a arbeide med materialet ved a lete etter forhandlinger. Hvor var
intervjuene preget av forhandlinger og ”face work”? Med andre ord hvor var det jeg
forholdt meg til at det var mitt ansvar som intervjuer a sgrge for at intervjupersonene
ikke tapte ansikt under intervjuene. Hva var det som fikk meg til & gjere det? Hva var
det vi snakket om nér det skjedde? A komme tilbake “in face” kan beskrives med at
man prover a presentere et “foretrukket selv”’. Det vil si & kunne restaurere det som er
fremmedgjort og kanskje ikke helt sosialt akseptabel (Goffman 2000). Jeg provde a
finne nar vi snakket om noe som ble opplevd som ikke helt akseptabelt, hvordan
handterte vi det? For a finne ut av det leste jeg gjennom alle intervjuene og prevde a
markere nar jeg fant at det skjedde, jeg sa ogsa her etter situasjoner hvor jeg som
intervjuer/forsker pravde a fremsta som en fornuftig og serigs samtalepartner.
Gjennom det transkriberte materialet prgvde jeg @ markere med en spesiell farge nar

det var dette jeg fant. Sa skrev jeg det ut pa nytt og satt det sammen.

En annen metode er a analysere intervjuene pa er a lete etter ”acconts”, det er ogsa en
viss form for forhandlinger. Scott og Lyman introduserte begrepet accounts, som det a
lete etter legitimerende forklaringer i intervjupersonenes fremstillinger av seg selv.
Funksjonen med denne maten a analysere pa er a se pa om det finnes noe som er
truende sosialt, eller om det som er blitt sagt er fremmedgjort (Mik-Meyer, Jarvinen
2005). Jeg pravde a finne nar det var vi bygde bruer mellom det som vi forventet og
det som skjedde, nar fant jeg at intervjupersonene har blitt anklaget i en eller annen
form? Jeg leste intervjuene for a se om det var situasjoner hvor vi snakket om
handlinger som var uakseptable, eller situasjoner som de var "uskyldige i”. Jeg sa
0gsa pa hvordan jeg som intervjuer og intervjupersonene bygde broer mellom det som

var forventet av dem og det som de faktisk mestret. For meg ble det i ettertid klart at
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jeg gjennom alle intervjuene pravde a bygge bruer mellom hva jeg selv forventet og
hva jeg opplevde at mine intervjupersoner mestret. Hver gang jeg mente at jeg fant det
fargela jeg materialet sa jeg skulle kjenne det igjen, far jeg satt det sammen med

tilsvarende funn fra de andre intervjuene.

4.8.4 Kategorisering av medlemskap

Videre valgte jeg a arbeide med analysene ved a lete etter kategoriseringer av
medlemskap. En konkretisering av "medlemskap” er viktig slik at intervjuer og
intervjupersonen skal forsta hverandre sier Goffman. Et hvert medlemskap assosieres
med aktiviteter og egenskaper. Nar var det intervjupersonen og jeg som intervjuer
forventet at den andres aktiviteter og egenskaper harmonerte med forestillingen av
den kategorien vi trodde den andre tilhgrte? Nar var det vi plasserte hverandre i den
moralsk verden som vi gjenkjente? Igjen sa jeg gjennom alt det transkriberte
materialet for a se om og hvor jeg kunne finne denne kategoriseringen. Jeg prevde a
finne i materialet de gangene jeg sjekket ut om de egenskapene intervjupersonene
mine hadde stemte med de egenskapene jeg forventet at de skulle ha. Jeg prevde ogsa
a finne ut hvordan intervjupersonene sjekket ut det med meg, igjen fargela jeg de

omraden jeg mente handlet om denne kategoriseringen og samlet dem.

4.8.5 Materialets form, funksjon og kontekst

Videre forsgkte jeg & utvikle analysene ved hjelp av materialets form, funksjon og
kontekst Jeg valgte a se pa hva som var felles ved fortellingenes form, om de hadde
noen felles mate a fortelle sine historier pa, og hvilken rolle jeg som intervjuer spilte i
fortellingene. Hvordan stilte jeg sparsmalene, og hvordan pavirket det
intervjupersonene og de historiene vi skapte? Jeg prgvde ogsa a se om det var noe
felles ved formen hos intervjupersonenes fortellinger. Gjennom analysene av
fortellingenes form sa jeg at jeg som forsker latet som om stigma ikke fantes nar jeg
var sammen med mine intervjupersoner. Det gjorde at jeg fikk gye pa at

intervjupersonene mine snakket pa mater som tydeliggjorde for meg at de ogsa latet
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som om det ikke fantes. P& mange mater hadde spegrsmalet i analysene endret seg pa
et tidspunkt, og det var det som hjalp meg videre i analysene. Derfor ble det etter
hvert viktig for meg a se pa hvilke mater intervjupersonene mine, og meg selv som

forsker, latet som om stigma ikke fantes.

Nar jeg sa pa fortellingenes funksjon sa lette jeg etter hvilke sosiale strategier
intervjupersonene brukte. Hvordan ville de presentere seg selv? Jeg pravde a se om
det var felles trekk i de forskjellige fortellingene. Hvordan ville de at jeg skulle se
dem, hvordan ville de at deres familie skulle se dem og ikke minst hvordan de ville
helsepersonell skulle oppfatte dem? Hvilke roller var det de ville ha? Pa hvilken mate

pravde de a skjule stigma?

For a finne fortellingens kontekst pravde jeg a se pa den sosiokulturelle kontekst, det
vil si relasjonen mellom intervjupersonens fortelling og hans/hennes sosiale
tilhgrighet. Var det forskjeller pa hvilke stasted de hadde, i fra hvilke kulturer de
fortalte sine historier? Var det forskjell pa de forskjellige intervjupersonene i hvordan
de prevde a skjule stigma? De kom fra helt forskjellige miljger, med forskjellige
bakgrunner. Hadde de spesielle mater de snakket om stigma pa, eller rett og slett

spesielle mater de unngikk a snakke om stigma pa?

Den starste utfordringen i arbeidet med analysene mine opplevde jeg som sagt nar jeg
faktisk lette etter stigma. Det var ikke sa lett & finne det som jeg hadde trodd. Nar jeg
sa at jeg selv skjulte stigma, sa fant jeg andre veier a ga, og de ble styrket av Goffman

som sa at den mest brukte maten a handtere stigma pa var a late som det ikke fantes.

4.8.6 Hva var spesielt under fotointervjuene?

Under andre gangs intervju/fotointervju var det skjedd en endring. Jeg opplevde a bli
tatt imot som en gammel venn”. Siden sist jeg var hos intervjupersonene hadde de
brukt kamera jeg gav dem til a ta bilder av familien og andre illustrasjoner for &

fortelle meg en historie. Hos tre av intervjupersonene fikk jeg i tillegg se andre album
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fra deres liv far og under lungekreften. Bildene apnet for en intimitet og innsikt i
deres liv og familier. Det ble mye fokus pa deres historier og tidligere liv. De ville
gjerne fortelle historiene om livene sine. Felles for alle fotointervjuene var at de ville
vise meg en historie, fortelle hvem de var far de ble syke og vise meg den de egentlig
var uten lungekreft. Gjennom analysene sa jeg at de prgvde a vise meg en positiv

sosial identitet ved hjelp av bildene.

4.9 Etiske betraktninger

Kvalitative forskningsmetoder innebaerer mgter mellom mennesker, det utvikles og
utveksles kunnskap hvor normer og verdier er viktige elementer av denne kunnskapen
(Malterud 2003). | dag er det Helsinkideklarasjonen (1964) som setter de etiske
premissene for forskningen. Forskningen skal ikke skade, den skal vare til nytte,
besta av frivillig deltagelse og beskytte sarbare grupper. | et forskningsprosjekt skal
man alltid innhente informert samtykke etter standard fra Helsinkidelkarasjonen
(Reyter et.al.2000). Det var viktig a formidle at det er frivillig & delta og at deltagerne
kunne trekke hele sitt bidrag eller deler av det uten a begrunne et slikt valg.
Deltagerne skrev derfor under for frivillig informert samtykke, og ble sikret
anonymitet i prosjektet. Studien ble sgkt og godkjent av Regional komité for

medisinsk forskningsetikk i Sgr- Norge (REK Sar).

Jeg var opptatt av at intervjuet hele tiden skulle baere preg av respekt og undring over
den andres tanker og opplevelser. Det var viktig for meg a ikke forsere de grensene de
satt for hva de skulle si, og for hvordan de skulle si det. Mitt mal var at jeg skulle fa
kunnskap som jeg kunne sta for etisk, med andre ord ville jeg ikke presse
intervjupersonene da det kunne vare et ”sarbart” tema. Dersom intervjupersonene
ikke falte seg vel i mitt selskap, kunne det innebaere at jeg ikke fikk tilgang til viktig

informasjon.

Jeg gikk inn i prosjektet med en oppfatning om at alle intervjupersonene mine hadde

opplevelser av a bli stigmatisert. Av den grunn prgvde jeg fra starten av a ikke
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konstruere mer stigma enn jeg trodde intervjupersonene mine opplevde, jeg pravde
heller & redusere det. Som person er jeg lyttende og stgttende i min kommunikasjon
og det prgvde jeg a styrke ytterligere som intervjuer i disse samtalene. Vi brukte mye
tid pa a skape en felles plattform hvor vi skulle fgle oss vel bade jeg som intervjuer og
de andre som intervjupersoner. Jeg opplevde at alle hadde en utrolig apenhet og stor
vilje til a fortelle sine livshistorier. Gjennom alle intervjuene og analysene har jeg
som tidligere sagt skrevet loggbok, og den forteller meg at jeg ble sterkt bergrt av
deres sérbarhet og hvordan de sloss for livet”. Jeg ser at jeg etter hvert intervju har
reflektert over hva som skjedde og om jeg hadde presset dem. Det jeg har reflekterte
over gjennom analysene mine var at jeg i min redsel for & ”presse” intervjupersonene
mine kanskje gikk glipp av noe, allikevel er jeg i ettertid veldig komfortabel med at

jeg ikke gjorde det.

4.9.1 Hva skjer nar man "meter” dgden under intervju?

Den yngste av mine intervjupersoner var under fotointervjuet meget syk. Far vi startet
intervjuet fortalte hun om dgdsdommen hun hadde fatt dagen far. Det var ikke lenger
mulig for henne a fa mer behandling. Hun hapet a leve til jul, men var ved intervjuet
allerede veldig utmattet. Vi var allerede da i begynnelsen av desember. Jeg valgte
etter 20 minutters intervju a sla av kassettspilleren. Hun pravde pliktoppfyllende a
snakke om temaene hun fglte hun hadde fatt beskjed om a ta bilder av. Men intervjuet
ble stadig avbrutt av grat og eksistensielle refleksjoner, om ikke minst det a skulle dg
fra sine nermeste. Hennes behov var da a fa snakke om dgden med en som torde &
mgte henne. For meg ble det etiske riktig & mate henne pa det. Derfor valgte jeg a sla

av kassettspilleren da det ble for privat til & ha med i en masteroppgave.

4.9.2 Hva med dgden etter intervjuet?

Mitt materiale besto av atte intervjuer fra fire personer. Fire av disse intervjuene
inneholdt samtaler rundt bilder som de selv hadde tatt. Min tanke var at flere av disse

bildene skulle publisere i oppgaven. Alle bildene jeg hadde var godkjente av
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intervjupersonene mine. Na i avslutningen av oppgaven har jeg fatt vite at tre av
intervjupersonene er dgde. Det gjar det vanskelig for meg a bruke de fleste bildene
som illustrasjoner da deres pargrende ikke har vaert med pa denne tankeprosessen.
Intervjupersonene mine visste at de skulle dg av sin sykdom, men de hadde ikke

gnsket at det skulle skje sa fort.

Jeg haper jeg greier med mine analyser a presentere denne oppgaven med respekt for
dem og det de var villig til a dele med meg. Jeg velger a sitere Marit Hem fra en
undervisning hvor hun sa at ”Etikk og analyse er to sider av samme sak, og de kan og

bar ikke adskilles™.
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5. Presentasjon av besgkene hos
intervjupersonene

Gjennom mgtene og intervjuene med mine intervjupersoner og noen av deres
pargrende fikk jeg mye informasjon, jeg opplevde at det ble sterke mgter med
mennesker som sloss for sine liv og sine identiteter. Alle mgtene rgrte ved noe i meg,
av den grunn gnsker jeg a lgfte frem matene sett i lys av forskererfaringer og

refleksjoner.

5.1 Forskererfaringer og refleksjon

Jeg statter meg til antagelsen om at forskeren star i en dialogisk posisjon til de hun
utforsker (Solvoll, Engelsrud, Heggen 2005). De sier i sin artikkel at nar vi reflekterer
over hvem forskeren er og hva hun erfarer i forskningsfeltet, sa skapes det muligheter
og begrensninger for kunnskapsutvikling. Jeg gnsker her a reflektere over min
tilstedeveerelse under intervjuene og ikke minst i samveeret med mine intervjupersoner
far, under og etter selve intervjuene. Solvoll et. al. (2005) referere i sin artikkel til
Scibbye som sier at viktige aspekter ved selvrefleksjon er & ha evne til & ha tanker om
egne tanker, men ogsa evnen til a lese den andres opplevelse og samvarsmate. Det vil
si at man skal kunne ha tilgang til prosesser i eget liv, der hvor det er i
skjeeringspunktet med den andre. De peker pa to klare hovedbetydninger av
refleksjonsbegrepet. Den ene dreier seg om refleksjonen hvor personene tenker om
handlinger og tanker som vedrgrer egne antagelser om kunnskapsutvikling eller etiske
verdier. Den andre legger vekt pa refleksjon som selvforstaelse eller selvrefleksjon.
Det vil si personens adgang til egne erfaringer og opplevelser (ibid). Dette ble for meg
en meget viktig refleksjon, spesielt sett i ettertid da jeg opplevde intervjusituasjonene

ganske intense.
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5.2 Mgte med Svein og hans kone

Til dette intervjuet har jeg reist med fly. Nar jeg kommer inn i ankomsthallen ser jeg
meg rundt, litt spent pa om jeg vil kjenne igjen mannen som jeg skal intervjue. Vi
traff hverandre en kort stund noen maneder tidligere. Svein er en mann pa 70 ar som
har levd med lungekreft i tre og et halvt ar. Jeg ser fort en mann uten har som smiler
til meg. Han tar meg med ut pa parkeringsplassen hvor bilen star. Det er vel en
femten minutters kjgring hjem til han. Praten gar lett, og han forteller om hva vi ser
underveis. Nar vi kommer frem har konen laget kaffe og satt frem kaker. Nar jeg
kommer inn i stuen ser jeg at jeg er ventet. Det er dekket pa to forskjellige bord. Jeg
ble ogsa kontaktet en uke far besgket med sparsmal om det var noe jeg ikke talte av
mat. Vi prater litt om lgst og fast, sa sier konen at hun gjerne gar en tur ut sa vi far tatt
intervjuet. “Det er jo sanne dype greier det der" sier hun, med bilder og all ting. Men
jeg far beskjed om at etter intervjuet er det god lunsj- den er allerede forberedt. Nar
bandspilleren er slatt av ringer Svein sin kone for a si at hun kan komme hjem igjen.
Han gir ogsa uttrykk for at om dette kan vaere med til 4 gjore lungekreft “mer
spiselig” sa er det viktig, men dette sier han etter at bandspilleren er slatt av. Nar
intervjuet er ferdig sa blir jeg spurt om jeg har lagd en avtale med sykehuset, for
Svein og konen har forberedt dem pa det. Jeg sier at det har jeg ikke, men da tar Svein
en telefon til sykehuset for a si at jeg kommer.Etter intervjuet spiser vi sammen, og
praten gar ofte innom lungekreft. Her kommer det mye mer direkte tale. Kona er
ganske klar pa at om han ikke hadde rgykt sa hadde de sluppet dette. Pa slutten av
dagen er han sliten sa kona kjerer meg til sykehuset og matet de har avtalt for meg.
Besgket avsluttes med en stor klem og velkommen tilbake. Jeg faler nesten at jeg
forlater to gode venner, etter intervjuet er avsluttet sa har det veert en lgs og ledig

tone. Det er vanskelig & vite nar jeg var forsker, sykepleier eller en venn.®

& Som forsker ensker jeg & vare sa “neytral” som mulig, ikke kommer med rad eller veiledning i forhold til det de
snakker om. Som psykiatrisk sykepleier med lang erfaring med kreftpasientene og deres pargrende er det vanskelig a ikke
komme med konkrete réad eller annen form for veiledning. Nar jeg opplever at de gir meg rollen som venn handler det om
en intimitet i det de snakker om, men ogsa en fysisk intimitet med gode klemmer.
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Nar jeg kommer tilbake ved neste besgk er det kona som henter meg pa flyplassen.
Svein har ikke lenger sertifikat pa grunn av kreftsykdommen. Hun tar imot meg som
en gammel venn, jeg faler at jeg kommer til noen jeg har kjent over lang tid. Da jeg
kommer hjem til Svein gir han uttrykk for at det er sa godt & se meg. Her ligger
bildene han har tatt fremme pa bordet. Denne gangen blir konen pa rommet ved siden
av nar intervjuete foregar. Hun kommer innimellom med kommentarer til bildene vi
ser pa. Etter fotointervjuet er det full oppdekning med sjemat. Jeg opplever at de faler
en befrielse over a snakke om sykdommen og at jeg hjelper dem med a fjerne
skyldfalelsen. Etter lunchen sier hun at de har sjekket nar flyene gar, og de vil kjare
meg til flyplassen. Sa da ma jeg ta kaffe og kaker med dem fer vi drar. Konen sier i
bilen etterpa at de snakker ikke om dette temaet ellers, hun tarker tarer og takker meg
for at jeg kommer og at de vil savne et nytt besgk av meg. Jeg svarer at vi vil kanskje

treffes ved mgte i lungekreftforeningen.

5.2.1 Refleksjoner etter besgk hos Svein

Ved mitt farste intervju hos Svein hadde jeg pa telefonen snakket om at jeg kanskije
skulle kombinere det med et besgk pa sykehuset, pa lungekreftavdelingen. Arsaken til
at jeg hadde gjort det var for @ kombinere informasjon pa sykehus med intervju. Jeg
hadde ogsa en forestilling om at det ville vere slitsom for intervjupersonen og meg
selv & dele s& mange timer sammen. Jeg visste de ville hente meg pa flyplassen og at
de ville fale en forpliktelse til & fa meg tilbake dit. Det var mange timer mellom
flyavgangene sa jeg tenkte det var en klok mate a gjere det pa. Jeg kunne informere pa
sykehusposten om lungekreftforeningen og samtidig redusere belastningen pa
intervjupersonen ved at han ikke skulle fgle at han skulle ta ansvar for meg hele
dagen. Av mange grunner gjorde jeg det ikke, men hadde i mine planer en ide om a
dra ned pa en kafé og skrive ned tankene mine etter at jeg hadde gjennomfart
intervjuet. Nar Svein tar telefonen til sykehuset sa tar han fra meg rollen som forsker
og plasserer meg i rollen som sykepleier, kanskje en for han mye viktigere rolle. Jeg
vil ikke stgte han eller skuffe han sa jeg godtar a bytte rolle. Plutselig blir min rolle

som forsker endret til en radgiver fra Kreftforeningen som i tillegg styres av
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intervjupersonen min. De far plutselig andre forventninger til meg, og jeg far andre
forventninger til meg selv. Jeg har ingen mulighet til & slippe unna”, etter lunchen
blir jeg kjart til sykehuset. | ettertid ser jeg at det ogsa var mitt eget behov for a ikke

bli bundet opp hele dagen hos intervjupersonen.

Gjennom det farste intervjuet far jeg innimellom en opplevelse av at intervjuet er noe
de ma gjere og sa kan vi prate sammen etterpa. | forskerrollen prgver jeg a lene meg
tilbake a hgre hva han sier, men det er vanskelig jeg har hele tiden behov for a dra han
tilbake til diagnosen og “merkelappen” lungekreft. Jeg kjenner pa en utdlmodighet
som nok viser seq i korte spgrsmal og at jeg sitter urolig pa stolen. Ved fotointervjuet
greier jeg a veere tilstede i de bilden han viser meg, det er en annen stemning, og han
viser frem mange bilder av familien. Etter intervjuet opplever jeg at de igjen gir meg
rollen som gjest. Konen begynner ogsa denne gangen a snakke om rgyking, men sier
at nar de blir spurt sa er de tydelige pa at det ikke er sikkert at Sveins lungekreft
handler om rgyk. Ved avreisen siste gang sa sier jeg at vi kanskje kan metes, det er

ogsa en form for & holde ut en hand.

Her kan vi se hvordan jeg som forsker flyter mellom flere roller, disse varierer fra
forsker til sykepleier til gjest av familien. | etterkant ser jeg at intervjupersonen og
hans kone skaper noe sammen med meg som forsker. Vi skaper et rom” hvor man
kan snakke om lungekreft, og dette rommet blir mye starre sa fort bandspilleren er
slatt av. Samtidig er det vanskelig a veere tydelig a ta kontrollen som de pa et vis tar i
fra meg. Temaene vi snakker om er sapass sarbare at jeg foler det vanskelig & motsi
dem nar de organiserer for meg. | tillegg er jeg ydmyk og takknemmelig over at de tar
imot meg pa denne maten. Dette blir en skjar balansegang mellom det som sies og det
som oppleves. | ettertid kan det veere verdt a reflektere over pavirkningen det har pa
mitt materiale og ikke minst pa mine analyser. Nar jeg ved avreisen sier at kanskje Vi
mgtes er det fordi jeg ser tarene i konens gyne, og fordi hun utrykker takknemlighet
fordi jeg kom. Dette er igjen en refleksjon ovenfor forskerrollen. Gjgr det meg som
forsker forpliktet til & vaere snill” 1 sine analyser, eller viser det at de temaene vi har

snakket om bade far og etter intervjuet er viktige for dem a sette lys pa?
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5.3 Mgte med Ivar og hans kone

Ivar er en mann i slutten av 70 arene som har hatt sin lungekreft i ca et ar. Denne
gangen kommer jeg med tog og blir hentet pa stasjonen av lIvar. Sa fort jeg gar av
toget ser jeg en mann som star og vinker pa enden av stasjonen. Det som farst mater
meg er en stor klem. Vi kjgrer hjem til han hvor kona venter med snitter. Nar jeg
kommer inn hjemme hos dem er kaffen klar og de er glade for a vise frem hjemmet
sitt. Vi prater en stund sammen alle tre for jeg tar frem kassettspilleren og intervjuet
begynner. Under denne seansen sitter kona i sofaen mens vi sitter ved kjgkkenbordet
like ved siden av. Gjennom intervjuet er det mye tarer og han glatter ofte bort pa
kona. Etter endt intervju sier hun at dersom du ikke hadde rgyka sa hadde du veert
frisk na. Denne setningen blir stdende uten & bli kommentert. Jeg kjenner at det blir
viktig & si noe om at han var sa ung den gangen han begynte a rayke, og at det da var
liten kunnskap om bivirkningene. Det ble plutselig viktig for meg a gi han litt statte,
her var det sykepleieren i meg som kom frem uten at jeg reflekterte over det. Etter
mer kaffe og smaprat blir jeg igjen kjart til toget, med stor avskjedsklem av dem

begge.

Ved andre gangs intervju blir jeg igjen hentet og ogsa her mottatt av begge to som et
familiemedlem. Far intervjuet blir det servert snitter. lvar har funnet frem utklipp om
lungekreft, vi snakker om det og at han mener det burde veere mer om lungekreft i
avisene. Det burde veere fokus pa at de ikke var smittsomt og at man ikke hadde skyld
I det sier han. Som forrige gang sitter konen og lytter under intervjuet, og det er
fortsatt mange tarer underveis. Vi prater en time sammen etter intervjuet, her er det
fortsatt fokus pa de fotografiene som ble vist frem av familien under intervjuet. Jeg
opplever at jeg igjen far en blandet rolle hvor jeg er familievenn, men ogsa sykepleier.
De kommer med konkrete spgrsmal om lungekreft, og pasientforeningen. Etterpa blir
det mer kaffe og de kjgrer meg begge to til toget. Her er det samme prosedyre med

gode kKlemmer.
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5.3.1 Refleksjoner etter besgk hos Ivar

Som forsker hadde jeg forventninger til at vi skulle skape spennende data gjennom
dette intervjuet. Noe som vi ogsa gjorde, men det som var en gjennomgripende fglelse
for meg var Ivars sarbarhet, og denne sarbarheten tok jeg nok litt opp i meg selv. Det
kan veere at det resulterte i en forsker som innimellom dukket opp som sykepleier. Det
kan ogsa ha veert med pa a styre spgrsmalene mine da det i grunnen ikke ble brukt
noen intervjuguide. Han brukte lang tid pa fortellingen om hvordan han sluttet a rayke
og om hvordan han begynte a rayke. Selve intervjuet var ogsa en fortelling om en
person som prgvde a fortelle om seg selv og sin rett til en positiv identitet. Som
forsker pravde jeg a bygge den opp sammen med han. Det var ogsa en sar fortelling
om det & miste venner, og a sloss for livet. | ettertid ser jag at jeg ogsa her vandret
mellom sykepleieren og forskeren, avhengig av sarbarheten jeg kjente pa hos han og
hos meg selv. Gjennom intervjuet var jeg hele tiden bevisst pa konen som att to meter
unna. Til & begynne med hadde jeg gnsket at vi skulle kunne sitte alene, men i ettertid
ser jeg hun pavirket intervjuet ved bare a sitte der. Det ble et annet intervju enn om vi
hadde vert alene. Hun pavirket nok Ivar og hun pavirket meg som forsker, da jeg
innimellom stoppet opp og tittet til henne, eller lyttet til tarene som jeg mente kom
derfra. Samtidig tror jeg at min empiri hadde veert annerledes om hun ikke hadde sittet
der. Det kan veere at det som skjedde mellom oss tre i situasjonen gav andre data enn
det som hadde skjedd om jeg ikke var sa bevisst deres sarbarhet. Empirien ble ogsa
skapt gjennom maltidene og ved kjgreturene. Ved avreise etter fotointervjuet satt
konen seg bak, og ba meg sitte foran. Her oppfattet jeg at hun gav meg hovedsetet,
som man gjar til gjester. Igjen denne vandringen mellom roller. Som forsker praver
jeg a sette meg tilbake og se pa hva som egentlig skjedde og hvordan det pavirket mitt
materiale. Som forsker kan mine analyser veare pavirket av det jeg opplevde som
deres sarbarhet. Min empiri hadde veert annerledes om jeg ikke hadde veert sa var pa

dem og pa deres reaksjoner, men dette kan ogsa ha pavirket mine analyser.
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5.4 Mgte med Linda

Linda er en kvinne i slutten av 30 arene som fikk sin lungekreftdiagnose forrige aret.
Hun henter meg pa flyplassen. Dette er et sted som det ikke er hyppige flyavganger
verken til eller fra, sa jeg har ikke retur billett for 5,5 timer etter ankomst. Jeg sier nar
jeg kommer frem at nar intervjuet er ferdig sa bar hun ikke tenke pa meg for jeg tar
gjerne en tur til sykehuset. Nar jeg sier det aner jeg en skuffelse og hun forteller at
hun har planlagt med te og kjeks far intervjuet og laget stor salat til etter intervjuet.
Men om jeg vil dra med en gang etterpa sa ma jeg bare gjere det. Mitt svar blir da at

jeg selvfalgelig vil veere og spise salat med henne.

Vi blir veldig fort neere i praten, og hun snakker hele dagen om det a leve med en tgff
diagnose og det & vite at du sannsynligvis vil dg av den. Her er det sykepleieren i meg
som dukker opp nar temaene omhandler eksistensielle spgrsmal. Etter intervjuet
serveres det salat og praten fortsetter. Etter hvert kjenner jeg pa et behov for & komme
ut, det er mange tunge temaer vi har snakket om. Siden det er en stund til flyet skal ga
blir hun med meg pa en tur, hvor vi fortsetter a prate. Jeg opplever at det er lettere for
henne a prate nar vi gar, hun trenger ikke se pa meg hele tiden. Hun prater om det a
skulle dg, redselen for smerter og fortvilelsen over at mannen skal veere igjen alene,
0g han er "helt alene” som hun sier. Dette snakker hun om mens hun star og ser ut
over vannet og tgrker tarer. Etter en times tur kjgrere hun meg til flyplassen. Under
denne kjgreturen spgr jeg om det har veert slitsomt da vi har snakket om mange
vaskelige temaer. Hun bekrefter at hun er sliten, men at det har vert godt. Dette ble

viktig for meg da jeg tross alt hadde vart hos henne en hel dag.

Ved neste besgk er hun for syk til & hente meg, sa jeg tar en drosje. Denne gangen har
moren hennes vert der med litt julekaker, sa hun skulle ha til jeg kom. Ved dette
besgket slar jeg av bandopptageren halvveis og blir samtalepartner og sykepleier for

henne. Etter et par timer samtale drar jeg i Taxi tilbake til flyplassen.
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5.4.1 Refleksjoner etter besgk hos Linda

Mgtene med Linda var sterke mgter som preget meg i mange dager etterpa. Ogsa i
denne situasjonen hadde jeg lagt en plan om a besgke sykehuset. Nar jeg kom med det
forslaget ble jeg igjen plassert i en annen rolle enn forskeren, da hun tok over regien
for hva jeg skulle gjere. Hun hadde lagt planene for meg og som sykepleier sa jeg
ingen mulighet for a ikke forholde meg til hennes planer, jeg forsto at dette var viktig
for henne. Det var ogsa her vanskelig a beholde forskerrollen, selv om det var lettere
under intervjuene enn tiden fgr og etter ved besgkene. Linda brukte meg nok mye som
sykepleier, jeg lot meg bli brukt som det og vandret mellom rollene. Ved det siste
besaket var jeg nok ogsa en slags ’sjelesagrger”. Jeg tror at ved 4 ha den bakgrunnen
og kunnskapen som jeg har sa var det lett a ga inn i sykepleierrollen. Jette Fog (2005)
sier at den profesjonelle samtalen og det kvalitative intervjuet er pa forhand definert
som to forskijellige sosiale situasjoner. Nar jeg na ser tilbake sa er jeg usikker pa hvor
vel definerte disse sosiale situasjonene var. Jeg opplevde at ved fotointervjuet var det
en annen forventing til meg enn farste intervju. Jeg var tydelig til stede som
samtalepartner og sykepleier. Jeg sd en sorg og en "ned” som jeg ikke kunne gé forbi.
Jeg har i ettertid prevd a lage avstand til henne, dette for a lgfte gynene opp til
forskerrollen. Allikevel tror jeg at mine analyser vil veere preget av den intense
tilstedeveerelsen som jeg folte vi hadde begge to. Samtidig var vi begge var klar over
at dgden var ganske tilstedevaerende, som noe som ville skje i ganske ner fremtid.
Ved fotointervjuet opplevde jeg hennes sarhet og sorg over a skulle forlate familien.
Jeg har i ettertid reflektert over hva det var som gjorde at jeg slo av kassettspilleren.
Temaene vi bergrte var hennes dgdsangst, og det ble vanskelig & ha en bandspiller pa.
Dette kan veere at det ikke hadde vert det for henne, men det ble uetisk for meg. Jeg
spurte aldri om jeg skulle sla den av, men bare sa at det gjer jeg na, noe hun ikke
protesterte pa. Allikevel er samtalen vi hadde i flere timer etterpa ogsa en del av
empirien min. Som forsker vil den ligge der og prege meg gjennom analysene, den vil
ogsa vaere med i analysene, det er ikke mulig a legge vekk det vi skapte sammen
giennom disse to mgtene. Spgrsmalet er ogsa her om fglelsene og sarheten pavirker

mine analyser.
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5.5 Mgte med Bente

Bente er en kvinne pa et par og seksti ar, med bakgrunn i helsevesenet, som har levd
med sin lungekreft i underkant av et ar. Jeg besgker henne hjemme hvor det venter
kaffe og kaker. Nar jeg kommer inn i hennes hjem er det viktig for henne a vise meg

hvordan hun bor. Jeg skryter fort av leiligheten hennes.

Hun begynner a snakke med meg som en gjest. Nysgjerrig pa hva jeg gjgr, men mest
opptatt av a fortelle en historie. Hun er nysgjerrig pa min funksjon i Kreftforeningen
og pa hva jeg kan om lungekreft, i tillegg til at hun veldig gjerne vil fortelle sin egen
historie om sitt liv som helsepersonell og pasient. Jeg far en opplevelse av at hun
stiller opp for a vaere grei. Gjennom hele intervjuet ler hun masse. Allikevel er det
taffe temaer hvor latteren i ettertid kan virke malplassert. Hun gir verbalt uttrykk for
at den lungekreften, det skal hun handtere. Det hadde hun sagt nar hun rgyka, og det

gjorde hun na. Sa na mestret hun.

Far 2. gangs intervju blir jeg ringt opp av Bente, da hun venter pa at jeg skal kontakte
henne. Vi blir enige om en dato uken etter. Nar jeg kommer opplever jeg at jeg
kommer som en slags venninne. Hun bruker mye tid pa dette intervjuet til a viser
bilder fra hele livet sitt. | det jeg setter meg ned med kaffe koppen kommer hun med

bilder. Og bildene fortsetter gjennom mange album.

5.5.1 Refleksjoner etter besgk hos Bente

Ved ankomst til Bente star ogsa her kaffen og kakene klare. Denne gangen er det ikke
ngdvendig for meg & vere lenger enn selve intervjuet og det jeg fgler som en
haflighetssamtale far og etter. Nar jeg na reflekterer over mgtene med henne sa ser
jeg det at hun fikk noe igjen for intervjuene. Det var kanskje i utgangspunktet gjort for
a vaere grei, men etter hvert sa far hun en mulighet til & presentere seg selv og livet
sitt. Dette kommer sterkest til uttrykk ved fotointervjuet hvor hun viser frem hele livet
sitt i bilder. Jeg far en intimitet og en tillit som jeg tror jeg ikke hadde fatt i en annen

rolle. Bente er utdannet helsepersonell og nevner det flere ganger. Vi har noe felles og
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jeg statter henne i at vi har mye samme forstaelse om helsevesenet. Det kan vere en
av grunnene til at hun sa villig viste meg store deler av livet sitt. Vi hadde en felles
bakgrunn. Dette kan pavirke mine analyser, jeg kan veere pavirket av at hun appellerte
til meg som helsearbeider, samtidig som jeg ble irritert pa henne for at hun ikke apnet
for mer refleksjoner gjennom intervjuet. Som forsker ser jeg at jeg ogsa her balanserer
pa en tynn egg. Det er lett & ga over i sykepleierrollen, og legge vekk forskerrollen.
Samtidig som mine irritasjoner ikke skal pavirke mine analyser. Men jeg ser at vi
sammen skaper en historie som gir meg masse empiri. Min irritasjon gikk ogsa pa at
det var mye “prat”. Jeg mener selv at forskerrollen var pavirket av sykepleierrollen
som var levendegjort gjennom de andre mgtene med intervjupersonene som jeg
opplevde a fa spennende samtaler med. Men jeg opplevde at Bente ikke ville vise

frem sin sarbarhet, selv om den kanskje kom til utrykk allikevel.

5.6 Oppsummering av alle besgkene

Min undring blir om det skjer noe nar det er to intervjuer, og de er sa personlige, eller
er det knyttet til det a fa snakke om sin egen situasjon som oppleves som terapi? Som
intervjuer er jeg ogsa veldig stettende. Jeg er opptatt av a ikke tilfare en opplevelse av
stigma, noe som kan vare med pa a redusere den informasjonen jeg far som forsker,

men ogsa apne for en annen type empiri. Den empirien jeg far er jo skapt av 0ss i den

situasjonen vi der var i, og den vil leve sitt liv videre etterpa i analysene.

Jeg har som forsker fatt den erfaringen at det a la materialet ligge en stund har skapt
en starre avstand til rollen som sykepleier og venn. Det er i etterkant blitt lettere a ta
frem forskerrollen nar fglelser og materiale har fatt hvile. Jeg erfarer at det er lettere a

fa avstand til intervjupersonene og stgrre neerhet til materialet.
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6. Presentasjon av funn

6.1 Innledning

Hensikten med prosjektet mitt har veert a utforske lungekreftpasientenes mulige
opplevelser av skam og det & bli stigmatisert. Bakgrunnen er mine fornemmelser om
at mennesker med lungekreft opplever blandede reaksjoner fra sine omgivelser, bade
medfglelse for at de har kreft ispedd mer eller mindre tydelige signaler om at dette er
en selvforskyldt sykdom som henger sammen med rgyk. Dette har jeg gnsket a finne
ut mer om og undersgker empirisk hvordan noen utvalgte kreftpasienter forholder seg
til sin sykdom og hvordan de fortolker og skaper mening i sin egen situasjon sett i

sammenheng med hva omgivelsene uttrykker omkring deres sykdom og liv.

Gjennom analysene mine overrasket jeg meg selv med funnene mine. Jeg fant tidlig ut
at jeg gjennom alle intervjuene brukte mye energi pa a bekrefte intervjupersonene
mine, bekrefte dem pa den maten at de ikke hadde noen grunn til a fele seg
stigmatiserte. Det som overrasket meg mest var at det jeg gjorde var a hjelpe dem a
skjule stigma, noe som har gjort hele analyseprosessen ekstra utfordrende. I min
redsel for a stigmatisere dem gjorde jeg som Goffman sier, nemlig latet som om
stigma ikke eksisterte. Allikevel tok de alle tidlig i intervjuet opp temaer som i fglge
Goffman kan fortolkes som stigmaerfaringer. De brakte temaet om rgyk pa banen
nesten far vi begynte intervjuene, og de fortsatte & snakke om skyld og fordommer. |
tillegg var de opptatt av a fortelle meg om de forskjellige rollene de hadde hjemme og
pa sykehuset, og ikke minst hvem de var far de ble syke. Gjennom disse intervjuene
hvor vi snakket om alle disse vanskelige temaene, ble jeg opptatt av a gi
intervjupersonene mine verdi, og det gjorde kanskje vanskeligere for meg a finne

stigma.

Jeg vil i dette kapittelet ta frem og analysere det jeg mener var de viktigste funnene

fra analysene.
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6.2 "Jeg er ikke sa sikker pa at det er min skyld, men
hadde jeg holdt meg unna sa hadde jeg sluppet dette.”

Jeg oppfordret alle intervjupersonene mine til a fortelle sine historier fra de fikk
diagnosen til hvordan de hadde det i dag. Det som var felles for dem alle var at de
begynte ganske fort a snakke om reyk og skyld. Min tolkning er at de alle opplevde at
samfunnet og omgivelsene mente at de burde fale skyld. Noe som de alle kjempet
mot. Mine intervjupersoner opplevde at de matte “forsvare seg”. Det var viktig for
dem a si at det ikke var deres skyld at de hadde fatt lungekreft, den hadde ikke noe
med rayk a gjere. Da hadde de heller ingen grunn til & skamme seg. Vi lever i et
samfunn som kommuniserer at vi har ansvar for egen helse, og som sier at lungekreft
er en diagnose som er selvpafart. Det vil med andre ord si at den som har fatt en
lungekreftdiagnose er skyld i det selv. Skyld og skam er knyttet til hverandre, skylden
er knyttet til handlingene og skam knyttes til andres blikk og reaksjoner sier Frgnes
(Wyller 2001). Dette kom tydelig frem gjennom mine intervjuer at de var opptatt av
skyld i forhold til sine identiteter.

Et eksempel pa det er samtalen med Svein hvor vi snakker om kameraten som hadde
sagt at han trodde han ikke kom til & takle dette Jeg sper om han har noen tanker om
hva det er de ikke takler.

”Jeg tror det er kreft jeg i seg selv de ikke takler. Men egentlig har jeg raykt,
men jeg hadde sluttet a rayke lenge far jeg fikk greie pa dette da. Jeg hadde
det.”

Her kommer han inn pa temaet rgyk uten at det I3 i sparsmalet. Jeg kan tolke det som
om lungekreften er vanskelig a takle fordi han har rgykt. Men dette sier han ikke noe
direkte om her. Men han hadde behov for a fortelle meg at han hadde sluttet a rayke
for lenge siden. Sa forteller han historien om hvordan han greide a slutte a rayke i
2001, og hvor god respons han fikk pa det. Han syntes selv det var helt fantastisk og

det stetter jeg han pad. Da kommer han med dette utsagnet:
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”Men han legen sier til meg at na ma du ikke ta dette som en skyldfglelse. Men
det var det farste jeg tenkte pa at hadde jeg holdt meg klar for rgyk, da hadde

jeg gjerne spart meg dette. Men det er sann.”

Det er tydelig at han har tenkt pa dette, og det er viktig for han a fortelle at han sluttet
a rgyke. Han far ogsa stette av meg nar jeg bekrefter at i gamle dager var jo
informasjonen helt annerledes. Samtidig sa jobber han med a ikke fale skyld, det har
jo ogsa legen bedt han om 4 ikke gjare. Allikevel kan det veere at legen bekrefter hva
Svein tror ved a si det pa den maten. Det er nemlig naturlig at man skal fgle skyld. En
mate & unnga skylden pa er a fa en forstaelse for hvorfor det skjedde, i gamle dager
var allting annerledes. Jeg hjelper han her med a nedtone fokuset pa skyld og skam.
Men nar jeg sier at det er bra han sluttet sa sier han samtidig at det hadde jo ikke noe
med ragyk a gjere da. Sa allerede her forhandler han med meg og seg selv om

skyldspgrsmalet.

”Ja, ja du kan si det atte i den ungdomstiden min i fra 15 ar og oppover, hvis

du ikke reykte da sa var du ikke blitt mannfolk.”

Igjen en bekreftelse pa hvorfor han begynte, det er klart det var viktig a veere
mannfolk. Han beskriver godt hvordan den sosiale identiteten har forandret seg fra
hva som var viktig for denne identiteten den gangen i hans ungdom til i dag. Litt
senere spgr jeg han om han opplever mye moral og pekefinger. Da svarer han med

trykk under at det har han ikke veert ute for.

’Ikke 1 det hele tatt, og jeg vet ikke om jeg har sagt det, eller hva jeg har men,
legen sa at jeg matte jo ikke ga med den skyldfalelsen om at jeg hadde raykt
heller. Han mener at de kan bevise sa lenge at cols — det kommer av rgyking,

men ikke det som jeg har da, det er na sa. ”

Denne gangen er det jeg som peker pa skyld, og han praver a fa meg til a forsta at det
gjelder ikke han. Sann sett kan man si at jeg gjorde ikke jobben min godt nok her ved

a bekrefte han, eller ved a fa han tilbake “’in face”.
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Mens han er pa toaletter forteller konen at de sier til alle andre at denne lungekreften
hans har ikke noe med rgyking a gjgre. Med andre ord sa sier de nar de snakker med
andre at det er ikke hans skyld. Skyld referer til selvfordemmelse da man har brutt de
moralske normer. Den gjeldende normen her er at man skal ikke rgyke. Legen har
fortalt han at man far cols av a rgyke, men at lungekreft er noe annet med andre
arsaker, og han har jo ikke cols, altsa har det ikke noe med rgyken a gjere. Goffman
sier at hos den stigmatiserte oppstar det en fornemmelse av at han ikke kan vite hva
de andre virkelig kan mene om han. Jeg hjelper han her med a bekrefte hans sosiale
identitet som “uskyldig” ved & si at cols har han jo ikke. Jeg prover & gi han en
bekreftelse pa at det jeg mener om han er positivt, og hjelper han 4 passere” ved &
stgtte han pa at det ikke har med ragyken a gjere. Dette gjer hele situasjonen mer
behagelig for oss begge. Jeg forteller han indirekte at han ikke trenger a kjenne pa

skam.

Under intervjuet med Ivar skjer akkurat det samme. Vi snakker om da han fikk

diagnosen og uten at vi er inne pa temaet rayk sa kommer det allikevel.

”Kona, ho sier det at dette, dette er det du far, sikkert fordi at du har rgkt. Jeg
tenkte det selv og. Jeg gjorde det, men for dette her skjedd i ar 2000, var altsa
69 -70 &r. Sa fikk jeg hjerteinfarkt p& Gardermoen. A det var et varsel tenkte
jeg. Her er det royken.”

Her hgrer vi hvordan han far plassert skylden hos seg selv. Sa forteller han hvordan
de brant opp tobakken. Det er viktig for han a fortelle hele historien om hvordan han
sluttet a rayke, det kommer som en hel fortelling hvor jeg ikke har mulighet til &

stoppe han.

”Min andre part brant opp tobakken ja. Her var det slutt, og det var slutt. Og
siden har jeg ikke rgkt. Fy sgren du er flink, sa jeg til meg selv. Ikke la den
tobakken bestemme din livsstil fra nd. Og jeg har vert sa stolt av det da, helt

til begynnelsen pa juni 2007. Og far da beskjeden at jeg har lungekreft. Det
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var litt av en nedtur. Jeg synes det at naboen kunne heller fatt det. Og ikke

jeg.37

Her virker det som han sier at han fortjener en positiv sosial identitet, kanskje i
motsetning til naboen som ikke har sluttet a rgyke. Fortellingen gar fra noe negativt til
noe positivt tilbake til noe negativt, urettferdighet. Her forteller han hvor stolt han var
og hvor urettferdig det var at han fikk lungekreft etter at han har veert rgykfri i syv ar.
Og jeg tolker han som at det ikke var bare noe han gjorde, det krevde noe av han &
gjennomfare det. En form for stigma er den karaktermessige som gir seg til kjenne
som viljesvakhet, og her forteller Ivar hvilken sterk karakter han har ved a greie a
slutte. Derfor oppleves det kanskje ekstra urettferdig og litt bittert. Utsagnet med at
naboen heller kunne fatt lungekreft styrker min tolkning av bitterhet. Han fortsetter

med & ga tilbake i historien:

”Hvorfor hadde vi all den reklamen for tobakk? Min farste tjeneste i forsvaret
var julen 1949. Jeg var pa Gardermoen pa rekruttskole der. Jeg hadde vakt pa
juleaften og lottene som det het den gangen, de kom med julegaver til oss alle.
Vi fikk en kartong sigaretter og to pakker tobakk. Pluss at vi fikk appelsin. Og
dette har jeg tenkt pa etterpa, altsa jeg hadde aldri rekt. Vi fikk to kartonger
sigaretter, jeg hosta, jeg var svimmel, jeg var darlig og matte bare ga og kaste
opp. Men klarte da a presse meg gjennom da, og fikk rakt opp de kartongene

med sigaretter. Da var det gjort.”

Igjen en lang forklaring pa hvorfor og hvordan han begynte a rayke. Her harer vi
bitterheten og forklaringen pa hva som skjedde, jeg tolker det som en forsvarstale. En
tanke kan veere at den gangen sa opplevde han seg stigmatisert som ikke-rgyker i
forsvaret, na er han stigmatisert som en konsekvens av den rollen han da ville ha, som

mannfolk. Han jobbet virkelig for a rayke opp den tobakken og bli et ekte mannfolk.

Han forteller videre at han na tenker pa hva de gjorde mot han, som han sier:
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”Enna da, selv da visste dem at det var farlig. Og dette gar igjen i mine tanker
da, og jeg syns det er brutalt. Men legen min han sier at det er ikke sikkert det

er rgyken. For det vet vi ikke noe eksakt om sier han.”

Nar Ivar tenker tilbake pa dette sa oppleves det brutalt for han. Han forteller hvordan
legen har hjulpet han med "4 passere.” Ivar har ftt beskjed av legen sin om at det er
ikke sikkert at det er rayken, ogsa han far hjelp til & leve med sin diagnose ved a
mulig fjerne opplevelsen av skyld. Det kan gjere det letter a leve med diagnosen om
den ikke kommer av rgyken. Da blir man skyldfri. Men det kan ogsa gjere det lettere

for han i mgte med legen. Han har et hap om a bli fritatt for sin stigma.

| intervjuet med Linda velger ogsa hun tidlig a snakke om rayk, samtidig som hun

bruker ordet fordommer.

”Men og sd satt jeg med litt sdnn fordommer for & si det rett ut selv da. For
jeg hadde rgkt nar jeg var ung. Og jeg fortsatte i ganske mange ar som
festrayker da, etter at jeg slutta. Selv om jeg slutta for 13-14 ar siden sa har
det blitt noen sigaretter innimellom. Det trykker litt pa i det jeg faler i livet
mitt nd, det ma jeg innrgmme at det gjar. Jeg har jo veert litt bekymret for at
det har med rgyking selv. Det har jo plaget meg litt at jeg kanskje kan ha

gdelagt livet mitt ikke sant.”

Linda er direkte ved a sette ord pa at hun selv kanskje skal ha gdelagt livet sitt med a
reyke. Hun forteller at det trykker litt pa na, men samtidig ber hun meg pa en mate a
si at det ikke har noe med rgykingen a gjare. lgjen ser vi at intervjupersonen snakker
om skyld, det er hennes ansvar at hun har fatt lungekreft, hun har ikke tatt ansvaret
for egen helse. Forskjellen fra de to andre intervjupersonene er at hun ikke kommer
med noen forklaringer pa hvorfor hun begynte a rayke. Men hun kommer ogsa fort

inn pa legens arsaksforklaringer.

Qg sa sa legen det at nar jeg ser pa de parametrene som du har, sa tror jeg
kanskje ikke at den lungekreften din, ja den er mer biologisk enn at den har

med ytre faktorer som rgyk og sanne ting a gjere sa han. For meg var jo det,



62

det var jo en himmel at han sa det. Det var jo ikke noe jeg ba om at han skulle
si. Men for meg gjorde det veldig godt, sann personlig at jeg ikke hadde

gdelagt livet mitt likevel, ikke sant.”

Her gar hun fra a veere miskreditert til & vaere potensielt miskreditert. Jeg opplever at
hun vandrer mellom tanken pa a ikke ha gdelagt livet sitt og muligheten for at hun kan
ha gjort det allikevel. Igjen en bekreftelse pa hvor viktig er a fa veere “uskyldig” i
forhold til sin diagnose. Hvor mye lettere det er & akseptere den for seg selv og
sammen med andre. Hennes sosiale identitet endret seg med legens utsagn. Den
sosiale identiteten er en del av definisjonen av situasjonen og den endrer seg ved

omdefinering av situasjonen, og her omdefinerte legen situasjonen for henne.

Intervjuet med Bente forlgper litt annerledes enn de andre tre. Her tar hun selv

styringen og snakker om det a veare helsepersonell og fa diagnosen lungekreft.

”Ja, det er klart jeg tenker kanskje litt da, men som det sto her at lungekreft
er jo litt sann, eller jeg har jo rayka da. Og det, jeg har jo sagt at far jeg det sa
skal jeg klare det Men det er klart det at lungekreft er jo ganske skremmende
da. Det er mange skrekkhistorier, det er liksom ikke noe a gjere, du er ferdig
da. Men jeg vet at du kan fa lungekreft uten & ha rgyka, sa det. Sa det sier jeg:

bare pass dere.”

Setningen om hun har jo rgyka da, den sier en del, men hun gar ikke inn pa den, og
jeg som intervjuer gjar det heller ikke. Allikevel kan jeg tolke den som en forklaring
pa at hun har fatt lungekreft, det er hennes egen skyld. Der og da kunne jeg utfordret
henne, men gjer det ikke og falger henne videre i samtalen. Nar hun sier at lungekreft
er jo litt sann, og ikke gjer setningen ferdig ligger det noe usagt, noe som kan veere
vanskelig a forholde seg til, i alle fall om du sier det hgyt. Men som de andre tre sa
bekrefter hun at du kan fa lungekreft uten a ha rgyka som hun sier. Jeg ma bare passe
meg, for det kan skje meg ogsa. Hennes behov for a si at det kan skje alle og at hun
skal fikse dette. Hun velger rollen som den stigmatiserte, men den som tar det med

godt humgr i tillegg til at hun er autentisk, hun praver ikke a passere. Dette gjer det
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lettere for de normale & vaere sammen med henne i situasjonen, og ogsa lettere for
henne selv. Nar hun velger denne rollen vil hun ikke bli utfordret mer pa skyld og
stigma, da hun sier med denne rollen at det bryr hun seg ikke noe om, det er ikke noe

& snakke om.

6.2.1 Skyld og miskrediterte -eller potensielt miskrediterte

Felles for alle intervjupersonene mine er at de i fgrste intervju, nar det er snakk om
hvordan de fikk sin diagnose, sa kommer de selv inn pa tema rgyk. Mennene kommer
med klare beskrivelser av hvordan de greide a slutte a rayke. Samtidig som alle
fremhever at man kan fa lungekreft uten a ha rgykt, og tre av dem forklarer at det
gjelder dem spesielt. Rgyking kan fare til lungekreft, og konsekvensen av det er at
diagnosen er en selvpafart sykdom. Noe andre ser ned pa, som igjen konstruerer
skam. Tre av fire kommer med forklaringer som de sier de har fatt av legene, hvor
det blir bekreftet at rayking ikke ngdvendigvis har med lungekreft a gjare. De vil
gjerne ikke ha det stigma pa seg at det er rgyken, deres egne antagelser av hvordan de
selv og andre bedgmmer dem som lungekreftpasienter vil veere bedre om det er noe de
selv er uskyldige i. De plasserer seg selv sosialt som en konsekvens av hva samfunnet
sier. Derfor denne viktigheten av a fa avkreftete rayken som en arsak til deres

diagnose. Dette far stor plass i deres fortellinger, og ogsa i deres liv.

Intervjupersonene snakker om skyld og det a ikke ha skyld, og formidler med sine
utsagn at de ikke har skyld, det sier ogsa legene. De kulturelle normene sier jo at du
ikke skal rgyke for & unnga skyld! Skylden representerer en annen logikk enn
skammen sier Frgnes (Wyller 2001). Jeg tolker det slik at den er relasjonell og
oppstar da i relasjoner sammen med andre, mens skylden kan komme av handlinger
og eller & gjore noe ulovelig, du “er” skyldig. Intervjupersonene far bekreftelse fra
sine leger at i forhold til den moralske normen om selvpafart sykdom sa trenger de
ikke fale skyld. Derfor forteller de andre at rayken har ikke noe med deres diagnose a
gjere, mens de sammen med meg sier at de har jo rgyka da. Flere ganger gjennom

intervjuene og spesielt etter intervjuene motsier de seg selv. Dette kan sees som en
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forhandling med meg og dem selv om hvilket selvbilde de skal ha, om de skal veere
potensielt miskrediterte eller miskrediterte. En forhandling som forgar hos dem selv
for & unnga tap av egenverdi og attraktivitet som er en konsekvens av a bli
stigmatisert. De prover a vise frem sider av seg selv som er mer akseptable. Det er
mulig at det er lettere for dem i samtalene med meg a snakke om rgyken som noe som
kan ha pavirker deres diagnose. Men i samtale med andre mennesker sa er det viktig a
fremheve at den ikke har noe med deres diagnoser a gjare. Vi forhandler frem et bilde
av dem som er akseptabelt, som de selv kan akseptere. Jeg opplever at de forhandler

med meg om a slippe skylden, da de er usikre pa hva jeg egentlig mener om dem.

Goffman snakker om det sosiale stigma som sosial motvilje mot personlige
egenskaper og holdninger som strider mot kulturelle normer. De normene den
stigmatiserte overtar fra samfunnet kan sette han i stand til a se hva andre ser som
hans svakhet, og kanskje innimellom innrgmme at han ikke lever opp til det som
kreves av han. Han snakker om den potensielt miskrediterte og den miskrediterte (ibid
s.60). Mine intervjupersoner, legene deres og jeg som intervjuer prgver a plassere
dem som potensielt miskrediterte og ikke ngdvendigvis miskrediterte. Gjennom alle
intervjuene forhandler vi om disse rollene. Det vil si at vi ikke fokuserer pa det som er
miskrediterende, neglisjerer det som de ikke vil vise frem og hjelper dem a passere
med et akkurat passelig fokus pa det som er litt vanskelig. Vi konstruerer en felles

foretrukket definisjon og stetter dem pa at det ikke er deres skyld.

6.3 "Men jeg vet det er sann, fordommene sitter jo ogsa
inne i mitt eget hode”.

Nar vi mgter nye mennesker har vi behov for a kategorisere, eller sette vare egne
“merkelapper” pa hvem de er, vi reflekterer over deres egenskaper og sosiale identitet.
Néar mine intervjupersoner snakker om fordommer sé snakker de ogsad om a bli
merket”. Fordommer er noe negativt og her er det fokusert pa at de er sa viljesvake at

de har rgykt, og dermed sa har de fatt lungekreft. De kan skylde seg selv, og vi setter
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dem i bas med “merkelappen lungekreft”. Ved fotointervjuet hos Linda begynner hun

med a vise frem bilder av hunden sin og av fadderbarnet sitt.

”Det er 1 alle fall de to som ikke har fordommer til meg om jeg har lungekreft
eller livmorkreft eller hva som helst. Den babyen hun tar meg som tante, og
hunden min han er na glad i meg likevel, selv om jeg har rgkt en sigarett eller

to sa har han tilgitt meg for det tror jeg.”

Hun sier indirekte at det a rayke kan fare til at man ikke er glad i henne, hun fortjener
ikke det. Dette sier hun i fotointervjuet, etter at hun ved forrige intervju forklarte hvor
godt det var nar legen sa at hennes diagnose sannsynligvis ikke skyltes raken. Hun
kan sta for en god moral ved a ikke fokusere pa at det skyldes rayken. Jeg opplever at
det kommer det frem en sarhet og en forklaring om hvem det kan veere trygt a veere
sammen med. Hvem er det som ikke betviler hennes moral? Her kan vi tolke babyen
og hunden som de “kloke”, de som ikke har fordommer mot henne, men som godtar

henne akkurat som hun er.

”Men jeg ma innremme at eg jeg har sittet med de fordommene selv i1 veldig
stor grad, og nar jeg kom pa den der lungeavdelingen. Det er den verste
avdelingen jeg har veert pa altsa. Bade psykisk for min egen del og generelt.
Nar jeg satt pa den utredningen og sa pa de stakkars menneskene som hosta
og var sa syke, og sprang til rakerommet kontinuerlig. Jeg ma si at jeg satt
med litt fordommer selv da altsa. Herregud na ma de skjerpe seg, sant. Men
jeg innremmer det gjerne at jeg var der litt sjel altsa. Helt klart. Det er litt

flaut a si, men sann er det.”

Her beskriver hun hvordan hun selv stigmatiserte de som gikk pa rgykerommet, det
var de med svak karakter. Linda identifiserer seg ikke med de andre pasientene som
springer pa raykerommet, men gir uttrykk for at de ma skjerpe seg. Nar hun satt og sa
pa de som sprang til raykerommet sa plasserte hun seg i en annen sammenheng enn
den de var i. Videre sper jeg henne om hun tenker at nar de tankene dukker opp hos

henne, sa dukker de ogsa opp hos andre? Ved dette spgrsmalet sa sier jeg vel at andre
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kan plassere henne sosialt i den samme kategorien, og konstruerer vel her et slags

stigma.

”Ja det er hos meg selv eg kjenner pa det. Jeg vet at folk har spurt mest sdnn
som jeg sa i sted at: Jammen har du regkt da? Sant. At det er, det ligger jo i 0ss
alle at det er en livsstils-sykdom, en alvorlig sadan. Men jeg har falt det mest
hos meg selv ja, sann i forhold til at jeg tror ikke jeg har gdelagt livet mitt da.
Som jeg opplevde pa den lungeavdelingen da, der jeg himla litt med gynene i
forhold til de pasientene som far cellegift i den ene handen sant, og sa tar det
med seg ut for & rayke. Det virker litt absurd for meg og det ma jeg bare

innrgmme.”

Igjen denne maten a kommunisere pa som motsier det legen sa om hennes diagnose.
Sa uansett er det vanskelig a leve med denne diagnosen og vaere utsatt for andres og
egne fordommer. Dette er en del av den moralske karrieren, hvor hun ser de normales
reaksjoner, hun vet hvordan det er & veere normal, samtidig som hun opplever a bli
stigmatisert. Goffman deler inn stigma i kategorier hvor den ene er karaktermessig, og
ingen av oss ensker & ha en ”svak” karakter. Vi snakker videre sammen og jeg stotter
henne veldig pa at hennes reaksjoner er normale og forstaelige. Hun forteller ogsa
hvordan hun i flere situasjoner tidligere har lagt inn i samtalene at hun hadde sluttet a
rayke for mange ar siden. Og at hennes diagnose ikke hadde noe med rayken a gjere.
Hun beskriver at hun ville fremheve det da hun trodde de tenkte den tanken. 1 tillegg
sier hun at hun er helt sikker pa, eller overbevist om som hun sier selv, at folk har

fordommer mot henne.

”Nar jeg er syk, sant, jeg folte jo veldig, jeg folte jeg ikke hadde kontakt med
legen. Han var sa kort og konsist og som sagt jeg falte, jeg var her bare
midlertidig og jeg falte han var veldig kynisk. Jeg tenkte det at han har en
forferdelig slitsom jobb med & jobbe med lungekreftpasienter, for tross alt er
det ikke mange av hans pasienter som overlever tenkte jeg. Sant. Sa han gidder

ikke bli kjent med meg for jeg har sa lita tid igjen.”



67

Dette bekrefter funnene hos Chappelen et al. hvor de sier at lungekreft forbindes med
blant annet en rask dgd. Linda bekrefter dette ved a ha en opplevelse av at legen ikke
gidder a bli kjent med henne, hun har lungekreft og har kort tid a leve. Gjennom
intervjuet papeker hun at hennes mann hadde samme opplevelsen. De far en
opplevelse av a ikke veere viktige, legen gidder ikke, hun skal jo dg. Jeg harer hun sier
hun ikke blir prioritert. Hun opplever at legen ikke bryr seg om henne og heller ikke
ser viktigheten av a preve a kjempe for henne. Fordommer her kan sidestilles med a
bli plassert 1 en gruppe som er “mindreverdig”, som de normale ikke ensker &

forholde seg til.

Ivar beskriver fordommer pa en litt annen mate. Han sier det indirekte i maten legen

og helsepersonell forholdt seg til han:

”Hennes mate 4 vere pa, ho visste jo kanskje hva som feilte, men den
omsorgen ho visste med sin, med sine sparsmal for a si det sann. Det var helt
fantastisk, hun stilte spgrsmal pa en sann menneskelig mate, pa den maten at
de ikke provoserte, men fikk meg til a svare. Og den maten ho var pa, den

bl

maten ho tok pa meg pa, det var imponerende, aldri vert bort 1 en sann lege.’

Han beskriver at det var respekt og omsorg, selv om hun var klar over hva som feilte,
som han sier. Han fikk noe av henne som han ikke forventet, jeg tolker det dit hen at
han heller forventet det motsatte. Ivar sier ogsa at han har ikke gatt ut til s mange
med sin diagnose, da han har funnet ut at det kan ikke vaere sa veldig interessant.
Allikevel sa tror han det snakkes om det. For det er noen som vet det, og de trekker
seg unna sier han. Samtidig beskriver han andre som tenker pa lungekreft som
smittsom og sammenligner det med tuberkulose. Her bekrefter han det Goffman sier
om a vere potensielt miskreditert, det kaster skygger, det er noen som vet allikevel

selv om han unngar a si noe om det.

Bente snakker lite direkte om fordommer, men nar jeg sper henne om hun har
opplevd at folk kommer med pekefinger og moral i forhold til kreften hennes sa

svarer hun:
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”Ja, det har jeg neglisjert pa en mate. Nér avdelingssykepleier pa jobben
harte jeg hadde lungekreft sa sa hun og de andre sykepleierne, ja det ma du
ikke si til noen. Jeg har ikke tenkt @ holde det hemmelig sa jeg. Nei for det var
lissom sa forferdelig at det matte jeg ikke nevne. Da sa jeg at jeg har ikke

tenkt 4 holde det hemmelig, sa det sd.”

Hennes diagnose er sa belastende at den bar hun ikke snakke om, de andre frarader
henne a tilkjennegi sin diagnose. Det i seg selv er ganske teft a fa hgre. Det vil si at
hun har en sa forferdelig diagnose at den ber hun ikke si noe om. Det kan forstas pa
den maten at da vil andre vende seg bort fra henne. Men hun velger a ikke forholde
seg til det, maten hun snakker om det pa er at det ikke bergrer henne og hun vil ikke
dypere inn pa det. S& kommenterer jeg tidligere utsagn fra henne hvor hun sa at det
var forskjell pa brystkreft og lungekreft, hun mente at lungekreft var mye mer

skummelt.

”Ja jeg tror, jeg mener selv at jeg har syntes det. Jeg vet ikke om det har veert
veldig lite behandling lissom, eller du har hgrt om at det er ikke behandling
eller. Du hgrer masse sanne skrekkhistorier som gar pa at det er lissom ikke

noe a gjore, du er lissom ferdig. ”

Igjen en bekreftelse pa at lungekreft forbindes med en rask ded, det er ikke noe a
gjere. Du der fort, og det er sann det er bare. Hun vil ikke ga mer inn pa det og drar
samtalen over i andre temaer, som intervjuer falger jeg bare med henne, hun apner
ikke for noe annet. Hun beskriver hva hun selv leerte som normal, og ikke som
miskreditert. Na har hun plutselig fatt en ny rolle, men hun velger & vare autentisk og

ikke skjule sitt stigma.

6.3.1 Fordommer som bekrefter stigma?

De beskriver alle sammen at det hadde veert mye lettere & leve med en annen
kreftdiagnose. Hva ligger i fordommene, jeg forstar det som de star utenfor den friske

gruppen som pa en eller annen mate ser ned pa dem, tenker mindre om dem? De har
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gjort seg opp noen forhandsmeninger om hvem disse menneskene er og hvilken
redusert moral de har. Intervjupersonene mine har alle fatt sitt stigma etter a ha levd
som normale fer de fikk sine diagnoser. Stigma som Goffman beskriver det er en
sosial bedemmelse av maten de oppfarer seg pa, eller den skyldes deres egne
antagelser om hvordan andre bedgmmer dem. De kommer alle med antagelser som
tilsier at de tror andre demmer dem fordi de har lungekreft. De er alle mennesker som
ellers i livet har blitt akseptert uten vanskeligheter. Men na har de en egenskap som
gjer at andre blir oppmerksomme pa dem og av den grunn ikke lenger ser deres gode
egenskaper. De beskriver alle fordommene og deres egne oppfatninger, altsa beskriver
de en opplevelse av stigma som konstrueres i samhandlinger med andre. De har alle
stigma tegn, ved endret utseende og kortpustethet, ellers opplever de at selve
diagnosen er stigmatiserende og at den kaster skygger. De gir uttrykk for at det kunne
veert lettere a ha en annen diagnose, som brystkreft eller prostatakreft. Jeg vil tro at
det kommer av at disse diagnosene for dem ikke forbindes med skam eller skyld, de
opplever selv at det er vanskeligere a ha lungekreft enn en annen kreftdiagnose. De
kan plasseres i flere grupper na, bade som ansvarlige for egen sykdom og i tillegg en
sykdom som er litt ekkel og som man dgr av. Dette bekreftes ogsa av funnene til
Chappelen et al. De har tidligere hatt et annet syn pa seg selv og ikke alltid veert
stigmatiserte, men opplever na i disse ur-senene”, motene med andre, at det blir

tydelig. Den moralske karrieren er forandret gjennom disse mgtene med andre.

6.4 "Jeg tror de blir i godt humer nar jeg kommer — jeg ma
jo veere sterk vet du”.

Gjennom alle intervjuene forteller intervjupersonene om situasjoner hvor de har blitt
bekreftet som flinke personer. Jeg opplever at det er viktig for dem a fortelle meg at
de er flinke, og det er ogsa viktig for dem at jeg bekrefter at de er det. De har fatt en
diagnose som er vanskelig & ha i relasjon med andre, men allikevel mestrer de det
bedre enn de fleste i deres situasjon. Det er viktig & presentere seg som flink, og fa

symbolske meldinger eller tegn tilbake som bekrefter dette, noe jeg gjer ved smilene
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og nikkene og stgtteordene jeg kommer med gjennom intervjuene. Jeg tolker det slik
at denne bekreftelsen er viktig for mine intervjupersoner i deres kamp for a bli sett pa

som normale, med en positiv sosial identitet.
Ved fotointervjuet viser Ivar frem et bilde av roser og forklarer:

“Det var da vi kjopte roser, og pakka inn, vi matte jo gjgre det sjgl. Sa vi
hadde sann gjennomsiktig cellofanpapir. Og pakka inn en og en rose til
pleierne og overlegen pa sykehuset. For riktig a gi utrykk for det sa skulle du
hatt en videobit av det hele, men det var bare det at jeg matte preve a fa til et
minne pa det etterpd. Og det har jeg jo fatt tilbakemeldinger pa nar jeg har
vaert hjemme. Jeg har fatt telefoner fra pleiere, hvilke sykepleiere er det som
ringer til en klient og sier takk for blomsten. Den rosen jeg fikk av deg var det
en som sa, den henger ved siden av min brudebukett som jeg fikk for 43 ar

siden.”

Dette bildet har han tenkt pa, det skal illustrere den rollen han hadde ovenfor disse
viktige andre. Dersom jeg statter meg til Goffman kan vi se pa personalet her som
viktige andre. De bekrefter Ivar og hans identitet. Han forklarer her hvor godt likt han
var og hva han gjorde for sykepleierne og legene. Hans sosiale identitet ble
annerledes pa sykehuset enn utenfor, hvor han opplevde seg som en ingen ville ha noe
med a gjere (kap.6.1.5). P4 sykehuset var han en “ressursperson” med lungekreft og
de som jobbet der var av de ’kloke”. Han har tidligere sagt at de var sa fantastiske
enna de visste. For han var det viktig a fa tilbakemeldinger pa at det var fantastisk
gjort av han a gi dem blomster. Og den tilbakemeldingen fikk han av meg, jeg
bekrefter han. Han ville jo egentlig at jeg skulle sett det hele pa video for riktig a fa

det bekreftet.

Mens Svein definerer seg som den som lager humgr og som ikke klager. Han
beskriver her hvordan de kjopte vin i stede for & klage. [ ”"Nere fremmende, 1996”

beskriver Album pasientlivet som regelstyrt. Og en av reglene sier han er at pasienter
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skal ikke klage ovenfor hverandre, for det a klage er det starste bruddet pa etikette
(ibid. S 67)).

”Jada vi var muntrasjonsradet der oppe, tror de ble i godt humer nar vi kom.
Ja for jeg satt i sammen med flere nar jeg fikk cellegift og da ser en jo litt pa
folk og da satt det ei dame, og de satt og klagde pa absolutt alt. Det var ikke
en gang skikkelig te, det var ikke en gang skikkelig pulverkaffe. Ha? Sa en

gang etter en kur kjepe vi vin til personalet, tror de var glade for det.”

Her plasserer han seg som en av muntrasjonsradet, ikke av de som klager. De stgnner
han heller over. Det jeg harer her er at han blir irritert pa de som klager, “klaging er
noe av det verste pasienter vet” (ibid). Jeg tolker det han sier her som at det blir
ubehagelig. Sann samtale vil de ikke ha, klaging kan godtas om det skijer i en saklig
tone, men dette var ikke noe som skjedde i en saklig tone. For a kompensere for det sa
kjeper han vin til personalet. Han velger & gjore det for 4 ”dekke over” klagene. Han
er ogsa den flinke pasienten, som blir et forbilde for de andre. Han velger i denne
situasjonen og forholde seg til sitt stigma pa den @rverdige maten, og det kan veere
med pa a ta fokuset vekk fra det som er ubehagelig. Det kan tolkes som bade Svein og
personalet spiller spillet som om ikke noe er noe problem. I neste fortelling sa
bekrefter han igjen rollen som den flinke, den som er et forbilde for de andre
pasientene. Dette er igjen med pa & gi han en positiv sosial identitet i denne

konteksten. Han forteller videre om et mgte med en annen pasient:

”Ja og sé nd er jeg pa topp igjen. Og vi snakka og hun hadde lungekreft og
hun var helt nedenfor stakkar. Dama, SA spar hun hvor lenge vi har vert der.
Nei i 4 ar sier jeg. Men nar hun fikk greie pa det at jeg hadde levd sa lenge sa
tror jeg hun kom seg ut av rullestolen, hun hadde satt seg ned hun for & sa

ikke gjere mer. Sa det var ikke mer som skulle til(ler). Sa mannen hennes han

® Goffman bruker spillmetaforen gjennom mye av sin litteratur. Jacobsen og Kristiansen beskriver hvordan Goffman
reflekterer at den enkelte person tenker gjennom hva han kan gjare for & fa best mulig anerkjennelse, det vil si at han
ogsa da ma tenke gjennom hvilke trekk den andre vil foreta. Herav bruk av spillmetaforen. (Sosiologi i dag 2006)
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fulgte oss, sa at vi ma fa snakke med dere sa han. Ja bevares sa jeg (ler) MEN

sant er det av og til.”

Her forklarer han hvordan han tok ledelsen og fikk hun som var nede opp av stolen.
Han var her stolt av sin rolle som et positivt forbilde, og far bekreftet en sosial
identitet som er god & leve med. Her kan det tolkes som han far han en posisjon
innenfor samme gruppe, nemlig lungekreftpasientene. Han er en lungekreftpasient de
andre kan se opp til. Det kan vere en behagelig rolle a ha, og noe han kjenner igjen

fra sitt liv fer han ble stigmatisert som lungekreftpasient.

Bente er den flinke pasienten som sykler opp til sykehuset pa tross av lav blodprosent,
hun beskriver det som noe som er helt utrolig at hun greide. For henne er det viktig &

presentere seg som den flinke og tgffe personen.

”Og sann jeg sykler jo, jeg har jo syklet opp til sykehuset. Og jeg fikk jo
beskjed om at jeg hadde jo atte i blodprosent og sann. Sa jeg sa til hun
sykepleieren nar jeg kom opp fra laboratoriet: er dem sa darlige nar dem far
behandling eller? Vet du, sa hun, jeg tror ikke jeg har hgrt om noen som
sykler opp til behandling (ler). Og med en blodprosent pa atte da sa er det jo
helt utrulig at du har syklet helt hit, sa hun.”

Her er det en stolt Bente som presentere seg selv som sprek, hun gjer det kunststykke
a sykle til cellegiftbehandling, hun far bekreftelse av sykepleieren. Det er ingen grunn
til & synes synd pa henne, og jeg berammer henne og kommenterer at jeg er imponert.
Det blir viktig a lgfte fokus fra den stigmatiserte, den som det kanskje er synd pa og

over til en rolle som hun mestrer.

6.4.1 Den flinke pasienten

Alle intervjupersonene presenterer seg som flinke, ressurssterke personer som tar vare
pa sine nermeste og de nare pa sykehusene. Den flinke pasienten gjar det lettere a bli
akseptert eller muligens & akseptere seg selv, og den bekrefter en positiv rolle som

pasient. De kan ogsa ved a ta denne rolle fa en positiv posisjon innenfor helsevesenet.
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De gjar det lett for bade leger og sykepleiere ved a vere pa denne maten. Da vil ”den

rituelle omsorg og respekt”™™

veere mye lettere for begge parter. Det synes jeg kommer
spesielt godt frem hvor Bente far bekreftet hvor flink hun var som syklet opp, (selv
om hun bodde like ved). Sykepleieren viser henne respekt ved a applaudere henne og
kanskje overspille rollen som imponert over hennes bragd. For ved a overfokusere pa
det sa slipper de begge a fokusere pa det som kanskje er vanskelig. Jeg oppfatter at
det blir viktig for intervjupersonene a vise meg den ”flinke” siden av deres
personlighet. De skaper positive sosiale identiteter som er mye mer enn
lungekreftpasientene som kan eventuelt beskyldes for a ha skyld i egen situasjon. De
beskriver alle at de ma veere sterke for sine ektefeller og barn. Som jeg forstar det sa
er det igjen en presentasjon og en forhandling med meg om a vere den sterke, eller
sagt med andre ord den flinke ektefelle eller forelder. Ved stigma sa taper man
egenverdi og blir mindre attraktive for andre. Jeg opplever at de forhandler med meg
og seg selv om a bli mer attraktiv enn alle andre lungekreftpasienter. Det er viktig at
jeg ikke utfordrer dem for mye pa deres positive fortellinger, men hjelper dem a fa
respekt. Vi skaper situasjoner som gjar det positivt for dem a veere i. Jeg hjelper dem
a passere ved & vaere den “’kloke” i deres neerhet, den som forstér at det er mange
grunner til at de er der de er i dag. Intervjupersonene mine er opptatt av a presentere
seg selv som flinke, blide positive og som et forbilde for andre pasienter. De er
fortsatt attraktive, og de har ikke tapt egenverdi. Det er det bilde jeg oppfatter at de vil
gi meg og som jeg praver a stgtte dem pa. Igjen denne situasjonen hvor jeg vet at du
vet, og du vet at jeg vet, men vi sier ikke noe om det. Vi spiller et "’spill” hvor vi sier
at lungekreften - stigma betyr ingen ting, det skal ikke ha fokus. De gnsker ikke a
avvike fra regelen om hvordan det er gnskelig a vaere. De forholder seg til de normene
som Album beskriver, de “usagte” reglene om hvordan man ber oppfere seg som
pasienter. De viser meg at de mestrer sin situasjon og at det egentlig ikke er noe

problem. Jeg kan toke det som om de prgver a konstruere minst mulig stigma.

19 Jacobsen og Kristiansen beskriver i Goffmans metaforer hvordan vi ved sosial samhandling daglig utever ritualer som
bekrefter respekt og omsorg, sékalte samhandlingsritualer. Han sier at for & kunne fé respekt fra andre ma vi selv opptre
respektabelt.(Sosiologi i dag 2006)
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6.5 “Jeg folte meg faktisk bedre nar jeg rayka, sa jeg lurer
pa om jeg skal begynne igjen?”

Gjennom alle intervjuene ble det brukt mye latter og galgenhumor. De fortalte mange
vonde og taffe historier nar de lo, noe jeg opplevde som frustrerende. Som intervjuer
gnsket jeg at vi skulle skape rom for a snakke om det som var vanskelig, noe jeg
opplevde som delvis problematisk. Men sa fant jeg Albums beskrivelser av
sidehistorier. Nar han bruker beskrivelsen sidehistorier sa forstar jeg det som de
historiene som blir fortalt i skjul av noe annet. Han sier Narrens tale og galgenhumor
er ikke bare humoristisk (Album 1996). Begge inneholder sidefortellinger om noe trist
og tragisk sier han. I latteren kan man si det som er for farlig a si direkte, pa en mate
som gjer det nesten ufarlig. Dette gav meg en annen innsikt i hva som egentlig ble

snakket om ved hjelp av latteren.

Nar vi lytter til sidefortellingene opplever jeg at det farlige blir sagt likevel. Jeg tolker
det slik at mine intervjupersoner opplever at deres fortellinger noen ganger gjar det
vanskelig for dem selv og andre, derfor har de lert seg a fortelle historiene ved hjelp

av galgenhumor og latter.

Her kommer utdrag fra intervjuet med Svein. Han ler masse gjennom hele intervjuet.

Det begynner med at han forteller sykehistorien sin:

»Ja det begynte i 2004, tidlig pa varen sa holdt jeg pa med et dugnadsarbeid,
sa syns jeg at jeg var ikke sann som jeg pleier a veere. Jeg ble snart andpusten
og litt av hvert, og sa gikk jeg til fastlegen min og han undersgkte meg. Og Vi
dro pa sykehuset med rgntgen og sann jo, men det var ikke godt nok det. De
fant ikke ut av det. Han mente det var ikke noe, men sa mente han at jeg
matte til CT eller MR eller hva det heter. Og da sa de det. En svulsts pa to

ganger to centimeter. Og da ma jeg si at jeg gikk rett i kjelleren (ler masse).”

Nar han forteller historien sa ler han, men kroppen hans sier meg noe annet, og det a
ga rett i kjelleren er ikke morsomt. Men det a le gjar det lettere a fortelle historien, det

blir mindre vanskelig a sette ord pa det. Jeg praver a stgtte han ved a si at jeg skjgnner
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godt at han gikk rett i kjelleren, og tenker at da kommer det kanskje noe mer om det a

ga rett i kjelleren. Men da papeker han:

”Ja, men jeg kom snart til behandling. Det var ikke 14 dager etter de hadde
stilt den diagnosen far jeg hadde cellegift. Det var fantastisk det. Jeg falte jeg

var under god behandling.”

Sa forteller han hvordan han kastet opp og var darlig, sa ler han igjen. Han velger
fortsatt & presentere seg i rollen som en som mestrer. Han ville ikke ga inn pa hva det
var a ga rett i kjelleren, og han ville ikke veere der. Jeg apnet for det ved a stette han
pa at det matte veere teft. Igjen ler han nar han forteller hvor darlig han var, det er
ikke seerlig moro a kaste opp. Heller ikke dette vil han at vi skal snakke mer om. Hans
mate & mestre sin diagnose og sitt liv er a ikke problematisere, la det vanskelige fa lite
fokus, og jeg sier ikke mer om det, men stgtter han bare i fortellingen med smil og
nikk.

”Qg du ser haret forsvant jo, bade har og skjegg (ler). Men det er na
bagateller, jeg var ute i gar kveld, jeg gar i en losje og var ute i gar kveld, sa
er det noen som jeg har jobba tett sammen med der borte. Sa kom han ene
bort og presenterer seg, han var jo opptatt i den her losjen han (ler) og hvor
jeg kom fra? Nei jeg kommer i fra denne losjen jeg og sa jeg, og du og jeg har
jobba i sammen utenfor losjen og (ler igjen). Nei, men sann kan det ga.- Og
jeg hadde yngste sagsteren min pa sykehuset, hun er sykepleier hun, og sa
hadde jeg tatt lua av meg (ler). Og hun bare gikk rett forbi. Sa matte jeg rope

pa henne og si s voldsomt overlegen du er (ler).”

Her harer jeg en historie som beskriver at han ikke blir kjent igjen. Han har mistet har
og skjegg. Det er heller ikke morsomt & fortelle, men det gjar det lettere nar han ler.
Det han forteller meg er at han har et utseende som er endret, preget av sykdom. Det
vil si at han har stigmasymboler som gjar han til en annen person enn det han var far.
Til og med sa annerledes at hans egen sgster og losjevennene ikke kjenner han igjen.

Det er ikke mulig & skjule hans stigma, han opplever faktisk at han har endret
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utseende sa mye at han ikke blir gjenkjent, de tror han er en annen. Han forteller det
som om det bare er bagateller. Men episodene fortelles med latter og det gjer ingen
ting at han ikke blir i gjenkjent. Det kan veere at ved a fortelle historien pa denne
maten har han erfart at det gjor det lettere for andre a tale a hare den, og kanskje ogsa

a fortelle den.

”Jeg har jeg truffet pa folk som jeg har jobbet tett sammen med. Vi var seks
avdelingsledere pa den skolen jeg var pa, og en av dem hun var sykepleier.
Hun og jeg jobbet mye sammen pa grunn av at jeg hadde ansvar for eksamen.
Sa tok hun seg av alle helse og sosial fag, og kontrollerte dem. Hun traff meg
her oppe pa senteret og nar hun sa meg sa tok hun fart og sa forsvant (LER).
Hun makta ikke, hun takla ikke det.”

Her er det en som ikke “makter” & forholde seg til han, og han opplever det som
konsekvensene av stigmategnene han besitter. Hans stigma er sa skummelt at det blir
for vanskelig. Det er ikke mulig & ”passere”. Han blir staende og se at hun ikke vil
treffe han. En teff fortelling som ikke er morsom, men som kan fortelles som narren

og gjare det lettere a sette ord pa fortellingen. Det er hun som ikke makter.
Bente forteller sidefortellingene pa en litt annen mate:

”Det er jo klart det, jeg har jo sagt det sjol og, hvis jeg far lungekreft s skal
jeg takle det. Og jeg trur kanskje det at det er derfor jeg takler det, at jeg
klarer det sa bra at jeg skal pokker ikke gi meg altsa (ler).”

Hun velger a presentere seg som en fighter, det gjer det litt morsomt og muligheten
for at hun ikke skal klare det velges bort. Maten hun sier det pa gir ikke rom for andre
mater & snakke om det pa. Hun har tidligere tenkt at om hun far lungekreft sa far hun
takle det, og det er hennes mate a takle det pa. Fremstille historien som den teffe som
bare ler av det. jeg tolker det som om hun i alt hun gjer og sier ikke vil vaere den som

“plager” de normale, men heller gjore det lett for dem.
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V1 har hatt sykkelturer i Danmark og gjort masse rart og sé sier han det at
det kan vi vel ikke lenger. Sa sier jeg det at det veit vi vel ikke. Det var i
sommer jeg ikke kunne det sier jeg. En veit ikke assen det blir til neste
sommer, hvor mye jeg klarer og trene opp og hvor mye jeg klarer og gjere. Sa

han er litt sdnn, ja jeg ma piffe han opp litt (ler masse).”

Igjen den sterke som ma piffe opp mannen, det er heller ikke en morsom historie,
men kanskje lettere a fortelle ved hjelp av latter. Hun greier ved hjelp av latteren og
fortelle om hvem hun er, men ogsa om redselen for hvordan det kan komme til a bli
til neste sommer. Sa kommer hun selv inn pa temaet rayk og forteller om en samtale

med legen:

“Ja jeg har slutta & royke. Jeg slutta for 4 preve a bli kvitt den svimmelheta og
det da. Jeg blei jo ikke noe bedre. Jeg sa til han at jeg falte meg faktisk bedre
nar jeg reyka sa jeg. Sa jeg lurer pa om jeg skal begynne igjen, (ler) men jeg

gjorde ikke det da.”

Bente er den tgffe, som reagerer pa stigma pa en annen mate enn Svein. Hun kjenner
pa stigma fra andre, men jeg opplever at hun spiller et spill hvor det ikke skal ha noen
betydning. Hun avvaepner meg med sin mate a snakke pa. Felles for disse
sidehistoriene er at de kan fortelles ved hjelp av latter, det er ikke noen problemer, vi
ler av det. Det er ogsa en historie om a fale seg syk, uten at det skal veere synd pa
henne. Jeg far ingen muligheter til a ga videre pa det, jeg ma bekrefte deres mate a

fortelle det pa. Ved latter sa har vi hele tiden gjort alle scenene lettere a veere i.

6.5.1 Sidefortellinger ved hjelp av latter og galgenhumor

Gjennom analysene sa skjgnte jeg at latter og galgenhumor kan veere en avvapning og
en annen mate a fortelle om de vanskelige hendelsene. Det er vanskelig a oppleve seg
stigmatisert, hvor de opplever at de taper egenverdi og av den grunn kanskje praver a
konstruere minst mulig stigma. Jeg tolker det som de velger roller som de tgffe og de

som ikke lar seg “’vippe av pinnen”. Den stigmatiserte ber ha et godt humer, det gjor
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det lettere for dem han omgas (Goffman 2000). Nar de bruker galgenhumor sa praver
de a gjare det lettere a fortelle de vonde historiene. De forteller om livene sine hvor
de selv prover a ta ansvar og a gjgre det lettere for sine omgivelser, og kanskje ogsa
for meg. Opplevelsene deres legger de frem for meg som komiske og ikke som
vanskelige eller ubehagelige. De vil ikke utsette andre for den ubehageligheten det er i
& se den stigmatisertes falelser. ** Om de ikke er komiske s& ler de nér de forteller det,
og gjer det dermed ufarlig. Jeg opplever at de vil jeg skal se den tgffe personen og
ikke den stigmatiserte som er satt pa sidelinjen av sin diagnose, eller sitt stigma. De
forteller om ur sener hvor deres stigma er synliggjort, men som de allikevel velger a le
bort og a forstd. Det kan vere at de har erfart at andre normale far det lettere sammen
med dem om de gjer det pa denne maten. Goffman snakker om en god tilpasning til
samfunnet for den stigmatiserte. Han sier at han da ma akseptere seg selv som nesten
normal, men allikevel unngi situasjoner som gjor at de normale skal ”late som” han er

en av dem.

6.6 De som blir vekk — "noen bare feiger ut”

Alle intervjupersonene mine forteller om venner som har forsvunnet, eller beskriver
historier hvor de ser at andre unngar dem, gar over pa den andre siden av veien eller
later som de ikke ser dem. Kreft assosieres ofte med stigma og redsel, og kreft er en
diagnose man ofte forbinder med ded. Nar det gjelder lungekreft er det en
kreftdiagnose de fleste av oss forbinder med stygg dad og pusteproblemer (Chappelen
et al) Vi blir gjennom media fortalt at rayking gir lungekreft, det illustreres ofte med
stygge svarte lunger som forsterker det ”stygge” ved lungekreften. Det kan vare en

medvirkende &rsak til at s& mange opplever at folk trekker seg vekk. *2

™ 1gjen tilbake til Goffman som ikke snakker om falelser men heller det som foregér mellom oss. De mikroskopiske
ritualene.

12 Det beskrives av mange kreftpasienter at de opplever at venner trekker seg vekk, s det er sannsynligvis mange &rsaker
til det. men i denne oppgaven velger jeg & fokusere pa stigma og intervjupersonenes opplevelser av hvorfor andre trekker
seg ut,
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Linda beskriver hvordan folk blir flaue eller trekker seg unna. Hun mener selv at det
har blitt enna verre nar hun har fatt synlige tegn pa sin diagnose, hun er avmagret og

harlgs.

”Noen sklir unna, de er sikkert redd for hvordan jeg reagerer nar de tar
kontakt. Noen venner ser jeg faktisk ikke mer. Noen kollegaer er flaue nar de
treffer meg, sier bare hei og det er de som gjerne hadde slatt av en prat for.
Men jeg ser det er folk som ikke vil eller ikke tgr a snakke med meg likevel,
sant. Og sa ser du at det er en del som ser, og etter at jeg begynte a ga med

hatt s& gér de gjerne over til den andre siden av gaten ndr de ser meg.”

Hun baerere hatt, har ikke har. Hun har et stigma som forteller at hun er syk, i tillegg
til at hun er avmagret og blek. Det er flere synlige symboler som bekrefter stigma, og
som forteller andre at hun er veldig syk. Linda beskriver her hvordan folk trekker seg
unna henne, hun forteller at noen venner har blitt helt borte. I tillegg sa opplever hun
at arbeidskollegaer ikke tar snakke med henne. For Linda er dette en bekreftelse pa at
hun er stigmatisert, de andre har fordommer mot henne som gjer at de holder seg
vekk. Linda har hatt livmorhalskreft tidligere, og nar jeg spgr om hun opplevde det

samme da s& svarer hun:

”Nei, det gjorde jeg ikke. Jeg tror det er lungekreften som gjor at de trekker
seg. De vet ikke hva de skal si, de har jo sagt til meg tidligere at de trodde jeg

hadde slutta a rayke for lenge siden.”

Her harer jeg hvordan hun selv forklarer at det er pa grunn av diagnosen hennes, at

det gjar det vanskelig for andre at det kan veere hennes skyld.

Bente forteller om et vennepar som de har veert mye sammen med, bestekameraten til
mannen. De har veert sammen gjennom mange ar, pa ferier og pa hyggekvelder. De
kommer ikke lenger, og “ringer bare nar de vet vi ikke er hjemme” som hun sier. Hun
er skuffet over at de bare “feiger ut”. Hun forteller meg at hun er veldig skuffet over

dem, og kommer med et utsagn at hun er jo ikke dgd enna da.
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Svein forteller at nar de har fatt hgre at andre har samme opplevelsen som han sa er
det mye lettere. Han forteller at nar de var pA Montebello senteret ** s& var det flere
lungekreftpasienter som fortale at flere venner og bekjente hadde trukket seg. De er
ikke alene, det er noe som er vanlig i deres situasjon. Det er ikke dem selv det er noe

galt med.

”Men ndr du kommer pé byen og treffer folk som du kjenner godt, som gar
rett over gaten for & komme klar meg. Det synes jeg, det reagerte jeg
voldsomt pa. Men vi hgrte det nar vi var pa Montebello at vi var ikke alene

om det ”

Her forteller han at han reagerte voldsomt pa at folk han kjente gikk rett over gaten.
Jeg stgtter han i min kommunikasjon ved a nikke og fortelle at ja, han har helt rett, det

er ikke uvanlig.

Ved foto intervjuet hos Ivar viser han masse bilder av familien, og sa sier han at det er
ikke bilder av vennene lenger. Han forteller ogsa at folk unngar han, men han finner

stotte 1 at andre av hans ”gruppe” opplever det samme.

”For det har jeg unngatt, det kunne jeg ha hatt. Men da blir det tungt, for det
bilde det er det ingen ting pa. For de folkene som skulle da ha kanskje veert
med 1 det selskapet og ellers da, dem er ikke der lenger” Det er folk som er

ngyaktig like gamle som meg, men stille og rolig har dem forlatt arenaen.”

Goffman sier at nar vi far mennesker i var naerhet som besitter et stigma sa avviker de
fra vare forventninger og blir ugnsket. Jeg opplever at det er det Ivar beskriver ved

disse fortellingene sine.

Ivar fortsetter og beskrive hvordan det er a leve med lungekreft i en sosial kontekst.

Og begynner & snakke generelt.

3 Montebello senteret er et rehabiliteringssenter med ukeskurs for kreftpasienter ( se kildeliste). Svein har vart pa et
kurs for de som har lungekreft.
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”Og for den som blir rammet av det, s er det jo nesten en tragedie, fordi at
du mister det sosiale aspektet rundt deg. Akkurat som du, som i historien
tidligere har veert spedalsk, og satt ut i skogen. Det er nesten sann. Kona mi
sier at du har jo selv fortalt dem det, at du har det. Ja det har jeg gjort. Han
Bondevik han sto frem med nervene sine en gang i tiden, statsministeren. Selv
han kunne fa nervesammenbrudd. Hvorfor skal ikke jeg sta frem? Det er ikke

noe mer smittsom det enn det nervesammenbruddet han hadde.”

Her hgrer vi at han snakker generelt farst far han kommer tilbake til at hans kone sier
at det pa en mate er hans skyld at de er forsvunnet, han har jo fortalt dem sin
diagnose. Han blir ikke satt ut i skogen som de spedalske, men han opplever seg
forlatt av vennene sine, hans diagnose gjer at de forsvinner. Det er personer som han
far hadde gode relasjoner med. Jeg opplever at hans kone her bekrefter stigma for
han, hun sier at det faktisk er hans egen skyld, da han har sagt at han har lungekreft.
Med bakgrunn i stigma kan det tolkes som at det ikke noe annet a forvente. Sa

kommer han med en beskrivelse av hvorfor han har tatt disse bildene.

“Derfor hele den billedserien her er basert pa nerhet med familie, aller
naermeste, for hva skal en ta bilde av nar resten svikter. De som du kunne ha
dratt pa tur sammen med pa fjellet, da ma du be dem pa dine kneer, men dem

har alltid unnskyldninger for a ikke veere med. ”

Igjen en fortelling om familien, de kloke som er rundt han og med han. Men ogsa

fortellingen om de som bare trekker seg, de sier ikke en gang hvorfor.

6.6.1 Tap av nettverk som en konsekvens av stigma?

De beskriver alle at de har et stigma som er for vanskelig for andre a forholde seg til.
De forteller om mennesker som gar over pa den andre siden av gaten, om mennesker
som ikke prater med dem lenger, og om nare venner som rett og slett blir borte. Det
blir ubehagelig for andre a veere sammen med dem, derfor unngar ogsa normale slike

ubehagelige situasjoner. 1 fglge Goffman har den stigmatiserte ansvar for a gjere det
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lettere for de normale & vaere sammen med dem. Jeg tolker det slik at mine
intervjupersoner har ikke lenger mulighet for a skjule eller nedtone sine stigmae. |
tillegg representerer de noen som har fatt en sykdom som de selv er ansvarlig for. Nar
vi hgrer at de ikke burde si hvilken diagnose de har, sa ligger det i det at da vil andre
tenke nedverdigende om dem. Ved & unnga a veere sammen med de stigmatiserte, kan
man late som om de ikke finns. De stigmatiserte blir en belastning for de normale, sa
da velger de a trekke seg vekk for & unnga belastningen. Jeg harer heller ikke at
intervjupersonene prgver a gjgre noe med det, de konstanter at det er sann, og
forholder seg til det. Jeg vil tro at det letteste for dem er a akseptere det, og prove a
finne forklaringer pa det som de kan leve med. En mate a gjere det pa er jo & prave a
formidle en positiv sosial identitet. Det gjer de nar de snakker om de kloke andre som
de beskriver under den flinke pasienten”. Allikevel horer jeg en sérhet og en

fortvilelse nar de far forklart fra andre at de har jo fortalt om sine diagnoser.

6.7 Fortellingenes form

Alle intervjupersonene har litt forskjellig mate a presentere sine historier pa. To av
dem ler masse, men de andre to er mer sarbare nar de forteller. Men felles for dem
alle er at presentasjonene blir til sammen med meg som intervjuer. Vi konstruerer i
felleskap historiene. De varierer litt i form fra person til person og avhengig av nar jeg
er sykepleier og nar jeg er forsker, og hvem jeg er sammen med av dem. Jeg hjelper
dem ved a stille oppfalgende spgrsmal og ved a vere stattende nar det virker som noe
er vanskelig. Som intervjuer hjelper dem gjennom alle intervjuene med a nikke, smile,
komme med sma stgtteord, og ved a la dem fa lov til & fortelle deres egne historier. Sa
skaper vi i felleskap en fortelling om dem, hvor de beskriver seg og sine historier pa
en mate hvor jeg som ikke kjenner dem kan protestere, men bare hjelpe dem videre.
Jeg opplever at det er viktig for dem alle fire & definere situasjoner og fortelle eller
hevde hvilke personer de er. Dersom jeg lener meg til Goffman og hans tolkninger,
mener han at nar de implisitt eller eksplisitt forteller hva slags personer de er sa stiller
de moralske krav til meg. Jeg blir forpliktet til, eller bar vaere forpliktet til a verdsette

dem pa den maten personer av deres rang har rett pa & forvente. Dette jobber jeg med
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gjennom alle intervjuene. De er ansvarlige personer som aldri vill begynt a rayke
dersom de visste hvor farlig det var. Og de er jo stort sett uskyldige i forhold til sine
diagnoser. Nar de gjennom intervjuene motsier seg selv sa stopper jeg dem aldri. Jeg
kommenterer ikke det de sier, men statter dem i deres utsagn. Eksempelvis der Svein
forteller at cols kommer av reyk. ”Det er helt sikkert.” Min kommentar til det er at ja
og cols har han ikke. Her har jeg gjort ”jobben” ved & bekrefte han som den moralske
personen han egentlig er. Min rolle gjennom intervjuene blir & hjelpe dem frem uten
at de skal fagle det ubehagelig eller uten at jeg skal gi dem roller de ikke vil ha. Alle
fortellingene blir fortalt gjennom en form som er neer lik en vennskaps fortelling, en
presentasjon av livene sine. De blir kompletterte gjennom maltidene og samtalene far
og etter intervjuene. Alle har valgt a gjare intervjuene hjemme i egne stuer. Vi
begynner alle intervjuene med hvordan de fikk sine diagnoser og ender dem pa
samme mate hos alle med bilder av deres liv og deres familier. De begynner med det
vanskelige og avslutter med historiene om deres liv og hvor heldige de er som har den

familien de har rundt seg.

6.8 Fortellingenes funksjon

Alle intervjupersonene fortalte historier om seg selv som vellykkede og presentable
personer, kontrastene til temaene vi egentlig snakker om. Alle fortellingene hadde
samme funksjon som jeg hjalp dem med a presentere. De var ansvarlige, flinke
humearspredere. Samtidig gav de uttrykk for at de matte veare sterke for deres familier,
eller deres neermeste. De var oppegaende ektefeller og foreldre. Betydningen av dette
ble styrket i samhandlingen med meg. Deres bevissthet om dem selv blir skapt i en
ny funksjon i samtalene med meg som forsker og med meg som intervjuer. De kunne
presentere den historien de ville, det var ingen som ville korrigere de, og jeg vil vere
en som lyttet og som skulle se dem i det bilde de selv valgte & presentere av seg selv.
Som forsker kan jeg se at det kan veare godt a fa fortelle den historien man vil og fa
hjelp til & bekrefte den. I tillegg hjalp jeg dem over det som var vanskelig ved &

normalisere det og & fa dem tilbake “in face”, de fikk en bekreftelse pé at de var
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normale og deres reaksjoner var helt normale. Deres fortellinger ble fortalt pa flere
nivaer, fra den dype krisen med kampen for livet, til den muntre og sterke som

mestret situasjonene.

Personlig identitet er den oppfattelsen de har av seg selv som jeg hjelper dem a
opprettholde **. Bakgrunnen for at de blir intervjuet er at de lever med lungekreft. For
dem kan det ha blitt viktig a presentere seg som mer enn lungekreftpasientene, og i
alle fall som de uskyldige” lungekreftpasientene. Dette ma jeg hjelpe dem med
gjennom intervjuene. Deres sosiale identitet skifter med definisjon av situasjonen vi
er i gjennom historiene. Nar intervjupersonene mine definerer situasjonen hevder de
da at de er en bestemt slags person. Det ligger her en moralsk dimensjon som jeg ikke
kan overse. Goffman sier at gjennom en rekke mikroskopiske samhandlingsritualer sa
bekrefter vi hverandres verdighet. Dette skjer gjennom alle mine intervjuer, ved mine
stgttende kommentarer, ved smilene og ved a bekrefte dem som flotte mennesker. Da
stiller de moralske krav til meg og tvinger meg til & verdsette og behandle de pa den

maten som personer av deres slag har rett til a forvente. Som jeg gjer her med Bente.

B: Jeg har det ikke noe sann at jeg er deprimert eller, at jeg har det bare trist

0g sann
H: nei men du har vel kanskje en sann grunnleggende positiv holdning

B: ja jeg trur nok jeg er litt sdnn positiv. Og sa har jeg og hatt den jobben min

pa sykehuset og, jeg leerte nok mye der og.

H: det tror jeg du gjorde, i kombinasjon med den du sikkert er av

mennesketype

Her ser vi hvordan jeg bekrefter og behandler henne pa den maten hun selv velger at

jeg skal gjare. Pa den maten hun fremstiller seg selv. Hun presenterer seg selv som en

% Et menneskes personlige identitet er den han er pa tvers av situasjonene, den er stabil i motsetning til den sosiale
identiteten som endrer seg avhengig av de sosiale situasjonene. (Album 1996)
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som ikke bare er trist, og jeg gir henne i tillegg en rolle som en positiv og

grunnleggende person. Her far hun en ny sosial identitet som autentisk og arlig.

Jeg kan ikke komme hjem til intervjupersonene og spise deres mat og drikke deres
kaffe og ikke behandle dem med respekt. For a forsikre meg om at de ikke skal tape
ansikt under intervjuene sa argumenterer jeg aldri mot noe av det de forteller, jeg
kommenterer de fine bildene og bekrefter at de er heldige som har sa fin familie som
stgtter dem. Jeg hjelper dem ogsa nar de forteller om venner som forsvinner. Da er jeg
kjapp til a si at det forteller alle, det er ikke bare hos dem det skjer. Det er en mate a
fa dem tilbake “’in face” pa. Jeg statter dem pa at det er nemlig ikke dem det er noe
galt med. Sosial identitet endres avhengig av hvilken kontekst den er i, den skapes
gjennom interaksjon med de menneskene og de situasjonene de er i. Vi hgrer for
eksempel Svein fortelle om forskjellige sosiale identiteter om han er i losjen eller om
han er pasient. Men vi konstruerer i fellesskap et bilde av han som en som ikke bryr
seg om hva andre sier eller at han ikke blir i gjenkjent. De fremstiller seg alle som

medlemmer av en oppegaende og reflektert gruppe mennesker.

Stigma handler om de gyeblikk hvor normale og stigmatiserte er i samme sosiale
situasjon, 1 hverandres fysiske narhet ’primal senen”. Enten fordi de treffer
hverandre for a snakke sammen eller for fordi de oppholder seg i hverandres neerhet i
en annen sammenheng. Dersom jeg skal se pa interaksjonsprosessene og
kontrollprosesser som Goffman beskriver som de som skaper sosiale avvikere, sier de
selv at de ikke er stigmatiserte i deres fortellinger. Jeg opplever at vi sammen er sa
opptatt av a ikke konstruere stigma, men at det allikevel kommer frem nar vi sammen
fokusere pa at det ikke er det. Fortellingenes funksjon er i hovedsak a presentere seg
selv som sterke og normale mennesker, men allikevel kommer det frem flere
identiteter nar vi i fellesskap forhandler om hvem de egentlig er. Det ble konstruert et
eget liv i alle intervjuene som var mellom meg som intervjuer og intervjupersonene,

hvor de ble positivt bekreftet. De fikk en positiv sosial identitet.



86

6.9 Fortellingenes kontekst

Jarvinen beskriver fortellingens kontekst som den sosiokulturelle kontekst, relasjonen
mellom intervjupersonenes fortelling og deres sosiale tilhgrighet, diskurser om
fortellingens tema. Staunzs og Sendergaard (ibid) snakker om hvor viktig det er a
ikke bare vere oppmerksom péd hvordan historien fortelles, men ogséd “hvorfra” den
fortelles. En konkretisering av medlemskap” er viktig sier de(ibid). De mener dette
er viktig slik at intervjuer og intervjupersonen skal forsta hverandre og den sosiale
verden i en kjent orden. Det kan veere kulturelle forskjeller relatert til temaet
lungekreft i de forskjellige sosiale relasjonene. Diskursen rundt lungekreft og rayk vil
jeg tro er forskjellig, men som jeg ser det er det pavirket av rollene eller merkelappene
intervjupersonene har. Spraket skaper og reflekterer den sosiale virkelighet. | disse
intervjusituasjonene har jeg som intervjuer og mine intervjupersoner ngdvendigvis
ikke det samme spraket. Men gjennom intervjuene laerer jeg meg a tilpasse meg deres
sprak, noe som kan apne for en starre forstaelse. Jeg bruker deres ord og deres
forklaringer. Vi hgrer fortellingene fortelles fra hun som ler og sier at hun kan
begynne a rgyke igjen, hun posisjonere seg kulturelt pa et annet sted enn de andre.
Mens han som forteller en lang historie om hvordan han begynte a rayke formidler at
han har skjgnt hvor dumt det var og hvor urettfredig det var at han ble utsatt for det.
Jeg viser dem begge at jeg forstar hva de snakker om og at jeg bekrefter deres
moralske koder. Det samme skjer med han som viser frem hele familien sin pa
bildene, beskriver familiemiddager og innholdet i dem. Han beskriver en posisjon i

familien som er viktig for han.

Intervjupersonenes posisjoneringer er forskjellige. Linda som skal dg har en annen
sosial kontekst enn de andre. Hennes sosiale tilhgrighet har skrumpet inn, mens Bente
vil vise meg en bereist og oppegaende person som i tillegg er helseperson, vi har noe
felles. Sa her far jeg rollen som den som blir undervist og lytter beundrende til hennes
reisefortellinger. Svein er en person som har en sosial identitet i mange lag, mens lvar
beskriver den kun hos familien sin og pa sykehuset. Alle har en sosial tilhgrighet i

miljger hvor det er toft a skulle fortelle at man har fatt lungekreft, og at det kan ha noe
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med rayken og gjare. De fokuserer alle pa den sterke sosial tilhgrigheten til familien.
Det er den som er viktig. Samtidig har de en sosial tilhgrighet pa sine sykehus. Deres
sosiale liv har blitt endret, og det har gjort noe med deres sosiale identiteter, eller
hvem de opptrer som i de forskjellige situasjonene. Jeg tror de opptrer annerledes
ovenfor meg an for andre utenom familien. De opplever at jeg i min rolle kan se deres
stasted og forsta deres sprak som lungekreftpasienter. De har et behov for at jeg skal
se dem og deres liv i den sammenhengen de mener er riktig. De vil formidle bilder av

seg selv som de selv kan leve med og som jeg kan smile til.
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7. “Kan du gjore lungekreft mere spiselig sa er det
fint.”

| 23 ar har jeg arbeidet innenfor kreftomsorgen og blitt preget av alvoret og
livskampene som falger med kreftsykdommer. Med arene har jeg utviklet en serlig
interesse for lungekreft. Grunnen er at det er en pasientgruppe som ma forklare og
forsvare seg som syke. Mer eller mindre uttalte forklaringer fra omgivelsene om at du
har deg selv og dine raykevaner a takke for sykdommen. Pasientene fornemmer i
sterkere eller svakere grad at familie, venner, helsepersonell og andre personer
plasserer dem i en gruppe som ikke har tatt ansvar for egen helse. Det a ta ansvar for
egen helse er sterkt fokusert i var tid. Et sterkt uttrykk for pasientenes behov for a
forsvare seg og angsten for a bli stemplet uttrykkes i innledningen til denne oppgaven
hvor jeg forteller om kvinnen som lagde en video til sine sma barn for & forklare at det

ikke var hennes skyld at hun dede fra dem.

Dette er bakteppet for min utforskende interesse for tema lungekreft og
stigmatisering. Dette avsluttende kapitlet har jeg gitt overskriften ”Kan du gjgre
lungekreft mer spiselig s er det fint”. Det er et direkte sitat fra en av informantene
som gir uttrykk, pa en litt forsiktig mate, for det jeg er opptatt av, nemlig a gjare livet
med lungekreft forstaelig. Med forstaelig mener jeg a fa frem kunnskap om disse
stigmatiserende erfaringene som pasientene antyder og sliter med i starre og mindre
grad. Jeg gnsket & fordype meg i pasientenes konstruksjon av mening omkring sine liv
og sykdomserfaringer. Med forstaelig tenker jeg ogsa pa at jeg gjerne vil bidra til &
gjere pasientens strev med omgivelsenes anklagende signaler mot dem bedre kjent, og

slik muligens bidra til 2 dempe stemplingen av lungekreftpasientene.
| denne oppgaven ble problemstillingen som falger:

“Hvordan forholder mennesker med lungekreft seg til sin sykdom, livshistorie og sine

omgivelser?”
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Denne problemstillingen er blitt til i en pendling mellom data og teori. Den teorien
som har fulgt prosjektet fra dag en er Goffmans sosiologiske teori. Han har bidratt til

a utvikle interaksjonismen og teoriene om vére daglige roller og “rollespill”.

Jeg var opptatt av stigma og da var det naturlig a se til Goffman. Han snakket om
menneskenes ”face” -selvbilde som de investerer i de forskjellige situasjonene. Han
mente akteren i en viss situasjon handler og kommuniser i overensstemmelse med sitt
eget selvbilde, og samtidig hjelper andre & handle i overensstemmelse med deres
selvbilde, eller ”face”. Nar vi hjelper hverandre med a opprettholde vare respektive
“face” sé prever vi & opprettholde en felles definert eller foretrukket definisjon av hva
som foregar. Denne interaksjonen fikk stor plass i mine intervjuer, vi forhandlet hele

tiden om en meningsgivende sosial identitet for mine intervjupersoner.

Goffman snakker om stigma som det a bli sosialt merket, og med konsekvenser som
tap av egenverdi og attraktivitet. Han sier det handler om et individ som i
utgangspunktet ville blitt sosialt akseptert, men som innehar en egenskap som
tiltrekker seg oppmerksomhet, en egenskap som far de som mgter han til 3 trekke seg
vekk fra ham. Med andre ord sa kan den stigmatiserte i tillegg til & ikke fale seg
attraktiv lenger, ogsa bli sosialt isolert. Goffman deler ogsa stigma inn i flere
grupperinger, en av de som var relevant a se til for meg var stigma som beskrevet som

karaktermessig feil, eller viljesvakhet.

De normer den stigmatiserte har fatt fra samfunnet rundt seg kan gjere han i stand til
a se hva andre ser som de mener er hans svakhet. Og han kan innrgmme at han ikke
lever opp til det som kreves av han. De fleste gnsker & veere normale som man mener
alle andre er. Da er det & oppleve a fa lungekreft, en sykdom som kan oppfattes som
selvpafart, noe som kan skape et spenningsfelt hvor skylden og skammen kan oppsta.

Goffman sier at en av de mest brukte matene & handterer dette pa er a late som det

ikke er viktig. Det gjar det lettere for den stigmatiserte og for den normale.

Gjennom mine analyser finner jeg at det er det som skjer med mine intervjupersoner.

De bruker all sin tid sammen med meg pa a fortelle meg at dette ikke er viktig for
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dem. Det har gjort det vanskelig for meg a fa tak pa stigma, da jeg har lett etter noe
som de vil IKKE skal veare der. Jeg har mattet ga omveier for a analysere det frem.
Gjennom disse omveiene har jeg mattet gi dem verdi. Gjennom a gi dem verdi har jeg
ogsa gjort det vanskelig for meg selv som forsker da jeg har hjulpet dem med a skjule
stigma. Nar jeg som forsker later som det ikke finnes sa finner jeg at mine
intervjupersoner snakker pa samme mate som meg, og det tydeliggjer at de ogsa later
som om stigma ikke finnes. Den rgde traden i historiene vi sammen konstruerte ble

forholdet deres til meg, familiene og helsepersonell.

7.1 Forholdet mellom meg og intervjupersonene

Det har gjennom analysene blitt veldig klart for meg at jeg fikk et forhold til mine
intervjupersoner som handlet om a bekrefte dem, bekrefte at skylden og skammen i
forhold til deres diagnose faktisk ikke var ngdvendig a reflektere over. Jeg hjalp dem
a bekrefte at det betydde ikke noe. De var verdifulle mennesker som fortjente min
respekt, og vi fokuserte i felleskap pa deres positive sosiale identitet. Gjennom
intervjuene ble jeg mer og mer opptatt av a bekrefte dem, jeg hjalp dem a skjule det

de ikke ville skulle veere i livene deres, nemlig stigma.

| lgpet av analysen utpekte det seg flere dilemmaer, disse dilemmaene befant seg i
spenningsfeltet mellom det & ha veert en rgyker og gnske om a ikke veere ansvarlig for
sin diagnose. Intervjupersonene ville ha en identitet som ikke var knyttet til rayk og
skyld, det var viktig for dem a presisere ovenfor meg. De snakket masse om rgyking,
uten at jeg hadde det som tema, de brukte tid pa a forklare meg at deres
lungekreftdiagnose ikke hadde bakgrunn i rayken. Jeg stattet dem i den
fremstillingen. De var opptatt av a fortelle meg at de er uskyldige, det er ingen grunn
til ”a se ned pa dem”, eller gjore dem mindre attraktive. Jeg opplevde at gjennom
intervjuene sa skulle vi bli enige om at det ikke var noen grunn til & stigmatisere dem,
de ville ikke ha den rollen, og her i det spenningsfeltet ligger stigma. | deres gnske om
a ikke veere skyldig, samtidig som de allikevel kommunisere at det er jo fra rayken da.

De gnsker ikke a vaere skyldige i sine diagnoser, verken ovenfor seg selv eller andre.
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Vi prevde i felleskap a tone ned det negative ved “merkelappen” lungekreft. Det var

noe jeg opplevde at jeg matte vaere med pa for a fa frem deres historier.

Alle intervjupersonene mine brukte all sin tid pa a fortelle positive livshistorier. De
forsvarte pa en mate sin rett til en identitet uten stigma. De har jo alle veert av de
normale far de fikk sine diagnoser, derfor sier Goffman sa kjenner de stigma fra
begge sider. I ettertid ser jeg at vi sammen var sd opptatt av at ”andre” forventet at de
skulle forsvare sin rett til & ha lungekreft, de utrykker heller at det gjelder ikke dem,
men andre med lungekreft. De brukte mye tid pa a fortelle meg at de har ikke tapt
egenverdi eller blitt mindre attraktive, samtidig som de forteller om andre som har
trukket seg fra livene deres og som unngar dem nar de treffer dem tilfeldig. Her er det
ogsa er stort spenningsfelt hvor vi sammen praver a konstruere en fortelling som ikke
inneholder stigma, og i det sa blir igjen stigma tydelig. Jeg ser i ettertid at for a fa
frem stigma matte jeg hjelpe dem a konstruere historier som bekreftet dem som de
moralske menneskene de var, vi latet som om stigma ikke eksisterte ved & sammen a

prave a fjerne skylden og skammen fra deres historier.

7.2 Intervjupersonenes forhold til helsepersonell

Det samme skjer ogsa nar de forteller om deres mater med helsepersonell, hvor de
beskriver seg som de flinke pasientene. For dem er det viktig a fa og gi respekt til de
helsepersonell som de mater. Det gjar de pa forskjellige mater, men det handler igjen
om & konstruere fortellinger om dem som de flinke pasientene som ogsa stiller opp for
andre pasienter og for helsepersonell. Det er fortsatt en forhandling som gar pa a ikke
veere den pasienten som er brysom eller som er en belastning for helsepersonell, med
andre ord late som om diagnosen deres er helt uavhengig av egne rgykevaner
tidligere. De far bekreftete av sine leger at de er dyktige, viktige og tre av dem
forteller om legene som har sagt at deres lungekreft nok ikke kommer av rgyking. De
motsier seg selv flere ganger, men det er tydelig at de ogsa her praver a late som om
det ikke har betydning. Igjen blir stigma synlig, i deres egne forventinger om hvordan

andre skal forholde seg til dem og i deres forsgk pa a formidle sine positive roller.
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Forhandlingene handler om a skape en positiv sosial identitet, en positiv fortelling om
deres liv. De forhandler med helsepersonell om a ikke fale skyld i forhold til at de
alle har veert raykere, og de later som om det ikke betyr noe. De forteller at legene
sier at de ikke skal ta det som en skyldfglelse, igjen harer jeg at de far statte i at det
ikke er sa viktig, og i det sa finner jeg ogsa stigma. De praver a overbevise seg selv,
med min hjelp, om at de har fatt dette bekreftet De er pa en mate i en
forsvarsposisjon fra starten av. Det som er viktig for dem er a fortelle en positiv
historie som ikke har noe med skyld a gjare, i det de sier sa tenker jeg at de forventer
stigma, derfor ma de preve a avvise stigma, som et mottrekk, noe som gjer stigma
synlig for meg. Det blir synlig i deres fortellinger om hvordan de blir mgtt med

respekt fra helsepersonell.

7.3 Intervjupersonenes forhold til familien

Alle intervjupersonene mine bruker mye tid pa a fortelle meg om familiene sine. De
er opptatt av a fortelle meg hvor fint de har det i familien, og hvem de var fer de ble
syke. De forteller om familier som stotter dem, og som hjelper dem med & “dekke
over” stigma. Familiene hjelper dem med a fungere som “normale”. De lever mer
isolerte og da er det lettere a leve som normale. Deres familier later ogsa som om det
ikke betyr noe, men nar deres ektefeller snakker med meg sa kommer det allikevel
frem. Eksempelvis nar konen til Svein forteller meg at til alle andre sa sier de at
lungekreften har ikke noe med rayken a gjere, det samme som Svein sa til meg. Der
finner jeg ogsa stigma, nemlig der hvor de vil vise meg den rollen de hadde far,
fortelle meg hvem de var. Det er ingen grunn til skyldfalelse eller til & se ned pa dem
er det de ogsa forhandler med familiene sine om. De velger den normales
perspektiver, og ber meg pa en mate a akseptere det, noe jeg gjar. Familiene far en
viktig rolle i det & hjelpe dem med a late som om alt pa en mate er som far, bare det at
de har fatt lungekreft. Allikevel harer jeg to ektefeller som snakker om at hadde det
ikke veert for rgyken sa hadde situasjonen veert en annen. De har pa en mate to roller i

denne sammenhengen, de hjelper sine ektefeller ogsa til & dekke over stigma, samtidig
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som de er en del av det. De later som det ikke er viktig, og de snakker ikke om skyld
eller skam, men spiller pa en mate med i spillet som handler om at dette er ikke noe
av betydning. Det er ingen grunn til a tenke stigma. De er klare pa at noen pekefinger

det har de ikke vert utfor. I dette ”’spillet” blir stigma igjen tydelig for meg.

Fotointervjuene styrket ytterligere muligheten deres til a skjule stigma. De fokuserte i
hovedsak vekk fra det som var vanskelig, og inn péd det ”gode” 1 livet. Bildene ble
beviset pa hvem de var tidligere, en bekreftelse pa deres tidligere normale identiteter.
Det var det de gnsket a fokusere pa. Det ble synlig nar de snakket om sine sosiale liv,
som na i hovedsak besto av familie. Det viser meg spenningsfeltet mellom det a ikke
skulle la seg merke med sitt stigma, mens de allikevel ble konfrontert med det i mgte
med andre. De ble jo alle mint pa det i mgte med mennesker de tidligere mgtte som
normale i sosiale situasjoner, de opplevde alle at de ikke ble kjent igjen eller at andre
unngikk dem. Dette beskrev de, samtidig som de hovedsakelig gjorde et poeng ut av
at det var jo forstaelig da. En av dem uttrykte at det gjorde jo ingen ting. Igjen en for
meg bekreftelse av stigma i denne kampen de alle beskrev, nemlig kampen for a ha

rollen som normal.

7.4 En “uspiselig” diagnose?

Det som dominerer i analysene er intervjupersonenes kamp for en positiv sosial
identitet. De gnsker & betraktes som normale, og prgver & overbevise seg selv og meg
om at de er det. Gjennom forhandlingene for & vere attraktive sa blir stigma synlig,
stigma lever i spenningsfeltet der menneske mgtes og der intervjupersonene mine har
sine sosiale identiteter. Nar jeg spgr om det er vanskelig a fortelle at de har lungekreft
sa sier de alle sammen at det er det ikke. Allikevel sier en av dem nar vi har slatt av
kassettspilleren, om du kan vaere med pé & gjore lungekreft spiselig sé er det fint”.
Her kommer stigma frem i det han sier, det er ikke sa greit & ha en diagnose som ikke
er ’spiselig”. Det vil si at den er ubehagelig for andre og derfor ogsa for dem selv? De
antar at andre fordemmer dem, at andre mener de har en lavere moralsk status. |

Intervjusituasjonene oppholdt vi oss mye i dette spenningsrommet. Jeg hjelper dem
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gjennom alle intervjuene med a skape positive sosiale identiteter, vi later som om det
ikke er noe problem, men samtidig vet de at jeg vet, og jeg vet at de vet at jeg vet. Her
finner jeg ogsa stigma i Goffman beskrivelser at det a late som om det ikke finnes,

selv om vi vet at den andre vet.

En fortsettelse av dette prosjektet ville vare a se pa det samme temaet med fokus pa
pargrende og de som behandler lungekreftpasientene. Hva tenker legene som hjalp
dem ved a si at dette kanskje ikke var deres skyld? Hvordan er det & veere pargrende
til en lungekreftpasient? Hva opplever de av stigma? Cancerfonden kaller lungekreft
en “tyst” diagnose. En mulig méte & gjore diagnosen mer spiselig pa er kanskje & heve
stemmen om lungekreft og stigma, det kan gjgres gjennom ytterligere forskning pa

omradet.

For meg som forsker har dette prosjektet veert spennende, utfordrende og lererikt. Jeg
haper jeg ved dette prosjektet har gjort lungekreft mer “spiselig”, og at jeg kan vare
med pa a skape en forstaelse for at nar man har fatt diagnosen lungekreft sa handler
det ikke lenger om skyld og skam. Det a gjare kjent hvordan pasienter og pargrende
strever med a forholde seg til omgivelsenes anklagelser tror jeg kan redusere stigma.
For meg har det veert viktig a veere med pa a lgfte frem denne kunnskapen for a kunne

dempe stemplingen av lungekreftpasientene.
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Forespgrsmal om a delta i et forskningsprosjekt:

Jeg er masterstudent ved Institutt for helsefag ved Universitetet i Oslo og holder na pa med
den avsluttende masteroppgaven. Gjennom mange ar har jeg jobbet med kreftpasienter og
deres pargrende, farst som sykepleier pa kreftavdeling og senere som konsulent og
spesialradgiver i Kreftforeningen. | den sammenheng har jeg mgtt mange pasienter og
pargrende som har gitt uttrykk for hvor sosialt vanskelig det kan vare a leve med diagnosen
lungekreft, sett i forhold til reyk og lungekreft. Derfor er problemstillingen i oppgaven:
Hvordan er det & leve med “merkelappen” lungekreft? Jeg skal undersgke om man har
spesielle erfaringer med andre menneskers reaksjoner pa diagnosen, og evt. hvilke erfaringer
man da har. Kan det veere sann at lungekreftdiagnosen er mer belastende enn andre
kreftdiagnoser? Malet mitt er & fa frem kunnskap som kan hjelpe pasienter, pargrende og
helsepersonell til en bedre forstaelse av hvordan det er & leve med lungekreft med fokus pa
denne problematikken.

For a finne ut om dette gnsker jeg & intervjue 3 menn og 3 kvinner som lever med diagnosen
lungekreft. Jeg gnsker a gjare to intervjuer med hver av dere. Pa slutten av det forste
intervjuet vil dere fa tildelt et engangskamera som jeg vil at dere skal ta med hjem. Hjemme
gnsker jeg at dere skal ta bilder av situasjoner som dere mener er betydningsfulle. Nar vi
foretar det 2. intervjuet vil det ha utgangspunkt i de bildene dere har tatt og som dere gnsker
vi skal bruke.

Jeg vil bruke bandopptaker nar vi snakker sammen. Intervjuet vil ta omtrent en til halvannen
time, og vi blir enige om tid og sted.

Det er frivillig & veere med og du har mulighet til & trekke deg nar som helst underveis, uten a
matte begrunne dette neermere. Dersom du trekker deg vil alle innsamlede data om deg bli
slettet. Opplysningene vil bli behandlet konfidensielt, og ingen enkeltpersoner vil kunne
kjenne seg igjen i den ferdige oppgaven. Opplysningene anonymiseres og opptakene slettes
nar oppgaven er ferdig, innen utgangen av 2008.

Dersom du har lyst til & vaere med pa intervjuene er det fint om du skriver under pa den
vedlagte samtykke erkleeringen og sender den til meg.

Hvis det er noe du lurer pa kan du ringe meg pa 90950352, eller sende en e-post til
heidi.brorson@kreftforeningen.no . Du kan ogsa kontakte min veileder Kristin Heggen ved
institutt for helsefag pa telefonnummer: 22858400/10.

Studien er meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste AS..
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Med vennlig hilsen

Heidi Skaara Brorson
Bruberggt.30

1630 Gamle Fredrikstad
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Samtykkeerkleering:

Jeg har mottatt informasjonen om studien av lungekreft og stigmatisering og gnsker a

delta i forskningsprosjekt.

Signatur

Telefonnummer:
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Intervjuguide:

Jeg ensket ved det farste intervjuet a utdype disse temaene, i tillegg til eventuelle

relevante temaer som kunne komme i mgte med intervjupersonene:

e Historien fra de farst mistenkte at de hadde et problem til de ble diagnostisert.

e Hvordan er det & leve med diagnosen med fokus pa relasjoner?

e Har de noen erfaringer/historier fra situasjoner hvor det har vert vanskelig a
fortelle om at de har lungekreft?

e Hvordan lever de na i forhold til hvordan de levde fer de fikk sin diagnose?

e Kjenner de til problematikken om stigmatisering fra andre personer eller
kilder?

e Hvordan erfarer de kommunikasjonen med helsevesenet, har stigmatisering

vert et tema de har tenkt over i mgte med helsevesenet?
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