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Sammendrag

Bakgrunn for oppgaven er egne erfaringer med alvorlig kronisk sykdom. Disse erfaringene
har gitt meg et innblikk i hvilke utfordringer som kan ligge i det & fa en alvorlig kronisk
sykdom, hva dette vil kunne gjgre med selvoppfatning, mestringsfalelse og hvordan ens
omgivelser er med a pavirke disse opplevelsene. Dette har gitt meg et videre gnske om a ga
dypere inn i temaet selvoppfatning hos gruppen unge voksne med alvorlig somatisk kronisk

sykdom.

Formalet med oppgaven er dermed med grunnlag i teori og empiri, & reflektere over, drgfte og
ga i dybden pa hvordan unge voksne med alvorlig kronisk somatisk sykdom kan oppleve seg
selv og hvordan deres omgivelser kan vaere med pa a prege denne opplevelsen. Jeg gnsker a
gke bevisstheten rundt denne gruppen unge, samt a fa en bredere teoretisk og empirisk innsikt
i og forstaelse av deres situasjon. Det a hare disse unges beskrevne opplevelser av egen
situasjon i lys av de valgte fokusomradene, kan vaere med pa a gi verdifull informasjon,
dypere innsikt i fenomenet og generere ny kunnskap til det spesialpedagogiske feltet. Dette vil
kunne vaere av betydning for a gi disse unge god hjelp og statte, samt forebygge psykososiale
vansker hos malgruppen. Problemstillingen jeg har valgt for a belyse dette er som fglger:

Hvordan opplever unge voksne med ervervet alvorlig kronisk somatisk sykdom egen
selvoppfatning og hvordan vurderer de sine omgivelsers pavirkning pa denne?

Det teoretiske fundamentet for denne oppgaven utgjer det jeg anser som relevant teori og
forskning knyttet til oppgavens tema og problemstilling. Dette innebeerer blant annet ulike
teorier om og perspektiver pa kronisk sykdom, kropp (med serlig fokus pa det
kroppsfenomenologiske perspektivet), selvoppfatning, samt symbolsk interaksjonisme, sosial
sammenlikningsteori og nettverksteori for a belyse begrepet omgivelser slik det blir anvendt i
denne studien. | tillegg vil teori om mestring, mestringsstrategier, det salutogene

(helsefremmende) perspektiv og opplevelse av kontroll bli belyst.

Jeg har neermet meg problemstillingen gjennom kvalitativ metode med et fenomenologisk og
hermeneutisk perspektiv. Pa denne maten har informantenes egne opplevelser, erfaringer og
refleksjoner blitt belyst. Utvalget er plukket ut gjennom kriteriebasert utvelgelse rekruttert fra
sykehus, komplettert med lenkeutvalg. Utvalget bestar av fem unge voksne kvinner med
ervervet alvorlig kronisk somatisk sykdom. Det semistrukturerte intervju er valgt som metode

og alle intervju ble tatt opp pa diktafon. Intervjuene ble siden transkribert med NVivo for a fa
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bedre oversikt under kodings- og analyseprosessen. For best a belyse resultatene har jeg valgt
en tematisk fremstillingsmate delt mellom informantens beskrivelser av og refleksjoner rundt

sine omgivelser og deres oppfatning av seg selv.

Undersgkelsens tendenser viser at utvalget i hovedsak vurderer seg selv positivt og har en
positiv selvoppfatning. De har alle opplevd & matte omforme sin selvoppfatning grunnet
sykdommen og har mestret dette pa gode mater. De omtaler seg selv i positive ordelag og
viser til stor styrke, mestringstro og mestring. Denne tilsynelatende gode selvoppfatning er
utviklet til tross for store utfordringer i mgte med egen sykdom og i mgte med omgivelser.
Det utkrystalliserer seg noen hovedfaktorer i disse mgtene for eksempel opplevelse av dys-
fremtredende kropp, sammenligninger, stigma og manglende forstaelse. Videre, opplevelse av
kontroll, begrensninger i dagligliv, utilstrekkelighet i roller og tap av egenskaper. Disse
faktorer oppleves som trusler mot informantenes selvoppfatning, spesielt fremheves stigma og
den dys-fremtredende kropp. For & mgate disse stressfaktorene og samtidig opprettholde sin
positive selvoppfatning, uttrykker utvalget stor grad av mestring og stor variasjon i
mestringsstrategier ved bade emosjonelle, praktiske og meningsbaserte strategier. Utvalgets
omgivelser har ogsa gjennomgatt endringer knyttet til informantens sykdom. Dette viser seg
ved at deler av sekundeaernettverkt plasseres i informantens primarnettverk og dermed blir gitt
stgrre betydning. Dette gjelder eksempelvis for informantenes helsetjeneste. Flere opplever
0gsa at venner kan ga mer over i det perifere primaere nettverk, unntaket er de aller nsermeste
som sammen med familie kan betegnes som signifikante andre. Disse beskrives som
vesentlige for a opprettholde informantens positive selvoppfatning og livssituasjon. Flere av
de tidligere nevnte trusler involverer og omhandler ogsa informantenes omgivelser. Den
betydning truslene far for informantens selvoppfatning, avhenger av hvor nzre de involverte
relasjoner oppleves av informanten. Jo nerere relasjonen oppleves for informanten, dess
starre betydning for selvoppfatning. Dette gjelder bade i positiv og i negativ grad. De negative
opplevelsene handler om a bli mgtt med avhumanisering, umyndiggjaring, stigma og lite
forstaelse, og de positive om a bli sett, hart og anerkjent for den man som helhet er. De
positive opplevelser er med a opprettholde og styrke selvoppfatningen, de negative truer
denne. Utvalget fremhever spesielt mgte med helsetjenesten som det som krever mest krefter i
deres livssituasjon. Dette primaert grunnet opplevelsen av a bli behandlet som «tilfeller»,
«sykdom» eller «kropp». De etterspar mer emosjonell hjelp, empowerment, og Rogers (1959)

terapeutiske grunnholdning i mgte med helsetjenesten.
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Forord

Denne oppgaven er utarbeidet i forbindelse med mastergrad i spesialpedagogikk ved
Universitetet i Oslo. Da min fordypning innen spesialpedagogikk er psykososiale vansker, vil
oppgaven vare en naturlig avslutning pa studietiden. Forskning tar ofte utgangspunkt i
daglige eller personlige erfaringer hos forskeren, noe som ogsa er tilfelle i denne oppgaven.
Jeg har egne erfaringer med langvarig alvorlig sykdom og det vil komme fram at jeg
interesserer meg for temaet selvoppfatning og mestring, bade som fagperson og som

privatperson.

Arbeidet med dette prosjektet har veert inspirerende og spennende, samtidig som utfordrende
og innimellom frustrerende. Nar det na ferdigstilles er det med en blanding av vemod og stor
lettelse. I tillegg til & markere min avsluttende utdannelse markerer det ogsa en avslutning pa
en lang periode med sykdom og rehabilitering, og er en start pa livet som fullt restituert og
fullt ut tilbake i livet igjen. For bare fa ar tilbake var det ikke mange som trodde at dette skulle
bli en virkelighet, ikke minst meg selv. Det oppleves derfor ekstra stort og gledesfylt & na
veere ferdig! Det hadde ikke vaert mulig uten mange gode mennesker og jeg har mange a
takke.

Farst og fremst vil jeg takke mine kjeere foreldre som har stattet meg og veert med meg
gjennom reisen fra jeg ble syk og matte slutte studiene og til at jeg na er ferdig og skal ut i
jobb. Mamma og pappa, det har gatt 12 ar og disse arene har vert sa utrolig harde. Og uten
dere i den allsidige rollen som hjelpere, beskyttere, advokater, sykepleiere, motivatorer og
beste venner, hadde jeg virkelig ikke veert der jeg er i dag. Dere har gitt meg troen pa at jeg
har iboende krefter til & klare det jeg gnsker og leert meg hva ubetinget kjerlighet er. Denne

oppgaven er til dere! Tusen takk ogsa for privat take-away tjeneste.

Takk ogsa til nydelig gvrige familie og gode venner. Farmor for din grunnleggende store tro
pa meg og din gode latter, Aslaug, Kjersti og Hanna for oppmuntring og nydelige pauser og

Ingunn Marie for enorm heiing! Dere er stralende!

Jeg vil rette en stor takk til min veileder Linda Halvorsen. Din tilgjengelighet, dine grundige
refleksjoner og din store kunnskap har virkelig vert uvurderlig. Tusen takk til Erling
Kokkersvold som hjalp meg inn i studiet igjen og alltid har veert tilgjengelig. Takk for at du sa
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hva som bodde i meg og gnsket & hjelpe meg tilbake. Du er et stort forbilde og viser virkelig

spesialpedagogikk i praksis.

Tusen takk til mine informanter som apnet livene deres for meg, brukte av deres dyrebare
krefter og delte det dere hadde pa hjertet. Det har rgrt meg stort og jeg ensker dere alt det
beste. Uten dere hadde virkelig ikke denne oppgaven blitt til. Stor takk ogsa til Olaug for gode

innspill, enorm varme og interesse.

En epoke er over, en ny starter. Livet er utrolig godt!

«Bryt upp! Bryt upp, den nya dagen gryr! Oandligt er vart stora eventyr»

-Karin Boye

Bryne, 18. juni, 2012

Anne Marie Mellemstrand
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1 Innledning

Tema for dette masterprosjektet dreier seg om selvoppfatning, mer spesifikt om
selvoppfatning hos gruppen unge voksne med ervervet alvorlig somatisk kronisk sykdom og
hvordan de opplever at deres omgivelser har veart og er med pa a pavirke deres oppfatning av

seg selv.

1.1 Bakgrunn og formal

Vi lever i « blikkets kultur» der det handler om a se og bli sett, en kroppsfiksert kultur der den
friske, sunne kroppen er gjort til et moralsk anliggende, noe som kan skape problemer nar
man er kronisk syk (Duesund, 2007). | felge Travelbee (2007) vil enhver sykdom eller skade
utgjere en trussel mot selvet. Etter a ha erfart langvarig alvorlig sykdom som ung voksen har
jeg selv opplevd flere utfordringer ved dette, noe som har vekket interesse for temaet
selvoppfatning og kronisk sykdom. Mine erfaringer, refleksjoner, samt litteratur pa omradet,
har gitt meg et gnske om a gke bevisstheten rundt temaet og denne utsatte gruppen unge. Jeg
har ogsa blitt inspirert av tanker om kroppsfenomenologi og hvordan man her fokuserer pa
helhetlig kropp i motsetning til den dualistiske tankegangen der kropp og sjel blir adskilt, som
vart samfunn fortsatt tydelig beerer preg av. Med grunnlag i teori og empiri gnsker jeg derfor a
reflektere over, drgfte og ga i dybden pa hvordan denne gruppen unge voksne opplever seg
selv og hvordan omgivelsene er med pa a prege denne opplevelsen. Det & sette fokus pa deres
opplevelser og utfordringer kan vare en start pa a utvikle bedre holdninger, refleksjoner og
forstaelse rundt deres hverdag og dermed ogsa kunne mgte denne gruppen mer
hensiktsmessig, gi mer funksjonell hjelp og stette. Det & hgre disse unges stemme og
opplevelse av egen situasjon, kan vaere med pa a gi verdifull informasjon for forebygging av
psykososiale vansker hos denne gruppen, gi dypere innsikt i fenomenet og generere ny
kunnskap til det spesialpedagogiske feltet.

1.2 Temaets aktualitet

Spesialpedagogikken er bade som fag og forskningsomrade tverrfaglig definert og inkludere
bade pedagogiske, psykologiske og medisinske komponenter og ogsa fag som filosofi,
sosiologi, teknologi og antropologi (Duesund, 2007). Jeg beveger meg i dette prosjektet

innenfor flere av disse omradene, og vil her tydeliggjegre den spesialpedagogiske relevansen



som er i fokus. Som spesialpedagoger har vi et overordnet mal om: «a fremme gode leerings-,
utviklings- og livsvilkar for barn, unge og voksne som av ulike grunner mater - eller er i
betydelig risiko for @ mate - funksjonshemmende vansker eller barrierer i sin utvikling, leering
og livsutfoldelse» (Befring & Tangen, 2008, s. 17). Gruppen unge voksne med ervervet
alvorlig kronisk somatisk syke befinner seg i slike situasjoner som gir betydelig risiko for
vansker og barrierer i utvikling, leering og livsutfoldelse. Ved kronisk sykdom forandrer livet
seg drastisk og man ma forholde seg til en ny tilvaerelse med smerter, symptomer og
begrensninger. Sannsynligvis ma man leve det meste av livet sitt med en alvorlig sykdom,
samtidig som en skal forsgke a leve med livskvalitet og positiv selvoppfatning i et samfunn
som forteller at den syke kroppen ikke er like verdsatt som den friske. Da vi vet hvor viktig
selvoppfatning er for motivasjon og lering, opplever jeg at det a styrke denne vil veere et
viktig mal knyttet til denne gruppen ogsa for a kunne forebygge eventuelle psykososiale
vansker. Fagfeltet spesialpedagogikk er i stadig utvikling og vi kan bidra med enda mer i
mgte med kronisk syke mennesker. Som spesialpedagoger vil vi gjennom vare arbeidsplasser
mgte barn, unge og voksne med denne type problematikk. Vi vil ogsa mgte deres familie og
omgivelser. Med vart helhetlige menneskesyn og mulighetsperspektiv i bunn, kan vi kanskije
mgte andre behov hos denne gruppen og deres omgivelser enn det den offentlige
helsetjenesten kan og na gjer. Dermed kan vi ogsa veere med & utvide mulighetene til & hjelpe

og legge til rette for god selvoppfatning, livskvalitet, utvikling og leering.

1.3  Problemstilling

For a belyse dette temaet har jeg kommet opp med problemstillingen:

Hvordan opplever unge voksne med ervervet alvorlig kronisk somatisk sykdom egen
selvoppfatning og hvordan vurderer de sine omgivelsers pavirkning pa denne?

1.4 Avgrensing

Prosjektet er avgrenset til & gjelde unge voksne med ervervet alvorlig kronisk somatisk
sykdom, fra na av kalt for alvorlig kronisk sykdom eller kronisk sykdom. Jeg har valgt a
avgrense prosjektet til a dreie seg om deres selvoppfatning mer enn om den enkelte sykdom
og symptomer, derfor beskriver jeg ikke den enkelte sykdom. Dette for & vise at denne
gruppens selvoppfatning og det som truer eller styrker denne, ikke handler om type sykdom,

men mer om de prosesser og mekanismer som ligger bak og som er felles uavhengig av type
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sykdom, samt grunnet etiske hensyn for & sikre at det ikke skal vaere mulig & gjenkjenne
informantene. Det ble vurdert & bruke Bronfenbrenners systemgkologiske teori som teoretisk
fundament for begrepet omgivelser. Etter ngye vurderinger valgte jeg heller & avgrense
begrepet omgivelser til Meads symbolske interaksjonisme, sosial ssmmenligningsteori og
begrepet sosiale nettverk. Dette grunnet en erkjennelse knyttet til begrensningshensyn, da det
ville kunne bli for mange ulike «teorier om omgivelser» a forholde seg til, men ogsé da den
systemgkologiske teoriens fokus pa de ulike systemniva, systemer og forholdene mellom
disse hadde begrenset relevans for min anvendelse av begrepet omgivelser i min studie.

1.5 Oppgavens struktur og innhold

Fremstillingen bestar av fem kapitler. De resterende kapitler er bygget opp pa falgende mate:

Kapittel 2 bestar av det jeg anser som aktuell og relevant teori og empiri knyttet til
prosjektets tema og problemstilling. Jeg starter med & presentere teori rundt kronisk sykdom,
kropp og selvoppfatning. Deretter tar jeg for meg teorier om begrepet omgivelser og hvordan
disse kan pavirke selvoppfatningen, neermere bestemt ved symbolsk interaksjonisme, sosial
sammenlikningsteori og nettverksteori. Ellers beskriver jeg teorier om, og tilknyttet, begrepet

mestring.

Kapittel 3 tar for seg prosjektets metodedel. Her vil jeg beskrive hvordan oppgaven har blitt
til fra begynnelse til slutt, samt mine valg og refleksjoner underveis i denne prosessen. Jeg
gjer sa rede for og begrunner den vitenskapsteoretiske forankringen i fenomenologi og
hermeneutikk, valg av forskningsmetode og ulike aspekter ved utvalg og utvalgsmetoder,
samt planlegging og gjennomfering av datainnsamlingen. Videre beskriver jeg analyse og
tolkningsprosessen, samt dragfter undersgkelsens validitet og reliabilitet og ulike aspekter ved
kvalitetsvurderinger av oppgaven. Til slutt beskriver jeg de forskningsetiske refleksjoner som

har kommet opp, samt drgfter egen forskerrolle.

Kapittel 4 inneholder en presentasjon av undersgkelsens funn, samt analyse, tolkning og
drgfting av disse opp mot relevant teori.

Kapittel 5 bestar av en oppsummering av funnene i prosjektet i lys av problemsstillingen. Jeg

forsgker & samle tradene og avslutter med mine refleksjoner omkring temaet.



2 Teorl

| det falgende vil jeg presentere teori som vil vaere med a kunne belyse prosjektets tema og
problemstilling. Jeg starter med a belyse temaet kronisk sykdom, deretter kropp,

selvoppfatning, omgivelser og til sist mestring og ulike aspekter knyttet til dette.

2.1 Kronisk sykdom

Begrepet sykdom er en fellesbetegnelse for tilstander som er karakterisert av forstyrrelser i
organismens normale funksjoner. Forstyrrelser som pa en eller annen mate griper inn i de
normale organiske eller mentale livsytringer og forandrer disse pa en skadelig mate (Store
Norske Leksikon, 2012). Relativt kortvarige sykdommer betegnes som akutte mens de som
varer lenger enn tre til seks maneder, kalles for kroniske (Schei, 2007). Mange kroniske
sykdommer er livsvarige mens andre er fullt helbredelige pa lang sikt (ibid). Kronisk er
dermed ikke ensbetydende med & vaere uhelbredelig. Arsakene til sykdom kan veere mange og
ulike, men ofte representerer arsakene et samspill av faktorer som arvelige anlegg,
ernaringsfeil, forgiftninger, miljoskader, bakterier og mikroorganismer, psykiske
pakjenninger og stress (Store Norske Leksikon, 2012). Begrepet sykdom kan ses pa som en
klassifikasjon og som en kategori (Travelbee, 2007). Vanligvis klassifiseres man som syk
gjennom en sykdomsdiagnose stilt av lege. Det betyr ikke at man ikke er syk dersom en lege
ikke stiller diagnosen, men at det a fa en diagnose i vart samfunn blir sett pa som en
autorisasjon av sykdom, noe som igjen gir «privilegier» samfunnet har, knyttet til sykdom.
Man deler ofte inn sykdom etter kategoriene somatisk og psykisk, somatisk star da for
legemlig eller kroppslig. Travelbee (2007) viser til hvordan sykdommer gjerne blir plassert i
kategorier etter alvorlighetsgrad ut fra prognose og hvor gjennomgripende sykdommen er.
«Alvorlig» sykdom har darlig eller tvilsom prognose (ibid), mens «mild» eller «<moderat»
refereres til som sykdom med god prognose. Termen ervervet star for en sykdom som har
kommet etter fgdselen, i motsetning til medfgdte tilstander (Store Norske Leksikon, 2012).
Eksempler pa alvorlig kronisk sykdom kan veere: Multippel sklerose, Leddgikt, Chrohns
sykdom, Bektherevs sykdom, Cystisk Fibrose, HIV, ulike krefttyper, hjertelidelser, endokrine
sykdommer osv. Som nevnt kan enhver sykdom eller skade vil ifalge Travelbee (2007) veere
en trussel mot selvet. Travelbee sier videre at den sykes oppfatning av sykdommen er
viktigere enn noe kategoriseringssystem brukt av helsearbeidere eller andre omgivelser. Tross



ulike diagnoser og forskjeller i sykdommenes alvorlighetsgrad og uttrykksform har
mennesker som opplever kronisk sykdom det til felles at de ma basere seg pa og takle en
framtid som kronisk syke med alle de utfordringer dette innebeaerer (Gjengedal & Rokne
Hanestad, 2010).

2.1.1 Definisjoner

| folge Gjengedal og Rokne Hanestad (2010) kan det vaere vanskelig & skulle gi en dekkende
definisjon pa kronisk sykdom da det er sa store variasjoner i sykdomspanoramaet og fordi det
hele tiden dukker opp nye sykdommer. Forlgp og opplevelse er avhengig av flere faktorer
som det er vanskelig a skulle fa full oversikt over, blant annet fordi kroniske sykdommer
griper inn i menneskers liv pa en helt annen mate enn akutte sykdommer (ibid). Ulike
definisjoner tar opp ulike aspekter ved kronisk sykdom, eksempelvis kan vi snakke om
Kliniske, sosiale og personlige definisjoner. En av definisjonene som i fglge Gjengedal og
Raknestad (2010) fortsatt refereres til i faglitteraturen ble lansert allerede i 1956 og sier: «Alle
awvik fra det normale som har en eller flere av fglgende karakteristika: er permanente,
medfgrer varig funksjonshemning, er forarsaket av irreversible patologiske endringer, krever
seerskilte rehabiliteringsprogram og forventes a kreve langvarig veiledning, observasjon og
pleie» (Strauss et.al. s.1, gjengitt i Gjengedal & Rokne Hanestad, 2010, s.11). En annen er
definisjonen til Mary Curtin og llene Lubkin fra 1998: «Kronisk sykdom er en irreversibel,
konstant, tiltakende eller latent sykdomstilstand eller svakhet som virker inn pa hele
mennesket og dets omgivelser, og som fordrer omsorg, egenomsorg, opprettholdelse av
funksjon og forebygging av videre funksjonssvikt» (ibid, s. 13). Den farste definisjonen er en
klinisk definisjon som har blitt kritisert fordi den forutsetter klar patofysiologi, samt at den
utelukkende bedemmes av helsepersonell. [ tillegg kan man stille spagrsmal ved utrykket
«avvik fra det normale», for hva er egentlig normalt og avvikende, hvilke
normalitetsbestemmelser vurderer man dette ut fra og hvem har denne definisjonsmakten?
(Morken, 2006). Den neste forsgker i motsetning til den farste a favne hele mennesket i
samspill med sine omgivelser.Generelt finnes det ulike utfordringer knyttet til definisjoner,
noe som kan bidra til & gi fremstillingen som kronisk syk begrensede rammer. Et eksempel
kan veere hvordan pavist patfysiologi kan kvalifisere til en medisinsk diagnose, mens en

opplevelse av a vaere syk ikke ngdvendigivs gir slike kvalifikasjoner.



Det viser seg a vaere vanskelig a skulle tallfeste akkurat hvor mange som er kronisk syke i
Norge, noe som kan skyldes definisjonsproblemer (Gjengedal et.al., 2010). Det er ikke alltid
mulig & vise til objektive kriterier ved tilstander som oppfattes som kroniske, noe som skaper
problemer ifht statistikk som er avhengig av objektive og malbare kriterier. Det viser seg
likevel at forekomsten av kronisk sykdom i landet vart gker, bade blant barn og voksne. |
falge levekarsundersgkelsene til Nasjonalt folkehelseinstitutt opplever 1/3 av befolkningen
var helseproblemer som virker inn pa dagliglivet, 11% har helseproblemer som gir store

begrensninger i hverdagen (Nasjonalt folkehelseinstitutt, 2010).

2.1.2 Sykdomsoppfatning

Det generelle perspektivet pa kronisk sykdom har vaert preget av teori om stressmestring som
er et viktig perspektiv nar sykdom rammer og blir en traumatisk opplevelse. Det & bli rammet
av sykdom bringer en inn i kriser som ma bearbeides og fgrer med seg stress som ma takles.
Kronisk sykdom blir i fglge Fjerstad (2011) ofte mer en eksistensiell enn en traumatisk krise,
da sykdommen griper inn i livet en lever og endrer det eksistensielle grunnlaget som en har
bygget livet pa. Denne krisen blir man ngdt til & handtere som kronisk syk, ikke fordi det
kommer akutt sykdom, men nettopp fordi den kommer kronisk (Fjerstad, 2011).
Sykdomsoppfatning er et begrep som omfatter de private forestillingene og ideene vi har om
sykdom. Fjerstad (2011) viser til forskning hvordan de tanker og forestillinger en har om egen
sykdom, bidrar til & forklare variasjonen i fysisk og psykisk tilpasning til sykdom. Dette betyr
at hvordan en tilpasser seg sykdom, bade er et sparsmal om hvor alvorlig sykdommen er og et

spgrsmal om hvordan en oppfatter seg selv og sin situasjon

2.1.3 Pasientrollen

Begrepet «pasient» er sentralt innen medisin og brukes vanligvis om et individ som er under
pleie og behandling av lege eller andre helsearbeidere (Travelbee, 2007). Vi har en generell
tendens til a skulle kategorisere individer. Med dette kan vi reagere pa kategorien heller enn
pa individet (jf. 2.2.3). | forhold til begrepet pasient vil dette si at alt som vi forbinder med
begrepet «pasient», blir til en bred generalisering som dekker «alle pasienter» og gjer at vi
kan overse de unike forskjeller som finnes mellom alle de ulike «pasientene». Det vi tenker
om «alle pasienter» vil pavirke og prege interaksjonene vare med hvert enkelt individ vi

mgter, og avspeiler ogsa hvordan vi tenker og fgler om det individet termen refererer til. Var



oppfatning av «pasienter» vil kunne vare en vesentlig bestemmende faktor for den kvaliteten
og kvantiteten vi yter til mennesker med sykdom. Pasientrollen er en interessant rolle da den
ikke er ansett som en positiv og oppbyggende rolle, men mer som avvikende og negativ.
Rollens serpreg kommer ved at pasienten fritas for ansvar og forventes a inneha liten
kompetanse (Bredland, 1998). Andre egenskaper som kan bli tillagt denne rollen er

egenskaper som svak og avhengig (Travelbee, 2007).

Det finnes ulike kulturelle betingete oppfatninger som preger de reaksjoner et menneske med
alvorlig kronisk sykdom vil mgte. | en kultur der helse, styrke, ungdom og produktivitet blir
ansett som de viktige i livet, vil enhver som ikke passer inn i disse tilstandene kunne bli mgtt
med medfalelse og ofte ogsa stakkarsliggjering. En annen oppfatning handler om at sykdom
er en tilstand som skal forebygges eller unngas sa sant det er mulig. Det forventes at den syke
saker legehjelp og falger legens rad. Gjer man ikke dette kan det tolkes som at man ikke
gnsker & bli frisk. Var kultur som legger sa stor vekt pa uavhengighet, kan gjere at det a bli
sengeliggende, uproduktiv og fullstendig avhengig av andre er svaert skremmende. Man kan
oppleve a bli avhumanisert; det vil si a bli oppfattet som kun «pasient», «sykdom> eller
«tilfelle» i motsetning til menneske. En faktor i dette knytter seg til hvor mange det er som
oppfatter en slik, eller oppfatter en pa denne stigmatiserende maten (Travelbee, 2007). Selv
litt humanisering viser & ha stor virkning pa individet. Travelbee (2007) viser til at man
generelt kan si at hvis et individ blir mgtt som «menneske» av minst en helsearbeider, kan
individet veere i stand til & hente nok styrke fra dette forholdet til & leve med ti andre
helsearbeidere som opplever en utelukkende som «pasient».

2.1.4 Kropp

Alle har vi en kropp. Kroppen er bade biologi og emosjon, natur og kultur, subjekt og objekt
(Alvsvag, Anderssen, Gjengedal, & Raheim, 1997). Kroppen var er basis for all menneskelig
aktivitet og hele livet vart leves gjennom den. Kroppen var kan verken reduseres til et fysisk
objekt eller til en sosial konstruksjon, vi bade er og har en kropp (Engelsrud, 2010). Det kan
veere vanskelig & snakke om kropp og om hvordan vi forstar kroppen, ettersom spraket vart
ikke klarer a utrykke kroppens mangetydighet og kompleksitet. Duesund (2007) papeker i den
sammenheng at det a skulle forklare kroppen ville innebzre a redusere «dens mangetydighet
til entydighet». Vi kan altsa ikke forklare kroppen uten a redusere den, men vi kan forsgke &

forsta den og det vi kan forklare, er var forstaelse. Vi kan ikke forklare fullt ut, men vi kan



prave a vise til ulike sider ved kroppens mangesidighet og vaere oss bevisst at dette ikke er det
totalet bildet. Nar vi omtaler kroppen er det alltid «den omtalte kroppen» vi snakker om og
ikke kroppen i seg selv (Duesund, 2007). Samtidig er spraket en del av kroppen, da det
springer ut av kroppen som en fysisk forlengelse mot verden, noe som kan veere med &
utrykke kroppens tvetydighet; vi er bade subjekt og objekt. Kroppen var er bevegelig og
foranderlig, mens vare ord og begreper er avgrensede og statiske. Engelsrud (2010) viser til at
det & skulle skille ut kropp som et eget ord eller begrep ikke er noe universelt, men at det kan
ses som en kulturelt skapt distinksjon. Det er altsa ikke slik at alle sprak og kulturer har et ord
for kropp, i stedet har de ord som viser til ulike organer eller kroppsdeler. I var kultur bruker
vi ordet kropp som en beskrivelse pa den menneskelige organisme; om fysiologi og anatomi,
men kroppen var er sa mye mer enn dette. For & preve a vise til ulike sider av forstaelsen av
kropp kan det vaere hensiktsmessig a se pa kroppen i et historisk og samfunnsmessig
perspektiv.

2.1.5 Kroppeni et historisk og samfunnsmessig perspektiv

For & kunne forsta kroppen bedre, kan vi se pa hvordan den har blitt sett pd og hva som gjer at
vi i vart vestlige samfunn i dag betrakter og forholder oss til den som vi gjar. For & gjere dette
ma vi ga tilbake til tidligere tider da grunnlaget for hvordan vi i dag ser pa kropp ble lagt.
Dualismen betrakter kropp og sjel som adskilte fenomener og har i mange ar har hatt stor
betydning for hvordan vi behandler og tenker pa kropp. | dag har vi gatt mer og mer bort fra
denne maten a tenke pa, men dualismen preger oss fortsatt pa flere omrader, kanskje mer
ubevisst enn bevisst. | den platonisk-kristne tradisjonen, som dualismen springer ut fra,
representerer kroppen ufriheten og sjelen friheten. Utviklingen av var sivilisasjon har vist til
en form for overvinnelse av kroppen, der det ved fremveksten av nye vitenskaper ble vanlig a
betrakte kroppen som en maskin (Engelsrud, 2010). Duesund (2007) viser til oppdelingen av
vitenskapene som en demonstrasjon av hvordan man betrakter de ulike aspektene ved
mennesket adskilt fra hverandre. Medisinen er den som tar seg av kroppen, mens psykologien

tar seg av sjelen.

Den franske filosofen Rene Descartes (1596-1650) betraktet mennesket som splittet i to
substanser og hans dualistiske kroppsoppfatning har veert dominerende helt frem til i dag
(Duesund, 2007). Pa den ene siden bestar kroppen av en tenkende substans (res cogitas) og pa

den andre av en fysisk og utstrakt substans (rex extensa). Descartes eksistensbevis er bergmt



ved utsagnet « jeg tenker, altsa er jeg». Han mente at tankene beviser var eksistens, mens
kroppen derimot blir sett pa som en upalitelig substans. Dette skillet mellom kropp og
eksistens fikk stor betydning for utvikling av medisinens fagomrade. Descartes gnsket
gjennom sin filosofi a vie sitt liv til & tjene medisinen og til & utvikle akkurat dette
fagomradet, og hans dualisme fikk stor betydning for den medisinske forskningen. En av
konsekvensene av dualismen, er at de skillene den skapte har gatt inn i var daglige sprakbruk.
Vi kan for eksempel se det i bruken av begrepene fysisk/somatisk versus psykisk. Det er og
synlig i den tvilen som er skapt rundt betydningen av kroppens sanser og falelser; tenkning
har blitt oppvurdert, mens kroppens fornemmelser har blitt nedvurdert. En annen konsekvens
er at kroppen har blitt forstatt som et instrument, noe som kan skape et mekanistisk forhold til
kropper og som har gjort det vanskelig a fa innsikt i kroppens sosiale og relasjonelle
dimensjon (Engelsrud, 2010).

| falge Duesund (2001) har vi i dag kommet dit at det er utviklet nye forstaelsesformer med
hensyn til kroppen, delvis sprunget ut av fenomenologien, eksistensialismen og den
filosofiske antropologi. De nye forstaelsesformene representerer et oppgjgr med dualismen og
dens objektivering av kroppen. Likevel ser vi kanskje tendenser til en ny dualisme, i det at vi
gnsker a kontrollere kroppen og underkaste den eksterne og ekstreme mal. Dette kan sees i
forhold til den epidemiske veksten av spiseforstyrrelser og det ekstreme kroppsidealet som
rader i var vestlige kultur (Skarderud, 2007).

2.1.6 Kroppsfenomenologi

Kroppsfenomenologi har sin bakgrunn i en opposisjon til Descartes tanker om det dualistiske
menneskesynet. Den franske filosofen og psykologen Maurice Merleau-Ponty (1908-1961)
framsatte med kroppsfenomenologien et mer helhetlig menneskesyn, hvor forholdet mellom
kropp og sinn forstas som noe sirkulert og sammensatt. Han hevdet at var forstaelse av
verden primert er en kroppslig erfaring og introduserte begrepet «corpse corpre», den levde
kroppen. Han mente med dette at det er kroppen som er vart farste mgte med omgivelsene og
at denne kroppslige opplevelsen gar forut for refleksjonen rundt opplevelsen (Duesund,
2007). Han prevde a finne en dypere mening med var kroppslighet og tenkte seg at kroppen er
langt mer enn vare fysiske egenskaper. Den fenomenale kroppen, slik den viser seg for meg,
eller slik den oppleves av meg eller andre, er erfarende, reflekterende og meningssgkende,

men ogsa sosial og kontekstuell (ibid). Kroppen er bade subjekt og objekt, vi bade ser og blir



sett. Duesund (2007) siterer Merleau-Ponty nar hun skriver at kroppen «inhabits time and
space». Kroppen og verden kan ikke helt skilles fra hverandre da min verden bare eksisterer

gjennom min kropp. Kroppen blir staende i et dialektisk forhold til omverdenen (ibid).

Den amerikanske legen og filosofen Drew Leder gikk videre pa Merleau-Pontys tanker og
stilte sparsmal til hvordan vi opplever kroppene vare som fravaerende eller tilstedevarende.
For & gjere dette poenget eksplisitt utviklet han en beskrivelse av tre ulike kroppsdimensjoner
(Leder, 1990). Fjerstad (2011) fremhever hvordan disse dimensjonene kan brukes for a forsta
hvilken betydning kroppen har for selvoppfatning og hvordan alvorlig kronisk sykdom
dermed kan veere med pa a true selvoppfatningen. Den ekstatiske kroppen er opplevelsen av
kroppen som glemmer seg selv og er helt ute av ens oppmerksomhet. Dette er den
velfungerende, friske kroppen som de fleste tar for gitt. Denne dimensjonen gir starre naerhet
til en selv, fordi man kan leve i kroppen i stedet for a tenke pa den. Den autonome kroppen
omfatter de indre organ som vi ikke kan styre med viljen var. Den er selvgaende og vi er ngdt
til & stole pa at den fungerer som den skal. Vi kan uansett ikke styre den. Den siste
dimensjonen handler om den dys-fremtredende kroppen. Denne kroppsdimensjonen minner
oss om at vi har en kropp, dette ved a bli sulten, tarst, sliten, anspent eller ved & gjere vondt.
Mens akutte smerter kan rive oss ut av den ekstatiske kroppen, sa er den ekstatiske kroppen
mer eller mindre ute av bildet ved kroniske smerter. Den dys-fremtredende kroppen blir
dermed kronisk nervaerende. Oppmerksomheten fanges i kroppen og trekkes bort i fra verden,
I motsetning til den ekstatiske kroppen (Leder, 1990). Denne dimensjonen kan true
selvoppfatningen ved at man hele tiden tenker pa kroppen og dens plager og mister
muligheten til & glemme den. Konsekvensen av dette blir at man ikke far muligheten til &
oppleve gleden ved den ekstatiske kroppen. Smerter, stivhet, misngye med kroppen,
begrensninger knyttet til kroppens fungering og bekymringer for hva andre kan tenke om den,

gjer det vanskelig a glemme seg selv og kan gjere at man vurderer seg selv negativt.

2.2 Selvoppfatning

Begrepet selvoppfatning er vanlig & hare brukt i dagligtale, og brukes ofte mer eller mindre
synonymt med begreper som selvbilde, selvet, selvfglelse, selvtillit m.m. Dette kan dermed
gjare det vanskelig & skulle vite hva som legges i det. Det er et mangetydig begrep som kan

virke noe upresist, derfor blir det viktig a presisere hva som ligger i begrepet.
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2.2.1 Definisjoner

Skaalvik & Skaalvik definerer selvoppfatning som «enhver oppfatning, vurdering,
forventning, tro eller viten som en person har om seg selv (1998, s. 15). Vi ser her hvordan
dette begrepet har mange ulike aspekter og kan brukes i mange ulike betydninger, noe som
ogsa viser til ngdvendigheten av a skulle vaere konkret nar vi snakker om begrepet, for
eksempel ved a vise til hvilke sider av selvoppfatningen vi omtaler. Videre forteller de om
hvordan vi oppfatter oss selv pa ulike omrader i livet vart. En person vil ha en oppfatning av
seg selv pa alle de omrader der vedkommende har gjort seg erfaringer. Disse omradene kan
eksempelvis deles inn i sosial, fysisk, akademisk, emosjonell og moralsk selvoppfatning
(Skaalvik & Skaalvik, 1998). Skaalvik & Skaalviks definisjon viser altsa til selvoppfatning
som den bevisste oppfatningen en person har av seg selv. Duesund (2007) omtaler begrepet
noe annerledes. Hun kaller selvoppfatning for en «sosial konstruert, kognitiv organisert og
fenomenalt sann oppfatning som individet har av seg selv» (Duesund, 2007, s. 85). Hun viser
her til at selvoppfatningen var alltid er subjektiv, noe som gjer den fenomenalt sann; den er
det som viser seg for meg. Innen humanistisk psykologi brukes begrepet «det fenomenale
jeg», noe som inneberer at individets subjektive beskrivelse av seg selv er den sanneste
inngang til selvoppfatning. Duesund viser hvordan selvoppfatning uttrykker var relasjon til
oss selv, men ogsa at den har sammenheng med vart forhold til andre mennesker og til den
kulturen vi lever i, noe som betyr at samfunnet vi lever i vil veere med & forme var
selvoppfatning. Hun viser til hvordan forskere engasjert i selvoppfatning, synes a enes om det

at selvoppfatning er en av de mest signifikante styringsfaktorene for var atferd (ibid).

2.2.2 Selvoppfatningens mangesidighet

Begrepet selvoppfatning kan sies a inneha flere ulike dimensjoner og perspektiver (Skaalvik
& Skaalvik, 1996, Duesund, 2001). Den kan vare bade spesifikk og generell. Jeg kan
eksempelvis oppleve meg selv som god i en spesifikk gvelse, mens flere slike spesifikke
oppfatninger vil kunne utgjgre en mer generell oppfatning av hvordan jeg oppfatter meg selv
innen det utvalgte omradet. Videre vil en oppfatning av meg selv som god pa flere slike
omrader, gi meg en enda mer generell oppfatning av meg selv som god. Selvoppfatning kan
ogsa ha beskrivende og vurderende dimensjoner. Skaalvik & Skaalvik (1998) inkluderer ogsa
en emosjonell dimensjon, mens Duesund (2001) inkluderer en kulturell dimensjon. Vi gir 0ss

selv ulike beskrivelser som vi tillegger en bestemt verdi. De verdiene som i en kulturell
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sammenheng er gitt et positivt fortegn blir vanligvis oppfattet som positive nar vi vurderer oss
selv i forhold til disse. I var kultur blir for eksempel gode skoleprestasjoner og en «frisk»
kropp, vanligvis positivt vurdert. Dette vil kunne se ulikt ut i andre miljg eller kulturer. Vi kan
altsa tenke oss at ulike verdier vil kunne vurderes forskjellig i ulike kulturer og miljger, noe
som viser 0ss den kulturelle dimensjonen selvoppfatning har. Videre kan vi snakke om den
emosjonelle dimensjonen. Det som i var kultur blir sett pa som positivt, som for eksempel a
veere faglig flink, vil kunne gjere at den som ser pa seg selv som dette mest sannsynlig vil ha
en positiv oppfatning av seg selv pa dette omradet. Det a veere faglig flink og ha en positiv
oppfatning av dette, gir dermed en positiv emosjonell overtone. Denne emosjonelle
dimensjonen gjar at Skaalvik & Skaalvik (1998) poengterer den naere sammenhengen mellom
selvoppfatning og motivasjon, og mellom selvoppfatning og livskvalitet. En positiv
selvoppfatning vil dermed kunne ha stor innvirkning pa disse omradene i livet, noe som viser

betydningen av a legge til rette for mestringsopplevelser og positive opplevelser av seg selv.

To viktige begreper knyttet til selvoppfatning handler altsa om selvvurdering og
selvakseptering (ibid). Selvvurdering brukes for eksempel om hvordan vi vurderer egne
prestasjoner, utseende, og evner. Selvakseptering star for en persons verdsetting av seg selv,
den generelle positive eller negative holdningen en har til seg selv. Det innebarer & akseptere
og respektere seg selv slik som en er og tillegge seg verdi uavhengig av umiddelbare ytre
hendelser (Skaalvik & Skaalvik, 1998). @iestad (2009) bruker begrepene selvtillit og
selvfalelse, der selvtillit henspeiler pa var tillit til egen dyktighet, mens selvfalelse er knyttet
til hvilke meninger vi har om oss selv og hvilken verdi gir oss selv som mennesker. Den

bevisste oppfatningen et menneske har av seg selv kan romme flere perspektiver.

Vi kan dele begrepet selvoppfatning inn i perspektivene reell selvoppfatning, ideell
selvoppfatning og til slutt det som kan kalles var persepsjon av andres vurdering (Skaalvik &
Skaalvik, 1998). Den reelle selvoppfatningen viser til hvordan en person oppfatter at han
«egentlig» er. Den ideelle selvoppfatningen handler om hvordan vi gnsker a vere. Duesund
(2007) viser til hvordan Carl Rogers (1969) bruker disse perspektivene knyttet til dannelsen
av var selvoppfatning. Han mener at selvoppfatningen var dannes ut fra opplevelsen av et
ideelt selv og et reelt selv. Jo starre kongruens det er mellom disse to, desto bedre vil
selvoppfatningen kunne vaere (Duesund, 2007). Det siste perspektivet handler om hvordan vi
alle er plassert i en sosial ssmmenheng ved & omgas og vere avhengig av andre mennesker.

Var persepsjon av andre vil vere viktig for var selvoppfatning. Det handler om hvordan vi ser
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oss selv i interaksjon med andre, men ogsa om sosial sammenligning og opplevelsen av
hvordan vi blir betraktet. Winnicott (1975, referert i, Skarderud, 2007) viser til «det sanne
selvet» som et samlende begrep om de bestanddelene som utgjar opplevelsen av a veere
levende, hel og genuin. Han viser ogsa til «det falske selvet» som en beskyttelsesstrategi for
«det sanne selvet» ndr man av sine omgivelser ikke blir sett, tatt alvorlig og anerkjent som
den man til enhver tid er. | denne sammenheng vil det ogsa vaere naturlig a vise til Sterns teori
om selvutvikling, der det tidlige samspillet mellom barn og voksen blir gitt betydning for
mestring som voksen (Fjerstad, 2011). Utviklingen av selvet beskrives som en linje som varer
livet ut, ved fem omrader for selvopplevelse: det gryende selvet, kjerneselvet, det subjektive
selvet, det verbale selvet og det narrative selvet (ibid). Winnicotts og Sterns nevnte teorier vil

ikke bli videre beskrevet grunnet oppgavens ngdvendige begrensningshensyn.

2.2.3 Roller, egenskaper og identitet

Selvoppfatning inkluderer bade en oppfatning av de egenskapene vi har og en oppfatning av
de rollene vi til enhver tid inngar i. Noen av egenskapene vare kommer til uttrykk i rollene
vare, noe som kan gjgre det vanskelig & skulle skille mellom roller og egenskaper (Skaalvik &
Skaalvik, 1998). En rolle kan beskrives som summen av normer og forventninger som en selv
og andre har til hva man skal gjare og til hvordan man skal oppfere seg i en bestemt sosial
posisjon (Bredland, 1998). Vare roller i en gruppe blir en del av var selvpersepsjon og
forteller hvem vi er. Dette blir igjen en viktig del av var identitet og dermed var
selvoppfatning (Hakonsen, 2003). Personer i roller som er tillagt negativ verdi i samfunnet
vart kan lett bli fortolket som bzrere av negative egenskaper, egenskaper personen i rollen
ikke ngdvendigvis innehar. Eller sa kan de rollene vi har virke sa sterkt inn pa andres
vurdering av vare egenskaper at det er vanskelig a skille hva som er rolle og hva som er den
tillagte egenskap. Goffman (1990) poengterer utfordringer i «den annerledes kropp» mgate
med «det normale». Han viser til at det i sosiale felleskap eksisterer kategorier og normer som
danner en ramme for de forventninger og innstillinger man har til mennesker man treffer, for
man treffer dem. Nar man mgter mennesker som faller utenfor det som gjelder i det aktuelle

miljg, blir dette mennesket stemplet og stigmatisert (Goffman, 1990).

Det er vanskelig a skulle snakke om selvoppfatning uten a komme inn pa begrepet identitet. |
falge Duesund (2007) fremhever den sentrale rollen identitet kan ha for selvoppfatning.

Identitet kan virke som et noe uklart begrep og brukes meget ulikt i litteratur, dels synonymt
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med begrepet selvoppfatning. Likevel er det mest vanlig a bruke begrepet til & beskrive en
person knyttet til et sosialt miljg, for eksempel personens sosiale posisjon i et miljg (Skaalvik
& Skaalvik, 1998). Begrepet brukes ogsa om ethvert tilfredsstillende svar pa spgrsmalet
«hvem er jeg?» Da omfatter begrepet blant annet personens navn, biografi, yrke, nasjonalitet,
kjgnn, alder og tilhgrighet til bestemte grupper. Dette gjer at identitet blir til en beskrivende
og kvalitativ term. Disse identitetskategoriene kan igjen tillegges ulike verdier med positivt
0g negativt fortegn (ibid). Eksempler kan veere kriminell, alkoholiker, arbeidslas og
ufaretrygdet, noe som sammenfaller med beskrivelsene av roller, egenskaper og stigma.

2.2.4 Selvoppfatning og kropp

Menneskets forstaelse av seg selv kan sies a veere forankret i kroppen, i dens bevegelser og
erfaringer. | folge forskning er en av ngklene i selvoppfatningsprosessen fysiske ferdigheter.
For hvert trinn vi tar i utviklingen av en ferdighet, vil vi som barn og unge forbedre var
selvoppfatning (Duesund, 1996, referert i Wiestad, 2006). Var selvoppfatning bestar ogsa i
hvordan vi opplever og ser pa var kropp. Vart bilde eller oppfatning av kroppen vil bli
pavirket av de sosiale omgivelsene vi befinner oss i, noe som kan gjgre det ustabilt.
Emosjonelle, kognitive og sanselige erfaringer er med pa a pavirke hvilken mental forestilling
vi far angdende kroppen var. Om en person har negativ selvoppfatning i en kroppsfiksert
kultur vil han eller hun fort kunne utvikle et negativt kroppsbilde, noe som kan oppleves
bevisst eller ubevisst. Denne dannelsen av vart kroppsbilde foregar fra vi er barn. Gjennom
speilinger mot andre lzerer vi a gjenkjenne var kropp og etter hvert «innta» og avgrense denne
fra andre kropper. Dette er med pa & gjere oss i stand til & kunne se oss selv med andre gyne
(Duesund, 2007). Sgren Kierkegaard (1962, referert i Duesund, 2001) papeker at: «selvet er et
forhold som forholder seg til seg selv». Dette skjer ikke bare gjennom tanken, men som vist
ogsa gjennom kroppen. Det a skulle forholde seg til seg selv handler like mye om a kunne og
a tarre & merke seg selv, som om a bevisstgjere seg om seg selv i vanlig, reflektert og
rasjonell forstand. Uten kroppen eksisterer altsa ikke «jeg». Kroppen har en tendens til &
trekke seg tilbake fra var oppmerksomhet. Men for mange, for eksempel kronisk somatisk
syke, er ikke dette tilfellet da de hyppig blir paminnet om sin kropp eller sin «annerledeshet».
| disse tilfellene vil det a arbeide for a styrke positiv selvoppfatning veere et viktig mal. Nar vi
beveger oss arbeider vi med hele var eksistens og blottstiller oss dermed for vare omgivelser.

Kroppen var «sladrer» (Duesund, 1995, Skarderud, 2007). Beveger man seg ikke slik
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normene tilsier, blir man utsatt pa en helt annen mate enn om man ikke kan lgse et

regnestykke, og dette kan gi konsekvenser for selvoppfatning.

2.2.5 Selvoppfatning og kronisk sykdom

Selvoppfatning hos mennesker med kronisk sykdom er avhengig av bade de samfunnsskapte
oppfatninger og av handlingene til de fagpersoner som skal ivareta hans interesser. En syk
persons selvoppfatning blir altsa pavirket av forskjellige grunnsyn og forhold. De forskijellige
grunnsyn blir bestemmende for hvordan man ser pa seg selv, men ogsa hvilken rolle man
tildeler seg selv og andre i lignende situasjoner i samfunnet (Kissow & Pallesen, 2004).
Selvoppfatning kan knytte seg til hendelser og situasjoner som utfordrer personens forestilling
om hvem han eller hun er. Var selvoppfatning er bade det vi objektivt er og det vi subjektivt
faler oss som. Nar man far en kronisk sykdom blir man ngdt til & ta sine forestillinger om
egen selvoppfatning opp til revisjon. Dette gjer at forbindelsen til fortiden trues (ibid). Om
man er fgdt med en sykdom eller funksjonshemning, viser det seg at det i oppveksten lettere
utvikles samsvar mellom hvem man er og hvem man fgler seg som. Om man far sykdom
senere i livet, som ved ervervet kronisk sykdom, kan det oppsta starre uoverenstemmelser

mellom den subjektive og den objektive siden av oss selv (Kissow & Pallesen, 2004).

Kathy Charmanz (1990, referert i Kissow & Pallesen, 2004) viser pa bakgrunn av
intervjuundersgkelser hvordan voksne med ervervet kronisk sykdom handterer sine problemer
knyttet til selvoppfatning og identitet. De oppfatter sykdommen som et tap av ferdigheter,
livsperspektiver, fremtidige valg, kontroll og status og deres personlige identitet rommer en
rekke mer eller mindre ubevisste valg av strategier som ikke ngdvendigvis er relatert til
sykdommen, dens synlighet, diagnose eller prognose (ibid). Charmanz analyserer dette og
kommer fram til fire foretrukne identiteter, der alle har som utgangspunkt at informantene
opplever seg selv som syke individer: The Supernormal Identity, The Restored Self, A
Contingent Personal Identity, og A Savaged Self. Disse identitetene spenner fra The
supernormal Identity, der den kronisk syke ma klare seg bedre enn alle andre for & skulle den
status og posisjon som han hadde far sykdommen, til A Savaged Self, som er kjennetegnet ved
at den syke personen prgver a definere seg som positiv og som verd a beskjeftige seg med pa
tross av den reduserte funksjonsevnen. Dette er en mer realistisk erkjennelse hvor personen
gir avkall pa identiteten som et «alminnelig» menneske til fordel for identiteten som bade

alminnelig menneske og handikappet (Charmanz, 1990, referert i Kissow & Pallesen, 2004)).

15



2.3 Omgivelser

Ordet omgivelse star for «det som ligger omkring» (Bokmalsordboka. Nynorskordboka,
2012), og viser i denne sammenheng til de miljger, systemer og nettverk som vi befinner oss
i. Vare omgivelser viktig for var selvoppfatning. Vi fedes inn i en sosiokulturell verden, der
kroppen var er sentrum for erfaring og erkjennelse. | var sosialisering vokser vi inn i
kroppslige praksiser, vaner og reaksjonsformer og kroppen var formes og preges av det
sosiale og kulturelle liv som omgir oss (Thornquist, 1998). Det som ligger omkring 0ss som
individer er med & pavirke oss og vi er igjen med pa & pavirke omgivelsene, det er snakk om
en interaksjon eller gjensidig pavirkning som vi kan kalle for sosial interaksjonisme (Skaalvik
& Skaalvik, 1998). Vi mennesker er gjensidig avhengige av hverandre i var samhandling i tid
og rom, og utfyller hverandre. Vare omgivelser kan dreie seg om personer som befinner seg i
vare nettverk og som vi pa en eller annen mate har en relasjon til. Men det kan ogsa handle
om de systemer vi befinner oss i. Det er et komplekst samspill som finner sted nar ressurser
utveksles mellom sosiale systemer. Vi pavirkes av var familie, vare venner, kolleger og
naermiljget rundt oss. | tillegg pavirkes vi ogsa indirekte av for eksempel ulike offentlige

instanser, politiske avgjarelser, samt kulturelle og samfunnsmessige stramninger.

2.3.1 Sosiale nettverk

Sosiale nettverk blir av Mitchel (1969, referert i Ogden 2001) definert som: «et typisk
kontaktmgnster i en gruppe definerte personer, der kontaktmgnsteret har den egenskapen, sett
som en helhet, at den kan brukes til & forklare oppfarselen til de personer som er definert» (s.
70). Man skiller ofte mellom primare og sekundare nettverk (Skaalvik & Skaalvik, 1998).
Det primzre nettverket bestar av foreldre, sasken, familie, slekt, venner og naboer, det man
kan kalle den neermeste omgangskretsen som man gjerne mobiliserer som stgtte hvis det
skulle oppsta kriser eller vanskeligheter. Det sekundzre nettverket er det profesjonelle.
Kontakten skjer her gjennom formaliserte kanaler som eksempelvis, timebestilling,
pamelding, besgks- og spesiell mottakelsestid. Dess mer det primare nettverk har trukket seg
unna individet, desto mer innflytelse far det sekundaere nettverket (ibid). Ogden (2001) viser
til Schlins analyse av utbytte av relasjoner mellom mennesker i nettverk ut fra aspektet
gjensidighet for a beskrive kvaliteten i de relasjoner vi har. Han viser til tre ulike typer
gjensidighet som vil kunne prege relasjonen; negativ gjensidighet, balansert gjensidighet,

utsatt gjensidighet. Ogden (2001) fremhever ogsa hvilken betydning det sosiale nettverket for
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helsen var og forklarer dette ut fra ulike mekanismer i nettverket. Tre av disse mekanismene,
som glir over i hverandre, handler om at nettverket pavirker: 1) sarbarhet og motstandskraft,
2) muligheter til a klare belastninger (mestring), 3) livsstil (ibid). Nettverket kan altsa pavirke
oss i positiv eller negativ forstand. A leve i et darlig sosialt nettverk kan bety at fundamentale
behov som trygghet, kjeerlighet, bekreftelse og identitet ikke blir tatt hensyn til, noe som kan
veere opprivende og sykdomsfremkallende (Ogden, 2001). | motsatt fall kan nettverket veere
med pa a gi felelsesmessig statte, informasjon og praktisk hjelp noe som gjegr at man kan
unnga eller redusere belastinger og klare falgene av belastninger (ibid).

2.3.2 Symbolsk interaksjonisme

I samspill med mennesker blir vi vurdert og observert av andre. Disse vurderingene blir
reflektert til oss via de vi interagerer med, og kalles «reflekterende vurderinger» (Skaalvik &
Skaalvik, 1998). Var opplevelse av andres vurderinger kan bety mye og vaere en viktig kilde
til informasjon om oss selv. Innenfor den symbolske interaksjonismen har betydningen av
andres vurdering veert seerlig fremhevet. En av de fremste teoretikerne innenfor denne
retningen var den amerikanske psykologen og filosofen George Herbert Mead (1863-1931).
Han hevdet at bevisstheten om oss selv, altsa var selvoppfatning, utvikles i interaksjon med
andre. Selvet kan sies & vere en sosial starrelse da vi utvikler var personlighet, individualitet
og identitet gjennom kommunikasjon og spraklig symbolutveksling i samhandlingsprosesser
med andre aktarer, derav betegnelsen symbolsk interaksjonisme (Mead, 1967). Hos Cooley
kommer dette fram gjennom hans oppfatning av «speilbildeselvet». Tankegangen her er at
andre utgjar et «speil» som vi betrakter oss selv gjennom. Det er ved & observere andres bilde
av oss selv at vi kan fa en oppfatning av oss selv (Skaalvik & Skaalvik, 1998). Mead viser til
at utviklingen av denne oppfatningen foregar ved at vi som barn gjennom gradvis vedvarende
interaksjon med andre gjgres i stand til & skulle skille mellom oss selv og omgivelsene. Det

utvikles opplevelse av oss selv, som «meg» (ibid).

Utviklingen fra barn til voksen er en prosess der vi etter hvert blir bedre i stand til &
«perspektivere» oss selv og hvor det gradvis oppstar et skille mellom et «jeg» og et «meg»
(Mead, 1967). Vi utvikler altsa en personlig identitet og var selvoppfatning. Mead oppfatter
denne prosessen som umulig uten interaksjon med andre, da var selvoppfatning formes av de
inntrykk andre gir oss via muntlig sprak, gester eller mimikk, det vil si symbolsk interaksjon.

Menneskets selvoppfatning avhenger altsa av hvilke kommunikative signaler det mottar og
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importerer fra andre og hvordan disse blir tolket. Disse signalene pavirker var personlighet og
reflekteres tilbake pa det Mead (1967) «den generaliserte andre», som representerer
storsamfunnet eller ulike spesifikke grupper mennesket inngar i sosiale relasjoner med. Dette
betyr at mennesker pa denne maten gjer holdninger, normer og verdier som finnes i
samfunnet ogsa til sine egne. Mennesket «internaliserer» etter hvert «generaliserte andre», og
gjer dem til sine egne gjennom sin egen kommunikative aktivitet. Vi blir etter hvert gode pa a
vurdere oss selv fra andres synspunkt og lerer oss a ta andres rolle eller perspektiv. Mead
brukte begrepet rolletaking for & beskrive en mentale eller kognitiv prosess og ikke som ytre
atferd (Skaalvik & Skaalvik, 1998). Det er gjennom denne rolletakingen vi blir i stand til &
vurdere oss selv fra andres synspunkt, selv nar vi ikke har konkrete reaksjoner fra andre &
bygge pa. Gjennom denne rolletakingen er det fortsatt andres verdier, normer og Kkriterier som
ligger til grunn for hvordan vi oppfatter og vurderer seg selv. De generelle normene som vi
utvikler, bygges i serlig grad pa dem som er viktige for oss, personer som av Sullivan (1947,
referert i Skaalvik & Skaalvik, 1998) ble introdusert som «signifikante andre». Dette begrepet
star sentralt innen tenkningen rundt symbolsk interaksjonisme og viser seg a ha stor betydning
for utviklingen av selvoppfatning. Noe av kritikken rettet mot den symbolske
interaksjonismen gar pa at den kan gi et bilde av at mennesket er sosialt determinert. Skaalvik
& Skaalvik (1998) viser at dette ikke ngdvendigvis er tilfelle og at det ikke er slik at enhver
miljgpavirkning eller ytre hendelse far konsekvenser for var selvoppfatning. Hadde dette veert

tilfelle ville var selvoppfatning veere et ustabilt resultat av tilfeldige pavirkninger.

2.3.3 Sosial sammenlikning

Som nevnt tar den symbolske interaksjonismen utgangspunkt i at vi er i stand til a ta andres
perspektiv og pa den maten vurdere oss selv ut fra dette. Vi kan ogsa observere andres
vurdering av oss selv mer direkte. Skaalvik & Skaalvik (1998) viser til at det ikke alltid finnes
klare vurderingskriterier som gjer det mulig a skulle vurdere seg selv ut fra andres perspektiv.
I sosial sammenlikningsteori legges det vekt pa den direkte sammenlikning som en person
gjer av seg selv med andre. Sosial sammenlikningsteori har sitt utgangspunkt fra Festinger
som poengterer at nar en mangler objektive mal a vurdere seg selv mot, vil vurderingene skje
ved & sammenlikne sine egne meninger og evner med andres (1954, referert i Skaalvik &
Skaalvik, 1998). Han mener at vi foretrekker & sammenlikne oss med de som er mest mulig
lik oss selv, i forhold til alder, kjenn, erfaringer og atferdsmgnster. En slik gruppe vil tjene

som en normgruppe eller ssmmenligningsgruppe og blir i sosial sammenlikningsteori
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betegnet som referansegruppe (ibid). Om en sammenlikning far innflytelse pa var vurdering
av oss selv, avhenger av om sammenlikningen skjer pa et omrade som har betydning for oss
og i forhold til referansegruppen. Sosiale sammenlikninger er ikke objektive vurderinger, da
vi ikke er ngytrale iakttakere men aktive deltakere i en sosial virkelighet. Dette betyr at den
sosiale sammenlikningen alltid vil veere farget av den som foretar sammenlikningen, og
dermed bli subjektiv. | var vestlige kultur rader i de fleste ssmmenhenger et ideal om a
prestere best mulig. Det betyr at nar sammenlikningene vare med andre viser at vare
prestasjoner er svake, vil dette ha betydning for hvordan vi vurderer oss selv. Dersom vi
mislykkes i konkurransen med var referansegruppe og dermed faler at var selvoppfatning er
truet, kan dette virke negativt inn pa var vurdering av oss selv. Men dersom vi fgler at vi kan
veere med & hevde oss, vil det kunne virke positivt inn pa var vurdering av oss selv. Pa denne
maten kan vi komme opp med strategier for hvordan vi mestrer bade de negative og positive
vurderingene av oss selv. Her kan vi nevne begrepet selvattribusjon (jf. 2.5.3), som en mate &

mestre disse situasjonene pa.

2.4  Mestring og mestringsstrategier

Innenfor det spesialpedagogiske feltet har det de senere arene skjedd en endring ved at man
har flyttet oppmerksomheten fra fokus pa problemer hos personen og i personens miljg, til at
hovedfokus ligger pa ressurser og mestringspotensiale (Johannessen, Kokkersvold, &
Vedeler, 2010). Det blir lagt stor vekt pd mestringsressurser hos individet og dets miljg, samt
pa lering av gode mestringsstrategier (Befring, 2008). Mestringserfaringer kan sies a veere en
kilde til selvoppfatning (Skaalvik & Skaalvik, 1998), og fenomenet mestring blir derfor viktig
a belyse teoretisk i dette prosjektet. Det & mestre blir i falge Bokmalsordboka beskrevet som a
beherske, ha tak pa, greie eller veere herre over. Det engelske faguttrykket for mestring er
«coping». Oversettelsen av «coping» til mestring har blitt utsatt for noe kritikk, da det lett gir
feil assosiasjoner, ettersom det ikke ngdvendigvis handler om & mestre problemene men om a
kunne takle dem (Johannessen et.al., 2010, Fjerstad, 2011).

Gjengedal & Hanestad (2010) viser til Lazarus og Folkmans (1984) definisjon av mestring
som: «kontinuerlig skiftende kognitive og atferdsmessige anstrengelser for a takle spesifikke
ytre og/eller indre krav som oppleves som belastende eller som overstiger ens ressurser og
truer ens velveere»(s.141). Det blir framhevet at mestring er alt individet foretar seg,

uavhengig av om resultatet blir godt eller darlig pa kort eller lang sikt. Mestring skilles
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dermed fra resultatet. Benner og Wrubel (1989) samarbeidet naert med Lazarus og utviklet
egne definisjoner pa stress og mestring. Stress blir definert som, for eksempel denne: «et
brudd i mening, forstaelse og ubesveret funksjon, slik at fare, tap eller utfordring oppleves,
og sorg, tolkning eller nye ferdigheter er pakrevd» (Gjengedal & Rokne Hanestad, 2010, s.
53). Mestring er «det en gjor med bruddet i mening, forstaelse eller ubesveeret funksjon», som
altsa er skapt av stress. Ogden (2001) beskriver mestring som: «individets kapasitet til &
bearbeide og motvirke de negative virkningene av stress og motgang nar dette belaster eller
overskrider de ressursene som individet har (s. 48).

Mestring deles inn i to hovedtyper (Gjengedal & Rokne Hanestad, 2010). Problemfokusert
mestring er strategier hvor funksjonen er & endre eller handtere det i miljget som oppleves
som belastende, noe som kan fortone seg som en problemlgsningsprosess. Emosjonsfokusert
mestring er strategier med hensikt om a endre eller handtere egne falelser i forhold til de
belastninger man mater (Ogden, 2001) .Statten fra familie,venner og signifikante andre vil
kunne bidra til bade emosjonelt fokuserte og problemfokuserte mestringsstrategier
(Johannessen et.al., 2010). Mestring kan medfgre bade kortsiktige og langsiktige
konsekvenser. Eksempelvis kan kortsiktige effekter som framtrer umiddelbart veere
fysiologiske endringer eller positive eller negative falelser, mens langsiktige effekter kan
spesifiseres som livskvalitet eller helse. | utgangspunktet er det ikke slik at noen
mestringsstrategier er bedre enn andre, men Lazarus (1992, referert i Gjengedal & Rokne
Hanestad, 2010) viser til at det kan forekomme dysfunksjonell mestring dersom en bruker
problemfokuserte strategier nar situasjonen ikke kan endres, og ved bruk av
emosjonsfokuserte strategier nar situasjonen er mulig & endre eller kontrollere. Lazarus og
Folkmans (1984) utviklet ogsa en teoretisk modell over sammenhengen mellom stress og
mestring, der de ulike kjennetegnene ved mestring som tidligere har blitt presentert blir
poengtert. Ved a framheve at stress oppstar i situasjonen mellom individ og miljg, far Lazarus
og Folkman (1984) fram at individet alltid ma betraktes ut fra den konteksten det befinner seg
I (Lazarus & Folkman, 1984). Folkman (1997) har i senere tid, sammen med kolleger
videreutviklet teorien om mestring og fokusert pa det som kalles Meningsbasert mestring som
innbefatter & lete etter og finne positiv mening i situasjonen man er i, positiv revurdering,
problemfokusert mestring og andelig tro og praksis (Gjengedal & Roknestad, 2010). Disse
mestringsstrategiene brukes for a beskrive begrepet «responseshift» som kan forklare hvorfor
noen kronisk syke til tross for alvorlige plager kan rapportere like god livskvalitet som folk

flest. Dette blir nevnt til & skyldes tre forhold; en endring i den individuelle indre skalaen, en
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endring i verdier — det som er viktig i den enkeltes liv, og en redefinering av hva begrepet
livskvalitet betyr for den enkelte. Alle mennesker utvikler ulike grader av generelle
motstandsressurser i kampen for tilveerelsen (ibid). Undersgkelser av motstandsdyktige barn
kan tyde pé at det finnes visse universelle “vaksinasjonsfaktorer” mot sosial belastning. Vi
trenger fortsatt disse som voksne. | falge Sutton (1987, referert i Ogden, 2001) er disse
faktorene knyttet til tre forhold; -kjennetegn ved individets temperament eller disposisjoner, -
familiesamhold og muligheter for trygg tilknytning til signifikante andre, -stgttende personer i

nermiljg som representerer sosial stgtte og kontroll og som er rollemodeller.

2.4.1 Salutogenese

Aron Antonovsky (1921-1994) introduserte begrepet salutogenese, bestaende av de latinske
ordene salus; helse, sunnhet, og genesis; opprinnelse (Gjerum, Grgholt, & Sommerschild,
2008). Begrepet ble knyttet til en teoretisk modell, den salutogeniske, der han tok avstand fra
inndelingen syk-frisk og heller sa helse som et kontinuum mellom alvorlig syk og fullstendig
frisk. Det salutogene (helsefremmende) perspektivet styrer interessen mot de faktorer som kan
bringe en sa naer den friske polen som mulig. Han fremhevet at det i alle individer og sosiale
miljger, finnes konstruktive ressurser som kan brukes til & overvinne eller dempe stressende
forhold som mennesker lever under (Antonovsky, 2009), og at vi alle utvikler ulik grad av
generelle motstandsressurser i kampen for tilvaerelsen (Gjerum et.al., 2008). Malet var a
hjelpe mennesker til & takle stressfaktorer, vanskelig situasjoner og problemer innebygget i
hvert menneskes eksistens, pa en best mulig mate. En av hovedideene til Antonovsky er
begrepet «sense of coherence», fra na forkortet til SOC, som pa norsk betyr opplevelse av
sammenheng og mening (Johannessen et.al., 2010). Begrepet bestar av de tre delene;
comprehensibility (forstaelighet), managebility (handterbarhet) og meaningfulness
(meningsfullhet) som han mente er helt avgjerende for hvordan vi greier oss. For & oppna
dette ma vi kunne forsta situasjonen vi er i og hva utfordringene dreier seg om
(comprehensibility), ha tro pa at vi kan finne frem til lgsninger og pa at en selv og miljget
rundt en har gode nok ressurser til a takle utfordringene (managebility), samt finne god
mening i & forsgke pa dette (meaningfulness). Han kom pa sporet av SOC gjennom jadiske
kvinner som hadde overlevd opphold i konsentrasjonsleirer (Antonovsky, 2009). Flere av
disse var sunne, rimelige tilfredse og viste god tilpasning pa tross av alt det de hadde
gjennomgatt og formidlet at de hele tiden hadde klart & holde fast pa en indre opplevelse av

sammenheng(Gjarum et.al., 2008).
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2.4.2 Opplevelse av kontroll

Det blir antatt at opplevelse av kontroll har betydning for hvor hardfar en person er og at dette
ogsa er med pa a pavirke hvordan en handterer mestring og stress. Kontrollplassering (Locus
of Control), fra sosial leeringsteori og psykologen Julian Rotter, handler om hvordan en
person plasserer ansvaret for og kontroll av det som skjer (Fjerstad, 2011). Dette kan han
gjere ved indre kontroll som innebzrer at personen opplever og oppfatter seg selv i stand til &
pavirke det som skjer i livet, eller utenfor seg selv ved ytre kontroll hvor det oppleves som
noe utenfor en selv bestemmer, eksempelvis samfunnet, tilfeldigheter eller skjebnen. Martin
Seligman (1975, referert i Fjerstad, 2010) introduserte i 1975 begrepet leert hjelpelgshet, som
viser til en mangel pa tiltro til at noe kan gjares eller kan hjelpe. Ved kronisk sykdom er det
lett & fale seg hjelpelgs. Sykdomsaktiviteten kan svinge uavhengig av hva en gjer eller
hvordan en har det, noe som kan gi forhgyet risiko for laert hjelpelgshet. Fjerstad (2010) viser
i denne sammenheng ogsa til begrepet leert haplashet. Der lart hjelpelgshet innebzrer en
manglende tillit til egen evne til pavirkning, er lzert haplgshet forbundet med manglende hap
og tro for fremtiden. Mestringstro («self-efficacy»), lansert av psykologen Albert Bandura
handler om & ha tro pa sine egne evner til & kunne pavirke, handtere og takle utfordringer
(Gjeerum et.al., 2008). I motsetning til leert hjelpelgshet vil tro pa egne evner til a lgse

utfordringer kunne gi store ringvirkninger.

Personer med sterk mestringstro viser seg a velge aktive, problemlgsende strategier fremfor
passive og unnvikende strategier. Et eksempel pa mestringsstrategi for & oppna opplevelse av
kontroll kan handle om psykologisk selektivitet, utviklet av Rosenberg (1968, referert i
Skaalvik & Skaalvik, 1998). Rosenberg analyserer i den sammenheng fem
beskyttelsesmekanismer som brukes i hverdagslivet og som har som formal a stette eller
beskytte var selvaksepteringen. Selvakseptering kan beskyttes gjennom ulike selektive
mekanismer, som; selektive valg av verdier, selektiv tolkning, selektivt valg av standard eller
aspirasjonsniva, selektivt valg av referansegruppe eller selektivt valg av situasjoner og
aktiviteter. Personer som gar gjennom store utfordringer som for eksempel kronisk sykdom,
kan for & skulle beskytte seg selv og sin selvoppfatning dermed velge selektivt hvordan man
omformer sine tanker til sine omgivelser. Han eller hun tar kontroll og endrer perspektivet for

a komme bedre ut av egen situasjon.
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2.4.3 Mestring og kronisk sykdom

Fjerstad (2011) knytter mestring til det a skulle «tale sin sykdom», noe som av barnepsykiater
Finn Magnusson blir beskrevet som a skille mellom seg selv og sin sykdom slik at en ikke
overmannes av den. Fjerstad argumenterer for at vi trenger perspektivet mestring som
helsefremmende motvekt til medisinens sykdomsfokus, da kronisk sykdom har en tendens til
a skygge for livet og for det akutte og kronisk friske som bor i oss. Med et
mestringsperspektiv kan det bli lettere & fa gye pa muligheter og pa det i livet som far oss til &
vokse. Begrepet ma likevel brukes med klokskap, slik at man ikke overser falelser og feier
virkeligheten bort i ren mestringsiver, eller ved at man ved & fremheve mestring synliggjer de
som ikke far til & leve livet med kronisk sykdom, noe de aller fleste vil oppleve at skijer i
perioder (Fjerstad, 2011).

Som kronisk syk gjennomgar individet en sykdomsprogresjon bestaende av ulike faser. Selv
om ulike lidelser har helt ulikt forlgp vil de aller fleste karakteriseres av svingninger med
bade gode og darlige perioder. Gjengedal & Rokne Hanestad (2010) framhever at
sykdomsutviklingen til dels avhenger av hvordan det enkelte individ larer a leve med eller &
mestre sin situasjon, samt hvilke ressurser en har tilgjengelige for mestring. De faktorene som
kan oppleves stressende og belastende, er ofte de den enkelte ma meste og lare seg a leve
med for & fa best mulig livskvalitet til tross for sykdommen.

Det er flere aspekter ved det & ha en kronisk sykdom som kan fare til at en opplever stress.
Gjengedal & Rokne Hanestad (2010) viser til at dette kan veere problemer med 4 tilpasse
livsstilen til sykdommens begrensninger, opprettholde positiv selvoppfatning, tilpasse seg
endrede sosiale relasjoner, bearbeide tap, forholde seg til stigmatisering m.m. For a bidra til
mestring av sykdomsstress er det viktig & ha kjennskap til de tidligere nevnte ulike
individuelle aspektene ved stress og mestring. I tillegg blir det pekt pa at behandlingen som
blir gitt ma veere i samsvar med hva den enkelte opplever som stress; deres
sykdomsopplevelse ma sta i fokus. Videre ma man sgke & integrere bade ny forstaelse og
kunnskap hos pasienten om stress og mestring og til slutt blir det poengtert at stress og
dysfunksjon ikke bare reduseres gjennom mestring, men ogsa gjennom en styrking av
individets og miljgets ressurser (Lazarus, 1992, referert i Gjengedal & Rokne Hanestad,
2010). I denne sammenheng kan vi trekke fram begrepet «empowerment», som har bakgrunn i
barnepsykiatrisk teoridanning og praksis. Begrepet oversettes med myndiggjering eller

styrking og handler om a styrke den hjelpsgkende, gjennom samarbeid som vektlegger
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mestringsopplevelser og kompetanseutvikling (Lassen, 2009). Begrepet er anvendt som
strategi for sykepleiere pa internasjonal basis, for & bidra med mestring av stress ved kronisk
sykdom (Gjengedal & Rokne Hanestad, 2010). Vi kan tenke oss dette som vesentlig strategi
for hele helsetjenesten, ikke bare sykepleiere. For a bidra til at den enkelte far mulighet til
aktiv innflytelse pa egen situasjon, blir en vesentlig oppgave a bidra til at pasientene utvikler
krefter, kunnskap og vilje til selv @ mestre sin sykdom. Dette gjgres ved a styrke den kronisk
syke pasientens ressurser, som fysisk styrke, psykologisk utholdenhet og sosial stgtte, positivt

selvbilde, energi, kunnskap og innsikt, motivasjon og tro(ibid).
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3 Metode

Ordet metode kommer fra greske «methos» som betyr a falge en bestemt vei mot et mal. |
forskningsarbeid blir begrepet brukt om den vitenskapelige framgangsmaten og den
planmessige gjennomfaringen av en studie, og omfatter derfor bade innsamling av data,
sammenfatting og forenkling, analyser og tolkning av data (Johannesen, Tufte, &
Christoffersen, 2010). Samfunnsvitenskapens studieemne er den sosiale virkeligheten; den
virkeligheten som pa en eller annen mate dreier seg om samhandling mellom mennesker.
Dette studieobjektet er svaert komplekst ettersom det bestar av kommuniserende og tolkende
mennesker (Johannesen et.al., 2010). Noe av det karakteristiske ved empirisk forskning er
akkurat dette at vi gar ut i «den virkelige verden» for & observere og samle opplysninger om
de tema eller fenomen som vi gnsker a studere. Vi setter sgkelyset pa aktuelle
problemstillinger, noe som stiller krav til metoder som igjen setter oss i stand til & oppdage,
kartlegge, beskrive, analysere og eventuelt dokumentere og forklare disse (Befring, 2007).
Det er et omrade der mange ulike metoder og kombinasjoner av metoder kan vare
formalstjenlige. Det blir derfor beskrevet som et «flermetodisk omrade» hvor det er rikelig

med rom for fleksibilitet og pragmatisk tilpasning til de tema som utforskes (ibid).

I metodekapittelet vil jeg beskrive hvordan oppgaven har blitt til, hvilke valg jeg har tatt
knyttet til metode og hvilke refleksjoner og tanker jeg har gjort meg underveis i denne
prosessen. Jeg starter med en kort redegjerelse for det vitenskapsteoretiske grunnlaget for
oppgaven. Deretter tar jeg for meg bakgrunnen for valg av forskningsdesign. Videre
presenterer jeg framgangsmaten for utvalg av informanter, utarbeiding av intervjuguide og
gjennomfgringen av intervjuene. Jeg vil ogsa beskrive de ulike trinnene i transkriberingen,
analyse- og tolkningsarbeidet av datamaterialet. Mot slutten vil jeg drefte kvaliteten i
undersgkelsene, validitet og reliabilitet, og ende opp med a beskrive de etiske refleksjoner jeg

har gjort meg knyttet til prosjektet, innbefattet en kort diskusjon rundt egen forskerrolle.

3.1 Vitenskapsteoretisk grunnlag

Et av forskningens hovedmal handler om teoriutvikling (Befring, 2007). Om teorier ikke er
empirisk underbygd kan de lett bli til spekulasjoner. Og dersom empiriske undersgkelser ikke
har sitt grunnlag i teoretiske referanserammer, kan de lett ende opp som isolerte beskrivelser

av enkeltfenomener; noe som ikke ngdvendigvis gir videre innsikt og dermed ogsa far
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begrenset verdi (Johannesen et.al., 2010). Generelt sett kan man si at teoriutvikling kan forega
bade ved induktive og deduktive tilneerminger. Deduktivt handler teoriutvikling om a starte
med en eksisterende teori som blir utsatt for utprgving gjennom innsamling og analyse av
relevante data. Induktivt kan teoriutvikling handle om & ta utgangspunkt i empiriske data som
er innhentet uten et eksplisitt teoretisk grunnlag. Disse blir deretter analysert og denne
analysen kan dermed belyse noen tendenser som vi kan utrykke pa en generell mate (Befring,
2007). | dette prosjektet har jeg funnet det mest hensiktsmessig & kombinere en induktiv og
deduktiv tilnzerming, det som Grennes (1997) kaller for hypotetisk-deduktiv tilneerming. Det
vil si at jeg har valgt & bruke forskningsresultatene mine til teoribygging, samtidig som jeg
ogsa har analysert og tolket det innsamlede datamaterialet med utgangspunkt i teorikapittelet.
Hermeneutikk og fenomenologi er to tilneermingsmater som har fatt et sentralt fokus innenfor
kvalitative tilnsermingsmater. | mitt mastergradsprosjekt anvender jeg bade det hermeneutiske
og fenomenologiske vitenskapsteoretiske perspektivet. Dette har sammenheng med at jeg
anvender en kvalitativ vinkling og bruker kvalitativt intervju som metode, noe som vil bli

beskrevet og begrunnet i den videre teksten.

3.1.1 Fenomenologi

Fenomenologi kommer fra greske «fainomai» som betyr «jeg viser meg» og «logos» som
betyr «laere». (Duesund, 2007). Det dreier seg altsa om laeeren om «det som viser seg», noe
som vil si begivenhetene eller tingene slik de «fremtoner» seg for oss, og umiddelbart
oppfattes av sansene (Johannesen et.al., 2010). Det fenomenologiske perspektivet innebaerer a
sette fokus pa folks opplevelser og forstaelse av egen situasjon og av det hverdagslivet de har
(Befring, 2007). Det er bade en filosofisk tradisjon og et kvalitativt forskningsdesign som har
retter tilbake til den tyske filosofen Edmund Husserl og som har hatt stor innflytelse pa
samfunnsvitenskapelig tenkning (Dalen, 2004). Det & ha en fenomenologisk tilnerming i
forskningssammenheng innebarer a utforske og beskrive mennesker og deres erfaringer med,
og forstaelse av, et fenomen. Nar forskeren prgver a forsta et annet menneske, sgker han «a
se det samme» som dette mennesket ser. Han eller hun bestreber seg pa a forsta meningen
med fenomenet gjennom en gruppe menneskers gyne. For a lykkes med det, ma forskeren
sette seg godt inn i dette menneskets situasjon, det som av Husserl blir kalt «livsverden». Det
er viktig at fenomenet blir tolket og sett i lys av den sammenhengen den forekommer
innenfor. Forskeren kan ikke forsta mening utenfor den sammenhengen der mening skapes.

Malet er a fa gkt forstaelse og innsikt i andres livsverden og for & forsta verden ma vi forsta
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mennesket. Det er altsd menneskets subjektive opplevelse som star sentralt i fenomenologien
(Dalen, 2004).

| dette masterprosjekt har jeg valgt & la meg inspirere av fenomenologi, helt fra idémyldringen
I starten av prosjektet til innsamling og tolkning av data. Jeg har i prosjektet ikke hatt noe
gnske om & male informantenes selvoppfatning. A skulle méle selvoppfatning som et statisk
fenomen kommer i konflikt med selvoppfatningens dynamiske struktur, da kvantitative
malingers klassifiseringer ikke klarer a fange kompleksiteten i dette begrepet (Duesund,
2007). Jeg ensker heller & oppna innsikt i alvorlig kronisk sykes opplevelse av seg selv og
hvordan deres omgivelser er med pa a prege denne opplevelsen. Ved a forsgke a se verden
gjennom informantenes gyne, kan vi kanskje fa et innblikk i hvordan deres virkelighet
oppleves. Dette vil forhapentligvis kunne vare med pa a belyse unge mennesker i en svart
utsatt gruppe, gi nye refleksjoner til fenomenet og til hvordan vi behandler denne gruppen,
bade som helsetjeneste og som medmennesker.

3.1.2 Hermeneutikk

Hermeneutikk betyr «leeren om tolkning» og har sitt utspring i humanistiske fag (Befring,
2007). Den danner et vitenskapsteoretisk fundament for den kvalitative forskningens sterke
vekt pa akkurat forstaelse og tolkning. Hermeneutisk metode er i farste rekke en systematisk
framgangsmate for & sgke etter indre mening og helhetlig forstaelse (Dalen, 2004). Et
vesentlig premiss for hermeneutikken er at observerte forhold ikke gir noe absolutt og
objektivt utrykk for fenomenene vi mgter pa. Vare observasjoner vil derfor kunne gi et
utilstrekkelig kunnskapsgrunnlag, noe som fremmer et behov for en fortolkningsprosess for a
oppna en helhetsforstaelse (Befring, 2007). Det sentrale innen hermeneutikken er altsa a
fortolke et utsagn eller en tekst ved & fokusere pa et dypere meningsforhold enn det vi
umiddelbart oppfatter. For a fa tak i denne dypereliggende meningen ma budskapet settes inn
i en sammenheng eller helhet. Den enkelte del ma forstaes i lys av en helhet (Dalen, 2004). En
slik vekselvirkning mellom helhet og del for & oppna dypere forstaelse beskrives som den
hermeneutiske spiral. Det finnes ikke et eksakt utgangspunkt eller sluttpunkt for hermeneutisk
tolkning. Den utvikles videre i et stadig samspill mellom helhet og del, forsker og tekst, samt

forskerens farforstaelse.

Jeg har valgt & bruke kvalitativt intervju i dette prosjektet, der informantenes utsagn blir

nedskrevet som tekster. Det er dette datamaterialet som skal fortolkes og forstas. Den
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hermeneutiske spiral er valgt for a fortolke datamaterialet da jeg ser pa vekselvirkningen
helhet-del som en styrke for & fa tak i mine informantenes opplevelse, for & na dypere inn i
denne og for a sikre kvaliteten pa prosjektet. Hvert utsagn har blitt sett pa og fortolket i lys av
helheten, som er hele intervjuet og den hele samtalen. Et utsagn kan fortolkes pa mange ulike
mater alt etter hvem som hgrer det og i hvilken setting det befinner seg i. Dette har gjort det
viktig a tydeliggjere egen farforstaelse bade for meg selv som den fortolkende part og for

leser.

3.1.3 Farforstaelse

Alle mgter vi verden med en farforstaelse som er med pa a pavirke hvordan vi tolker det som
skjer rundt oss. En forskers farforstaelse vil kunne pavirke hva som blir observert og hvordan
disse observasjonene blir vektlagt og fortolket (Johannesen et.al., 2010). For a forsgke & heve
kvaliteten i prosjektet ser jeg det som viktig at leseren vet noe om min fgrforstaelse, da denne
vil kunne farge mine fortolkninger selv om jeg tilstreber stgrst mulig grad av objektivitet. Ved
kvalitativ forskning er det forventet at forskeren skal komme med et unikt perspektiv inn i det
studiet de gjennomfgrer, men det er viktig for studiets validitet og reliabilitet at dette er et
resultat av forskningen og ikke et resultat av forskerens subjektive holdninger (ibid). Risikoen
for overidentifisering og solidaritetskonflikter er tilstede grunnet at jeg selv har erfaringer
med fenomenet jeg studerer. En av utfordringene blir altsa & unnga at mine egne erfaringer
blir styrende for tolkningen og formidlingen av informantenes utsagn, slik at disse utsagn ikke
blir korrekt tolket i forhold til det de mente & utrykke.

Min farforstaelse er knyttet til min livserfaring og min historie. Som ung voksen ble jeg
alvorlig syk og var syk og sveert hjelpetrengende i atte ar. Dette har gjort at jeg selv har vart
gjennom store prosesser knyttet til sykdom, selvoppfatning og omgivelser og har hatt bade
positive og negative opplevelser knyttet til dette. Min farforstaelse er i tillegg farget av min
utdanning som spesialpedagog og idealer herfra, min oppvekst hvor menneskeverd og
nestekjeerlighet stod sterkt og ogsa av litteratur pa omradet. | mine ar som syk og til i dag som
fullt restituert, har jeg gradvis utviklet en evnet til & skille min situasjon og mine opplevelser
fra andres. Det har veert avgjerende for a skulle mgte mennesker pa gode mater og for skape
gode relasjoner. Men siden var ubevisste farforstaelse ikke alltid er sa lett & gripe og
kontrollere, og siden jeg ser at det kan veere en del utfordringer knyttet til min fgrforstaelse i

prosjektet, har jeg tatt en del forhandsregler knyttet til dette. Jeg har vaert opptatt av at alt jeg
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gjer knyttet til prosjektet jevnlig har blitt diskutert med veileder og omgivelser. Veileder ble
fra starten av prosjektet spurt om a veere ekstra ngye pa dette ved a utfordre og drgfte mine
refleksjoner og ideer. I tillegg har bruk av testintervju og diskusjonspartnere veert viktig for a
veere trygg pa at jeg er pa rett spor. Bade som fagperson og som privatperson med
selvopplevde tidligere erfaringer, har jeg hatt en fgrforstaelse om at det a fa en alvorlig
kronisk sykdom ville vaere en belastning for de som opplever 8 komme i denne situasjonen.
Jeg hadde ogsa en farforstaelse om at det ville skape utfordringer knyttet til selvoppfatning.
Det & miste eller mangle krefter til de vanlige funksjoner og aktiviteter grunnet sykdom, kan
gjere at man ma omforme sin livssituasjon og ofte ogsa hvordan man ser pa og opplever seg
selv. Man kan oppleve seg som mer synlig, som annerledes enn sine omgivelser. Jeg hadde en
farforstaelse om at det & fa og ha en sykdom ofte ogsa vil gjare at omgivelsene ville behandle
en pa andre mater enn de tidligere gjorde. Jeg undret meg ogsa over hva det & oppleve fysiske
kroppslige utfordringer ville gjare med selvoppfatningen, ettersom kropp er en sa viktig del
av hvordan vi ser pa og opplever oss selv. | tillegg hadde jeg en farforstaelse om at det & vaere
eller bli sett pa som hjelpetrengende eller syk, ofte skaper fordommer, stigma og en del
reaksjoner fra omgivelser som kan veere utfordrende. Jeg opplevde mye av dette i egen
situasjon. Jeg har likevel inntrykk av at det finnes svaert mange ulike opplevelser og strategier
i forhold til hvordan man takler disse utfordringene. Min farforstaelse handler altsa om at det
finnes og eksisterer mange utfordringer, men hvordan ulike personer opplever dette og hva de
velger a gjare knyttet til disse utfordringene vil se veldig forskjellig ut, alt avhengig av
situasjon, omgivelser, ressurser og lignende. Jeg har en fgrforstaelse om at gruppen jeg
studerer er en meget heterogen gruppe. Jeg er ute etter deres opplevelser blant annet for a
kunne se om jeg finner visse likheter i de ulike situasjonene som kan fortelle noe viktig om

hvordan spesialpedagoger kan mgte mennesker i slike og lignende situasjoner.

3.2 Forskningsdesign og metode

| dette kapitlet vil jeg beskrive, begrunne og reflektere rundt hvilke metodiske valg som er tatt
for best mulig & belyse problemstillingen. Hovedmgnsteret av de framgangsmater som et
forskningsarbeid omfatter, kalles ofte forskningsdesign (Befring, 2007). Som student vil valg
av metode og design vanligvis veere et resultat av hva som er best egnet til a besvare
problemstillingene, og hva det er mulig & gjennomfare innenfor de tidsrammer som er satt
(Johannesen et.al., 2010).
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3.2.1 Kvalitativ metode

Innenfor samfunnsfaglig metodelitteratur skilles det vanligvis mellom kvalitative og
kvantitative metoder. For a forenkle dette kan man si at kvalitative metoder forholder seg til
data i form av tekst og bilde. I tillegg legger de stor vekt pa fortolkninger av de data man har
innhentet. Kvantitative metoder forholder seg til data pa en litt annen mate, mer i form av
kategoriserte fenomener hvor det blir lagt vekt pa opptelling og utbredelser av disse
(Johannesen et.al., 2010). | kvalitativ forskning snakker vi om data der informantenes
meninger, selvforstaelse, intensjoner og holdninger kan sta sentralt (Befring, 2007). Et av de
overordnede malene for kvalitativ forskning er i falge Dalen (2004) a utvikle forstaelsen av
fenomener knyttet til personer og situasjoner i deres sosiale virkelighet. Det handler om &
skaffe seg dypere innsikt i hvordan mennesker forholder seg til sin livssituasjon. | dette
masterprosjektet tar jeg utgangspunkt i unge voksne med alvorlig kronisk ervervet sykdom og
gnsker a fa tak i deres opplevelse av egen selvoppfatning. Intensjonen er videre a fa innblikk i
hvordan de forholder seg til denne i sitt liv som syk og hvordan de opplever at omgivelsene
eventuelt virker inn pa hva de tenker om seg selv. Jeg prever a fa tak i store deler av deres
livsverden noe som gjar kvalitativ metode mer passende enn kvantitativ metode. Deltakende
observasjon og intervju er utbredte metoder innenfor kvalitative forskningsdesign.
Tilngermingen til dette er ofte intuitiv og den kan gi store rom for improvisasjon, noe som vil
veere hensiktsmessig i mgte med mine informanter. Det er mange mater & samle inn
kvalitative data pa og typen data kan veere av ulike slag. Eksempler pa dette kan vere, ved
siden av observasjon og intervju; dagbgker, skriftlige essaysvar og tegninger. | dette

prosjektet brukes det kvalitative intervju som metode.

3.2.2 Semistrukturert intervju som metode

Intervju betyr egentlig en «utveksling av synspunkter» mellom to personer som snakker
sammen om et tema som opptar dem begge (Kvale, 2009). Hensikten med et intervju er a fa
tak i fyldige og beskrivende informasjon om hvordan andre mennesker opplever ulike sider
ved sin livssituasjon (Dalen, 2004). | et forskningsintervju er det gnskelig a fa belyst det tema
og de problemstillingene som er valgt ut i forhold til det aktuelle prosjektet. Det skilles ofte
mellom det som kalles «apne» og de mer «strukturerte» intervjuer (ibid). | apne intervju er det
gnskelig at informantene skal snakke mest mulig fritt rundt et tema, mens det i de mer
strukturerte intervjuene er fastlagt bade tema og sparsmal, og ofte ogsa svaralternativ som
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forskeren krysser av for (Johannesen et.al., 2010). | dette masterprosjektet har jeg valgt det
semistrukturerte intervjuet som metode. Dette er en mellomting mellom ytterpunktene
«apent» intervju og «strukturert» intervju. Her brukes en overordnet intervjuguide som
utgangspunkt for hele intervjuet, mens forskeren kan bevege seg fram og tilbake i
intervjuguiden. Dette gjer at spgrsmal, temaer og rekkefglge kan varieres og at man dermed
har muligheten for & improvisere, i stgrre grad felge informantene i deres tankerekker og

kanskje ogsa fa mer informasjon om deres opplevelser.

3.3 Utvalg

Valg av informanter innen kvalitativ intervjuforskning blir belyst som sveert viktig i mye av
metodelitteraturen (Dalen, 2004, Befring, 2007, Johannesen et.al., 2010). Hvem som skal
intervjues, hvor mange og hvilke kriterier disse skal velges ut fra, er sentrale sparsmal. | og
med at dette er et studentprosjekt var det visse tids- og ressursbegrensinger som allerede var
satt da jeg startet med arbeidet. Jeg kunne ikke ha for mange informanter ettersom det ville bli
en for tidkrevende prosess i forhold til gjennomfaring av intervju, transkribering og analyse.
Likevel matte jeg vaere trygg pa at jeg fikk et intervjumateriale som var av en slik kvalitet at
det ga tilstrekkelig grunnlag for tolkning og analyse. Jeg fikk tidlig advarsler om at det kunne
bli vanskelig a fa tak i informanter, noe som gjorde at jeg hadde laget alternative planer for
utvalg om den farste og foretrukne utvalgsmetoden skulle vise seg a sla feil.

3.3.1 Utvalgsmetode

Pa grunnlag av ferforstaelsen min, teori pa omradet og ogsa samtaler med alvorlig kronisk
syke bekjente, prgvde jeg a fa en forstaelse av hvilke informanter som ville vere gunstige for
prosjektet, samt hvor jeg hadde muligheten til & fa tak i disse. Dette samsvarer med det Dalen
(2004) kaller for «spaning» og henviser til en form for kartlegging av miljget far selve
prosjektet starter. Det ble tidlig ngdvendig a foreta avgrensninger i forhold til utvalg, grunnet
de nevnte begrensninger. Jeg endte opp med a velge kriteriebasert utvelgelse, der man
avgrenser og velger kriterier som man finner informantene sine ut i fra (Dalen, 2004). Dette
farer i folge Befring (2007) til at alle valg man tar blir begrunnede og lettere etterprgvbare,
noe som kan vere med pa a gke validiteten i prosjektet. Kriteriene ble valgt ut i fra de
avgrensninger som allerede var satt og ut i fra de ressurser jeg hadde til radighet. Et sykehus i
Vest-Norge sa seg villig til a dele ut informasjon om prosjektet ved en gitt avdeling, der det
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fantes pasienter som passet de utvalgte kriterier. Min kontaktperson ved sykehuset tok via
sine kolleger, kontakt med aktuelle informanter. Disse fikk utdelt informasjonsskriv og en
foresparsel om deltakelse i prosjektet. Sykehuset var kun formidler av forespgrselen da
informantene ville svare direkte til meg. Ingen pa sykehuset vet hvem som takket ja, og jeg
vet heller ikke hvem og hvor mange som ble spurt. Tanken var her & fa informanter som alle
kom fra et «ngytralt utgangspunkt» og at utvalget dermed ikke ville veere skjevt fra starten.
Informanter ville veere fra meget ulike situasjoner med ulike sykdommer, men passe inn i de
samme Kriterier, ha fatt samme type informasjon om prosjektet og ogsa ha et gnske om a
delta. Det ble bare rekruttert en informant via sykehuset, selv om jeg jevnlig var i kontakt med
min kontaktperson som fortsatte a gi ut informasjon om prosjektet. Jeg ble derfor ngdt til &
komplettere utvalget i etterkant slik Dalen (2004) understreker at man har mulighet til. Dette
gjorde jeg ved & bruke de samme kriteriene, men ved det Befring (2007) beskriver som
«lenkeutvalg». Det vil si at man tar kontakt med en kjenning som passer til kriteriene som
videre tar kontakt med noen i sin omgangskrets som passer til kriteriene osv. Jeg valgte en

kronisk syk kjenning som utgangpunkt for rekrutteringen og her startet lenken.

Jeg sa tidlig i utvalgsprosessen at det kunne bli vanskelig a fa tak i informanter og var
forberedt pa at disse kunne utebli. Min farforstaelse sa meg at mange alvorlig syke mennesker
har minimalt med krefter, noe som gjer at deltakelse i et masterprosjekt med en ukjent
student, ville vaere uaktuelt. Jeg visste ogsa at det kunne ta tid for min kontaktperson og hans
kolleger a treffe pa pasienter som passet til de kriterier som var satt. Det at informantene selv
matte ta kontakt med meg, kunne ogsa gjere at mange lot vaere selv om de i utgangspunktet
var positive til prosjektet. Likevel gnsket jeg & preve a rekruttere via sykehus og vente sa
lenge jeg kunne, far jeg gikk videre pa alternative utvalgsstrategier. Om sa skulle skje at
lenkeutvalgsmetoden slo feil, hadde jeg en plan om a ta kontakt med ulike statteforeninger.
Dette gnsket jeg sterkt & unnga, da jeg var redd for at det allerede ville vare et skjevt utvalg i

disse foreningene og at jeg dermed kom til & kunne miste viktig informasjon.

3.3.2 Utvalgskriterier

Utvalgskriteriene er fa, men likevel viktige. Jeg startet med avgrensninger knyttet til sykdom.
Jeg gnsket at informantene skulle tilhgre gruppen kronisk syke med somatisk sykdom. Det &
skille mellom somatisk og psykisk sykdom kan selvsagt diskuteres, men er ikke tema her. Det

var viktig at de kom inn under gruppen alvorlig kronisk syke, da dette vil bety at sykdommen

32



har stor inngripen i deres liv. Dette ville ogsa bety at de har mye kontakt med sin helsetjeneste
og at de er avhengig av denne kontakten for hjelp, oppfglging osv. Sykdommen matte
betegnes som ervervet, noe som vil si at den hadde oppstatt underveis i livet. | forhold til dette
ble det satt et kriterium om at sykdommen matte ha vart i minimum tre ar. Dette for & passe pa
at informantene hadde vert gjennom den farste eventuelle krisefasen ved a fa en kronisk
sykdom med de omveltninger som det innebarer, og for at jeg antok at livene deres hadde
stabilisert seg noe siden sykdomsstart. Prosjektet omhandler unge voksne. Derfor var et av
kriteriene at informantene skulle vere i en alder av +/- 25 ar. Det viktigste var at man kunne
betegne dem som unge voksne. Jeg gnsket ikke at informantene skulle veere for unge ettersom
jeg var redd det kunne pafgre dem ekstra belastninger, samt at jeg gnsket informanter som
hadde utviklet en viss grad av modenhet og evne til a reflektere over sin situasjon i lys av de
ulike temaene i intervjuguiden. Det ble ogsa foretatt en geografisk avgrensing til & dreie seg

om at informantene matte bo i Vest-Norge for & spare tid og ressurser.

3.3.3 Det endelige utvalget

Jeg endte opp med fem informanter, spredd over hele Vestlandet, som alle hadde kontakt med
det sykehuset rekrutteringen startet fra. Jeg kjente ikke til noen av disse, men hadde truffet en
av dem via en bekjent ved en tidligere anledning. | utgangspunktet hadde jeg hapet a fa
fordelt informantene pa tre ulike sykdommer om det var mulig. Dette for a kunne fa stgrre
bredde og variasjon innenfor det samme fenomenet, og likevel se om det fantes likheter i
deres opplevelser. Jeg endte opp med fire, fordelt pa ulike lidelser. Alle informantene har
ervervet alvorlig kronisk somatisk sykdom som griper kraftig inn i deres liv. Som en
utenforstaende vil en kunne si at de alle lever med store begrensinger og har varierende grad
av funksjonshemninger i mgte med det samfunn de lever med. De er avhengige av hjelp fra
den offentlige helsetjenesten og ikke minst fra sine neere omgivelser. Alle informantene
opplever mye og store smerter og kjenner symptomene pa kroppen kontinuerlig. Det er bare
en av informantene som er i 100 % jobb. To andre har jobb, men er for gyeblikket sykemeldt.
Ingen av sykdommene mine informanter har, viser store sjanser for bedring. Man kan holde
sykdommen i sjakk, men det er fra et medisinsk standpunkt fa sjanser for bedring, noe som
betyr at mine informanter alle har blitt forespeilet a skulle leve resten av livet med de smerter
og symptomer de na innehar eller med eventuelle forverringer. Det er i utgangspunktet ikke
relevant & vite noe om den enkelte informants aktuelle sykdom ettersom det er

selvoppfatningen som er hovedtemaet for dette prosjektet, og ogsa da jeg ikke gnsker & skape
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muligheter for gjenkjenning i oppgaven. Informanten kommer fra sma miljger og jeg ensker a
bevare deres anonymisering sa godt som overhodet mulig. I utgangspunktet hadde jeg hapet
pa en tilnermet lik fordeling av kjgnn pa utvalget. Det lot seg imidlertid ikke gjare a finne
unge voksne menn som bade oppfylte alle utvalgskriteriene og var interesserte i a vaere med
pa prosjektet. Falgelig endte jeg opp med et utvalg kun bestdende av unge kvinner. De
befinner seg i aldersgruppen 24 -34 ar og har en gjennomsnittsalder pa 31,2 ar. Det ble noe
hgyere enn jeg hadde tenkt, men jeg valgte likevel a ga for disse informantene da de alle var
blitt syke som ungdommer/unge voksne og dermed hadde erfaringen fra dette sterkt i minne.

Jeg vil pasta at de fortsatt befinner seg i gruppen unge voksne, men nok i den eldste enden.

3.4 Forberedelse til intervjuene

Jeg vil i dette kapittelet gjare rede for de forberedelser som ble gjort i forkant av intervjuene
og mgtene med mine informanter. Dette vil i hovedsak dreie seg om utarbeidelsen av

intervjuguiden og gjennomfgring av et pilotintervju.

3.4.1 Intervjuguide

En intervjuguide skal omfatte de sentrale tema og sparsmal som til sammen skal dekke de
viktigste omradene i en studie. I alle prosjekt som benytter seg av intervju som metode vil
utarbeidelsen av intervjuguiden veere viktig, men spesielt gjelder dette om vi anvender
semistrukturert eller strukturert intervju (Dalen, 2004). Alle tema og spersmal skal kunne
veere knyttet opp mot og ha relevans for problemstillingen som gnskes belyst. Arbeidet med
intervjuguiden ble startet i startfasen av prosjektet. Jeg valgte a bygge opp guiden etter
«traktprinsippet» som i fglge Dalen (2004) handler om a starte med de spgrsmalene som
ligger i randsonen i forhold til de mer sentrale, fglelsesladde og kanskje vanskelige temaene
som belyses. Disse fokuserer man pa etter hvert. Det er viktig at informantene faler seg vel og
avslappet i starten av intervjuet for a fa til en apen og @rlig dialog. Mot slutten av intervjuet
poengteres viktigheten av at «trakten» apnes opp igjen slik at sparsmalene igjen handler om
generelle forhold. Utformingen av intervjuguiden ble gjort grundig med tanke pa etiske
normer, da jeg ikke har gnsket & legge flere belastninger til- eller veere med pa a konstruere
problemer hos informantene. Siden informantene i prosjektet er unge voksne, og ikke barn,
har jeg hatt sterre frihet i utformingen av spersmal. Jeg har vart ngdt til & veere meg mitt

ansvar bevisst ved a vare reflektert nok til a vite at spgrsmal som for meg oppleves som
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ukompliserte likevel har kunnet vekke sterke falelser hos mine informanter. Dette prosjektet
har ikke handlet om meg og derfor har jeg heller ikke gnsket at informantene skulle tillegges
mine erfaringer og refleksjoner, enten de var negative eller positive. Jeg har gnsket a ha fokus
pa og a hare disse unge voksnes stemme og deres opplevelser, noe intervjuguiden berer preg
av. | godkjennelsen fra NSD var det ingenting a utsette pa intervjuguiden noe som gjorde at
jeg fikk klarsignal til & starte. Imidlertid ble det gjort noen endringer etter prgveintervjuet, da
knyttet til rekkefglge pa tema, justering av ordlyd i noen sparsmal, samt at en del av
sparsmalene ble kuttet ut. Ettersom det ikke ble lagt til nye sparsmal eller nye tema sa jeg det

ikke ngdvendig a ta kontakt med NSD for & godkjenne dette.

3.4.2 Prgveintervju

Dalen (2004) fremhever preveintervjuet som vesentlig i kvalitative intervjustudier. Dette er en
mate & fa testet ut intervjuguiden, seg selv som intervjuer og ogsa det tekniske utstyret. Jeg
opplevde i mitt prosjekt at praveintervjuet var viktig. Aller mest for & selv vere trygg pa at
informantene ville forsta spgrsmalene mine og for & se at operasjonaliseringen hadde veert bra
nok slik at jeg fikk tak i de tema jeg faktisk gnsket a vite mer om. I tillegg hadde jeg behov
for & gve meg pa intervjurollen, spesielt med tanke pa at jeg skulle intervjue mennesker som
allerede befant seg i sarbare situasjoner. Jeg visste at noen av spgrsmalene ville kunne vere
tgffe & svare pa og jeg visste at jeg matte fa falt dette pa kroppen for a lettere kunne legge til
rette for en god intervjusituasjon og for & passe pa at informantene ble sittende igjen med en
positiv opplevelse. Grunnet tidspress ble det bare tid til et praveintervju med en informant
som passet til kriteriene for utvalget. Etter at intervjuet var fullfart, fikk jeg anledning til &
drogfte bade spersmal og meg selv som intervjuer med informanten. Dette var meget verdifullt
da jeg fikk drgftet temaene med noen som ikke har teorigrunnlaget, men likevel har
erfaringsgrunnlaget fra a vaere syk. Jeg fikk ogsa testet ut det tekniske utstyret, en diktafon.
Prgveintervjuet viste seg derfor a veere sveert produktivt og viktig, om enn en smule sarbart
ettersom jeg ogsa stilte min egen rolle som intervjuer apen for kritikk. I tillegg til dette hadde
jeg diskusjonsrunder med personer som hadde hatt alvorlig kroniske sykdom men na var
erkleert friske, og personer som levde naer mennesker med alvorlig kronisk sykdom. Deres
refleksjoner og tanker var med pa a rette fokus mot en gunstigere oppbygging i forhold til

tema og til spgrsmalenes rekkefalge.
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3.5 Gjennomfgring av intervjuene

Fire av intervjuene ble foretatt hjemme hos informantene. Et ble foretatt hjemme i min
leilighet da det var gnskelig fra informantens side. Det var viktig for meg a legge til rette for
at informantene skulle matte bruke minst mulig krefter og at intervjusettingen var pa deres
premisser og passet inn i deres livssituasjon. Jeg var derfor meget fleksibel pa tidspunkt og
sted for gjennomfaring av intervjuene. Dette var viktig for & skape starst mulig trygghet rundt
informantene. Jeg hadde forespeilet informantene at intervjuene ville vare halvannen time,
noe de aller fleste gjorde. Unntaket var det siste intervjuet som varte i to og en halv time, da
denne informanten hadde hatt en del opplevelser som det tok tid a fortelle om. Jeg tok
avgjarelsen om a la henne fa fortelle da det hun fortalte var viktig informasjon om fenomenet,
men var veldig i tvil om vi skulle avbryte intervjuet og fullfare intervjuguiden ved en annen
anledning. Jeg spurte informanten om dette, men hun ville gjerne fortsette og dermed gjorde
vi 0ss ferdige med hele intervjuet. Gjennomsnittlig varte intervjuene 1 time og 40 minutter.
De ble gjennomfart over en periode pa totalt fem uker, de fire siste pa to uker, noe som gjorde
at jeg matte konsentrere meg fullt og helt om intervjuene og dermed ogsa ble veldig trygg pa

intervjurollen, intervjuguiden og intervjusettingen.

3.5.1 Lydopptak

Jeg valgte & ta alle intervjuene opp pa diktafon, da det er mange fordeler ved bruk av dette
under et slikt kvalitativt studium. Dette betydde at jeg kunne konsentrere meg fullt og helt om
det informanten sa, stille oppfalgingssparsmal, ha overblikk over intervjuguiden og jeg stod
ogsa friere til & ta notater av observasjoner som nonverbal kommunikasjon, samt forelgpige
tanker jeg gjorde meg. Lydopptakeren far ngyaktig med seg det som sies og ogsa hvordan det
sies med tonefall, smaord, latter og lignende, noe som gjorde at jeg senere kunne gjengi
intervjuet mest mulig korrekt. Det var stor hjelp i & kunne lytte gjennom intervjuene flere
ganger for a fa tak pa de ulike nyanser i materialet, vurdere hva som kunne ligge i de ulike
utsagnene, hva som var relevant informasjon og hva som ikke var det. Jeg brukte en liten og
diskret diktafon med sensitiv mikrofon. Den hadde flere timers spilletid slik at jeg slapp &
avbryte intervjuene underveis grunnet tekniske problemer. Selv om alle informantene ytret en

viss spenning knyttet til & ha stemmen sin pa band, var dette fort glemt da vi satte i gang.
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3.5.2 Sparsmalsformuleringer

Siden intervjuene ble gjennomfart over en kort periode, ble jeg godt kjent med egen
intervjuguide og falte etter hvert at jeg var veldig fri i mine intervju. Dette gjorde at jeg ogsa
ble tryggere pa rollen som intervjuer og kunne prgve ulike vinklinger pa spgrsmal for a
avdekke eventuelle misforstaelser. Jeg opplevde at jeg fort merket nar informantene ikke
forstod spersmalene, noe som gjorde at jeg omformulerte. Noen ganger valgte jeg ogsa a
repetere spgrsmal som jeg ikke hadde fatt fyldige svar pa tidlig i intervjuet. Jeg opplevde da at
informantene hadde mer 3 si, ettersom tankene nok hadde fatt modnet litt lenger. Ved flere
anledninger tok informanten initiativ til & gjenta sparsmal de tidligere i intervjuet hadde
opplevd som vanskelige. Jeg opplevde ogsa at mange av de sparsmalsformuleringer jeg kom
med var nye for informantene, som om de ikke hadde tenkt gjennom dette tidligere. Dette
farte til en del pauser med stillhet der informanten trengte a tenke. Jeg opplevde at jeg taklet
disse pausene bra og lot informantene fa tid til disse pausene. Jeg prevde a vare var for
nyansene om nar det var fornuftig a stille oppfglgende og omformulerte sparsmal som kunne
vaere med & hjelpe tankeprosessen videre, en vanskelig balanse som var ulik fra informant til
informant. Ved selvmotsigende svar kunne jeg ogsa gjenta spgrsmal for & prgve a oppklare og

sikre at jeg forstod det som informanten gnsket a utrykke.

3.5.3 Rollen som intervjuer

Dalen (2004) papeker at det viktigste for en intervjuer er & ha evnen til & lytte og til & kunne
vise en genuin interesse for det informanten forteller. Det handler om & vise anerkjennelse
overfor informanten, bade ved maten det sparres pa og maten det lyttes pa (Dalen, 2004).
Dette var viktige prinsipper for meg a ha med da jeg startet intervjuene. Man trenger en viss
erfaring for a kunne bli en god intervjuer og jeg opplevde her at det 13 en styrke i at deler av
utdannelsen min handler om radgiving og veiledning, der det a gve pa a veare lyttende og
anerkjennende har veert viktig. Jeg kjente pa en stor arefrykt overfor det a fa lov til a ta del i
andre menneskers indre fglelser og var sveert opptatt av at informantene skulle fele at de ble
behandlet med respekt og anerkjennelse. En av matene a gjare dette pa var ogsa a gi
informanten tid og rom til & fortelle om det hun var interessert i. Jeg brukte ofte dette som
utgangspunkt for a sparre videre og fikk dermed implementert alle spgrsmalene i
intervjuguiden inn i det informanten var mest opptatt av. Pa denne maten fikk jeg svar pa alle

mine spersmal og opplevde ogsa at informanten hadde fatt snakke om det som var viktig for
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henne. Jeg prevde a ha en ngytral rolle, der jeg ikke argumenterte eller moraliserte. Jeg var i
utgangspunktet opptatt av at mine oppfatninger og synspunkter skulle holdes utenfor
intervjusituasjonen, men brukte enkelte ganger mine erfaringer for a apne opp for den
tryggheten og forstaelsen som vi endte opp med og for & gi eksempler om informanten ikke
forstod sparsmalene. Far prosjektet startet var jeg litt spent pa hvordan jeg ville reagere
falelsesmessig pa a skulle ga inn i tema som jeg selv hadde opplevd pa kroppen og na skulle
mgte ansikt til ansikt. Dette viste seg a veere en slags ubegrunnet spenning. Mer enn noe annet
opplevde jeg at mine erfaringer har gjort meg mer vant med det & mate smertefulle falelser og
situasjoner hos andre. Jeg ble ikke satt ut av beskrivelser av slike situasjoner eller falelser,
noe som kunne vere med a skape starre tillit. Informanten sa at jeg taklet disse situasjonen
bra, noe som gjorde at de dermed kunne fortelle mer. For meg har mye av det informantene
har fortalt veert velkjente situasjoner som det er lett  sette seg inn i. Pa en mate styrket det
min profesjonelle selvtillit ved & gi meg vissheten om at de erfaringer jeg har, har gjort meg
trygg, sensitiv og gitt meg noen styrker i mgte med mennesker i sarbare situasjoner og i rollen

som intervjuer.

3.5.4 Informantene som intervjupersoner

Jeg opplevde alle informantene som apne, engasjerte og interesserte i a fortelle om sine
opplevelser, refleksjoner og erfaringer. Noe av dette klarte jeg a fa til ved a rette treffende
spgrsmal angaende falelser og antakelser, knyttet til det informantene fortalte om. Grunnet
min erfaring hadde vi en felles forstaelse selv om vi mest sannsynlig var sveert ulike som
personer. Mot slutten av intervjuene kom det flere utsagn pa lettelse over det kunne fortelle og
snakke om disse temaene med noen som forstod og stilte relevante sparsmal. Jeg kunne
merke at noen spagrsmal kunne vere vanskelig og vekke sare og vonde fglelser hos
informantene. Det varierte hvilke tema dette dreide seg om. Jeg gnsket ikke a presse for mye
pa i disse situasjonene og brukte ofte a endre rekkefalgen pa sparsmalene for a gi informanten
en liten pause fra det som var sart. Dette gjorde det lettere for informanten & komme tilbake til
temaet etter hvert. Ved noen anledninger satte jeg ogsa ord pa situasjonen ved a anerkjenne at
jeg kunne skjgnne at disse sparsmalene kunne vekke vonde fglelser. Ved a sette ord pa dette

ble stemningen lettere og informanten fortalte friere om sine vonde falelser.
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3.6 Bearbeiding av datamaterialet

Alt av data som har blitt innsamlet via lydopptak fra intervjuene ma transkriberes, kodes og
analyseres som grunnlag for drgfting av funn opp mot problemstillingen og relevant teori. |
det folgende vil jeg presentere hvordan dette har blitt gjort og hvilke refleksjoner som ligger
til grunn for gjennomfaringen av dette. Jeg valgte tidlig a bruke dataprogrammet NVivo til
bade transkriberings-, kodings- og analyseprosessen.

3.6.1 Transkribering

Transkribering innebarer a oversette data fra en muntlig form til en skriftlig form. Nar
intervjuene transkriberes blir intervjusamtalene strukturert slik at de er bedre egnet for analyse
0g gjar det ogsa lettere a fa oversikt. Denne struktureringen av materialet er i seg selv en
begynnelse pa analysen (Johannesen.et.al, 2010). Vedeler (2009) poengterer hvordan det
tvinger forskeren til a lytte ngye og tenke grundig gjennom de data man har samlet, noe som
vil gjare at forskeren blir bedre kjent med materialet. Kvale (2009) poengterer at
transkripsjoner ikke kan sies & vare kopier av en realitet, men kunstige konstruksjoner av
kommunikasjon fra muntlig til skriftlig form. Muntlig og skriftlig sprak har hvert sine sett
med regler, noe som gjer at det a skulle oversette fra muntlig til skriftlig form skaper visse
utfordringer. Dette gjer det desto viktigere & beskrive den valgte fremgangsmaten og
begrunnelsen for denne. Jeg valgte & transkribere sa ordrett som mulig, da jeg hadde en tanke
om at det kunne veere relevant i den senere analyse- og tolkningsdelen. Nar man oversetter fra
muntlig tale til skriftlig form vil man miste mye informasjon. | falge Bateson er alt
kommunikasjon (Johannessen et.al., 2010). Det vi sier men og det vi ikke sier, er mater &
kommunisere pa. Derfor var jeg ngye pa a ta med alle <hm-er» og lignende smaord. Pauser,
sukk, latter og andre type hendelser eller forstyrrelser ble ogsa markert i teksten. Jeg opplevde
at dette kunne ha mye a si for a beskrive den kontekst og sinnsstemning som fulgte de ulike
utsagn. Ved bruk av sitater i oppgaven har jeg derimot valgt a utelate deler av disse
smaordene, slik at det ville bli enklere a lese setningene og ogsa forsta innholdet i utsagnet.
Det er jo ogsa slik at det vi sier i muntlig tale, ofte ville blitt utrykt ganske annerledes om det
skulle formidles skriftlig. Kvale (2009) papeker at det & bruke ubearbeidete direkte
transkripsjoner av det muntlige spraket kan gjere at informantene fremstar som lite
intellektuelle, eller at det kan medfgre uetisk stigmatisering av bestemte personer og grupper.

Denne avgjarelsen handlet ogsa dermed om respekt for mine informanter. Der omforminger
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har blitt gjort har likevel ikke meningsinnholdet blitt endret. Alle informantene snakket
dialekt, men for & bevare deres anonymitet valgte jeg a oversette dialekten til bokmal.
Dialektene la allerede neert opp til bokmal, noe som gjorde at jeg kunne oversette direkte uten
a matte endre noe pa setningsform eller ordlyd, annet enn ved spesifikke kraftuttrykk
gjeldende for den enkelte dialekt. Alle transkripsjoner har blitt anonymisert. Arbeidet med
transkriberingen har veert enormt tidkrevende og til tider foltes overveldende. Det har likevel
blitt lettet av at opptakene har veert gode, at det tekniske utstyret har fungert godt og at bruken
av NVivo lettet det & bevege seg mellom og finne fram i lydopptak og utskrifter.

3.6.2 Koding og analyse

Alt av data som er innhentet ma systematiseres og analyseres. Analyse innebzrer a ta kodede
opplysninger ut av den helheten de inngar i, for sa & bygge opp en ny og forskerkonstruert
kunnskap om et fenomen. Det dreier seg om et forenklet, men typisk bilde av den
opprinnelige virkeligheten og det utvikles teorier, begreper og fortolkninger som belyser de
fenomenene man studerer (Johannesen et.al., 2010). Kvalitativ analyse kan gjennomfares pa
mange mater. For det farste handler det om a beskrive det vi har funnet. For det andre dreier
seg om & gjennomfare ulike innholdsanalytiske tolkninger og vurderinger som kan lede oss
fram til en helhetlig forstaelse av de spesifikke opplysninger og observasjoner som vi har fatt
tak pa. Men det handler ogsa a skulle kunne forsta meningsinnholdet og utvikle nye begreper
og teorier (Befring, 2007). Fortolkning kan sies & vare et vesentlig trekk ved kvalitativ
analyse. Det innebaerer & se de ulike delene i materialet i lys av andre deler og i lys av
helheten som kommer til utrykk i datamaterialet, i samsvar med det hermeneutiske
perspektivet. Det a fortolke inneberer a sette ting i en sammenheng. Ved a gjere dette kan
man bedre forsta hvilken betydning som kan tillegges det fenomenet som undersgkes
(Johannesen et.al., 2010).

| falge Befring (2007) kan vi snakke om en analyseprosess i fire steg. Det farste steget dreier
seg om transkribering og strukturering av data, det andre om forenkling og fokusering av data.
Neste steg dreier seg om organisering, koding og kategorisering og det siste handler om a
trekke troverdige konklusjoner. | mitt prosjekt har jeg valgt a benytte denne fire-trinns
analyseprosessen. Etter at transkriberingsprosessen var over, startet jeg med flere
gjennomlesninger for a fa et mer helhetlig inntrykk av de data jeg hadde innhentet. Steget om

forenkling og strukturering er noe som i praksis allerede foregar far datainnsamlingen starter.
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Som Befring papeker, dreier dette seg om de valg og prioriteringer vi gjgr underveis i hele
prosjektet uten a veere oss helt bevisste dette, det vil si temavalg, valg av problemstillinger,
kategorier, tema, datainnsamlingsmetoder og eventuelle intervjuspgrsmal (Befring E. , 2007).
Dette betyr at det i lgpet av innsamlingsperioden allerede har pagatt en datareduksjon,
gjennom de valg jeg har tatt. Koding av datamaterialet ble innledet ved at jeg startet a lese
gjennom intervjuene og skrev ned mine instinktive reaksjoner pa hvert intervju og pa
intervjuene som helhet. Neste trinn handlet om a identifisere, kode og systematisere de
meningsbarende enhetene som kunne relateres til fenomenene i fokus i mitt prosjekt. Alle
enkeltutsagn og sekvenser ble gitt koder som gjorde det lettere & skulle systematisere disse til
deltema senere. Jeg valgte a bruke NVivo til dette. Fordelen med dette programmet er at man
har starre oversikt over eget datamateriell, samt flere ulike analyse og kodingsfunksjoner, noe
som kan vare med pa & gke validiteten til prosjektet. Jeg hadde ut fra intervjuguiden og
problemstilling allerede funnet fram til en del sentrale stikkord og tema som jeg gnsket som
koder, men supplerte dette med flere koder og underkoder etter gjennomlesing av
transkripsjonene. Ved a bruke ordtellingsfunksjonen fra NVivo fikk jeg bekreftet at de koder
som var satt opp viste seg a veere sammenfallende med ord som var mye brukt i materialet. |
tillegg ga dette meg et par nye tips til kategorier som jeg bestemte meg for a ta med. Kodene
jeg endte opp med var bade det Befring (2007) kaller for deskriptive, fortolkende og
forklarende. Deskriptive ved a veere rent beskrivende og siterende, samt fortolkende og
forklarende hvor de ble tolket og bygget pa teksten i en kontekstuell og teoretisk sammenheng
(Befring , 2007). Det er en tidkrevende prosess a skulle kode, men likevel en veldig
spennende prosess da jeg opplevde at jeg kom dypere inn i materialet og kunne konsentrere
meg om fremtredende tema. Jeg hadde flere gjennomlesinger der jeg prevde a fa tak pa hvilke
tema som kunne identifiseres og hvilke av temaene som syntes a vare hovedtema i materialet.
Etter dette startet jeg arbeidet med & ga gjennom hver ulik kode for a tydeligere beskrive og
sammenfatte hva som ble beskrevet. Pa det fjerde trinnet ble disse utskriften rekonstruert til
en fortettet helhetlig beskrivelse av hvordan informantene opplevde eller sa pa fenomenet som
ble studert. Alle utsagn innenfor de ulike gruppene ble vurdert i sammenheng og jeg prevde &

finne manster i hele materialet.

Underveis i hele prosessen og pa hvert niva i denne prosessen foregikk det vekslinger mellom
helheten og de enkelte delene i datamaterialet. Jeg har ogsa knyttet resultatene opp mot teori
som jeg har ansett relevant i forhold til min problemstilling og som utgjer det teoretiske

grunnlaget i oppgaven. Dette viser seg eksempelvis som tidligere nevnt ved at noen av kodene
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har veert fortolkende og forklarende og bygget pa teksten i en teoretisk ssmmenheng. Malet
med dette har veert a fa en bredere forstaelse for informantenes refleksjoner, vurderinger og
valg. Kvale (2009) viser til farer ved slike teoretiske analyser, da det kan gjare at jeg som
forsker vektlegger kun de deler av datamaterialet som samsvarer med mitt valg av teori.
Denne trusselen har jeg provd a reduserer ved a bruke en kombinasjon av induktiv og

deduktiv tilneerming til prosjektet

3.7 Kvalitetsvurdering av undersgkelsen

For at forskningsarbeid skal vaere troverdig er det viktig at en del kriterier er oppfyilt.
Spersmalet om reliabilitet og validitet er viktig innen all forskning, kvantitativ som kvalitativ,
ettersom dette beskriver kvaliteten pa det ferdige produktet. Det dreier seg om hele
forskningsprosessen og det er derfor viktig at dette temaet blir tenkt gjennom allerede i starten
av et prosjekt og at det blir grundig belyst og begrunnet i oppgaven. Vi kan si at validitet i
kvalitative undersgkelser dreier seg om: «i hvilken grad forskerens framgangsmater og funn
pa en riktig mate reflekterer formalet med studien og representerer virkeligheten»
(Johannesen et.al., 2010, s 230). Reliabilitet knytter seg til de data som eksisterer i
undersgkelsen, og til spgrsmal rundt hvordan disse data samles inn, bearbeides og hvilke som
brukes. Sparsmalene dreier seg om hvilken presisjon maleinstrumentet egentlig har og om det
ville gitt de samme resultater uansett om undersgkelsen ble utfert av ulike personer, under
ulike betingelser og til forskjellig tid (ibid). Kvalitativ forskning har blitt kritisert pa grunn av
manglende reliabilitets- og validitetskontroll (Vedeler, 2009), noe som gjer at det er desto
viktigere at forskeren gar grundig til verks nar han drgfter og sikrer troverdigheten i slike
studier. Guba og Lincoln bruker begrepene palitelighet, troverdighet, overfarbarhet og
bekreftbarhet som mal pa kvalitet i kvalitative undersgkelser (Johannesen et.al., 2010). Jeg

har valgt 4 ta utgangspunkt i disse fire begrepene i drgftingen av kvaliteten i mitt prosjekt.

3.7.1 PAlitelighet

Vedeler (2009) hevder at palitelighet er analogt med reliabilitet. Som nevnt ovenfor knytter
reliabilitet seg til de data som eksisterer i undersgkelsen. De data vi samler inn er ngdt til &
veere palitelige for at vi kan si at undersgkelsen var er valid (Johannesen et.al., 2010). |
kvalitativ forskning, spesielt med intervju som metode, er det ofte samtalen som styrer
datainnsamlingen og det er forskeren selv som er maleinstrumentet. Det er ogsa slik at de

42



observasjoner vi gjer o0ss, Vil veere verdiladet og avhengige av den konteksten de befinner seg
i. Dette gjar det vanskelig for en forsker a skulle kopiere en annen kvalitativ forskers
forskning og dermed teste paliteligheten pa denne maten (ibid). Det finnes jo ingen andre med
ngyaktig samme erfaringsbakgrunn og farforstaelse som forskeren og derfor kan ingen andre
tolke det som beskrives og observeres pa helt samme mate. Likevel er det mulig a styrke
paliteligheten i en undersgkelse. Dette kan gjeres ved at forskeren faglger en klar og
systematisk prosess som han dokumenterer og beskriver godt. Dette er med pa a gjare at det
er mulig & spore all dokumentasjon av data, metoder og avgjarelser i prosjektet. Dersom
denne prosessen sjekkes og man finner at den er klar, systematisk, godt dokumentert, med
forhandsregler mot feilkilder og i trad med akseptert standard, kan en kvalifisert person
bekrefte prosjektets palitelighet (Vedeler, 2009). Jeg har veert opptatt av & oppna palitelighet
ved a redegjare ngye for hvert enkelt steg i forskningsprosessen, slik at det skal vaere mulig a
spore alle steg og valg jeg har tatt. Den valgte datainnsamlingsmetoden er etter min mening
tilpasset prosjektets mal, dets problemstilling og den teoretiske forankringen. Det innsamlede
materialet har blitt grundig dokumentert ved lydopptak og transkribering og jeg har prgvd a
eksplisitt tydeliggjere og uttale min farforstaelse og mine refleksjoner rundt denne. For a
sikre stabilitet har jeg under intervjuene etter beste evne tilstrebet & oppfare meg sa likt som
mulig. Bruken av pilotintervju og drgftinger med veileder og mennesker bade med- og uten

erfaringer fra fenomenet, har ogsa veert deler av strategien for a gke paliteligheten i prosjektet.

3.7.2 Troverdighet

Malet med begrepet troverdighet er & vise at undersgkelsen er utfart slik at man er sikker pa at
de menneskene som er med i undersgkelsen har blitt identifisert, beskrevet og referert riktig.
Dette regnes som det viktigste validitetskriteriet i kvalitativ forskning (Vedeler, 2009).
Vedeler (2000) viser i denne sammenheng til betydningen av vedvarende involvering,
vedvarende observasjoner, triangulering og sjekking med dem man har observert. | mgte med
informantene har jeg veert opptatt a skape trygghet, tillit og apenhet og valgt a gi informantene
muligheten til & snakke ut om de tema de var interesserte i og hadde mye & si om, selv om det
ikke alltid var like relevant for min undersgkelse. Dette ble gjort for a skape det Dalen (2004)
kaller for intersubjektivitet. Dette begrepet regnes som en metodisk forutsetning for den
kvalitative intervjuformen og betegner innenfor samfunnsforskning hvordan opplevelser og
situasjonstolkninger blir felles mellom mennesker. Transkriberingsprosessen har vaert en

balansegang mellom & ta hensyn til det etiske aspektet og hvordan heve kvaliteten pa
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prosjektet. Jeg har gnsket & veere tro mot intervjuene og informantene og derfor ikke lgsrevet
sitatene fra de tema de ble sagt innenfor eller forandret utsagnene i seerlig grad.
Transkripsjonene har blitt lest gjennom flere ganger, det samme har de ulike samlinger med
koder. Dette har veert tidkrevende, men samtidig gitt meg meget god kjennskap til materialet
noe som har veert viktig med tanke pa analysens troverdighet. Kodingen og de ulike deler med
koder har blitt gjennomgatt pa samme mate som transkriberingene, og det har foregatt en
kontinuerlig veksling mellom helhet og del. Jeg har benyttet meg av det Dalen (2004) kaller
for tykke beskrivelser nar det kommer til gjengivelser av informantenes utsagn, det vil si at
jeg har inkludert beskrivelser av egne tolkninger av informantenes utsagn. Hun beskriver
videre hvordan resultater kan ses pa som «tilstandsbilder» og «forstaelsesmodeller».
Tilstandsbilder er basert pa tykke beskrivelser, mens forstaelsesmodeller blir utviklet og
viderefart gjennom stadig vekselvirkning mellom datamaterialet og teoretiske perspektiver.
Min presentasjon av resultater har dermed handlet om & finne en form som far frem gode
tilstandsbilder og forstaelsesmodeller. Informanter ble tilbudt & lese gjennom de transkriberte
intervjuene for & sikre troverdigheten, noe samtlige takket nei til. Alle disse momentene har
hatt til hensikt a styrke analysens troverdighet, eller tolkningsvaliditet, det beslektete begrepet
Dalen (2004) bruker i denne sammenheng.

3.7.3 Overfgrbarhet

All forskning har som mal & skulle kunne trekke slutninger utover de umiddelbare
opplysningene som er samlet inn. Overfgrbarhet handler om hvordan resultater fra et
forskningsprosjekt kan overfares til liknende fenomener. Innenfor kvantitativ forskning kan
man gj@re statistiske generaliseringer fra funnene fra et utvalg til en populasjon. Innenfor
kvalitative undersgkelser ser dette annerledes ut. Her bruker man heller begrepet overfagring
av kunnskap ettersom generalisering fort assosieres med kvantitative undersgkelsers
statistiske generalisering. Vi kan si at en undersgkelses overfgrbarhet dreier seg om: «hvorvidt
det lykkes en a etablere beskrivelser, begreper, fortolkninger og forklaringer som er nyttige
pa andre omrader enn det som studeres» (Johannesen et.al., 2010, s.231). Lincoln og Guba
(1985, referert i Vedeler 2009) anbefaler to strategier for a bidra til overfgrbarhet. De mener
at det er viktig a finne fram til et godt, hensiktsmessig eller strategisk utvalg, et utvalg som
kan gi rik og god informasjon rundt det fenomen man undersgker. | tillegg ma forskeren lage
en beskrivelse som karakteriseres som god, detaljert, omfattende og relevant. Utvalget i

prosjektet er etter min vurdering sa bredt som praktisk mulig var, innenfor de eksisterende

44



rammer (Vedeler, 2009). Jeg var avhengig av informantenes viderefgring av nye informanter,
noe som satte begrensninger for hvor bredt utvalget kunne bli. Det kunne selvsagt veert
bredere om tilgangen til informanter hadde vert stgrre. Lincoln og Guba (1985, referert i
Vedeler, 2009) viser til at det er «forskerens ansvar a framskaffe den databasen som
muliggjer vurderinger om overfgrbarhet som en del av konklusjoner om den mulige bruken av
forskningsresultatene». Vedeler (2009) poengterer at det vesentlig her er spgrsmalet om
brukerne kjenner seg igjen og dermed kan bruke forskningsresultatene ogsa i deres
sammenheng (Vedeler, 2009). Dersom funnene har overfgringsverdi til andre enn det
aktuelle utvalget, kan de ogsa innenfor den kvalitative forskningen vurderes som
generaliserbare (Borg, Gall, & Gall, 2007). Jeg ser det som sannsynlig at noen av funnene i
min studie vil kunne gjenkjennes av andre og falgelig anses som generaliserbare. En kan
likevel selvsagt ikke pasta at funnene er generaliserbare i betydningen representative for
populasjonen unge voksne med alvorlig kronisk sykdom eller noen andre populasjoner.

3.7.4 Bekreftbarhet

Bekreftbarhet dreier seg om det samme som objektivitet (Johannesen et.al., 2010). Innenfor
kvalitativ forskning handler objektivitet om at observasjonene er korrekte, dette selvsagt i den
grad en kan hevde at observasjoner er korrekte i objektiv forstand, tatt i betraktning at
observasjoner uunngaelig har et element av subjektivitet i seg (ibid). Det er forventet at
kvalitative forskere bringer et unikt perspektiv inn i de studiene de gjennomfarer, men det er
ogsa forventet at dette ikke bare er et resultat av forskerens subjektive holdninger. Det ville
nemlig kunne bety at observasjonene er lite valide, noe som kan vere tilfelle om de er utfart
av en observatgr som har vert forutinntatt. Bekreftbarhet skal veere med a sikre at dette ikke
blir tilfelle. (Johannesen et.al., 2010). Noe av kritikken som er rettet mot den kvalitative
forskningen handler om nettopp dette at forskeren kan pavirke resultatene i den retningen han
gnsker, og at funnene dermed blir for subjektive (Vedeler, 2009). Strategier for a sikre best
mulig bekreftbarhet dreier seg blant annet om viktigheten av at forskeren beskriver alle
beslutninger i hele forskningsprosessen, slik at leseren kan fglge og vurdere hver enkelt av
disse (Johannesen et.al., 2010). Det er viktig at forskeren er selvkritisk til prosjektets
gjennomfgring, at han kommenterer sine tidligere erfaringer, skjevheter eller avvik, og ogsa
fordommer og oppfatninger som kan ha veart med pa & pavirke fortolkningen og tilnsermingen
i prosjektet. Om de fortolkningene som er gjort ogsa stattes av annen litteratur, eller av

informantene som har vert delaktige, kan dette ogsa vaere med pa a styrke bekreftbarheten i
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undersgkelsen (Vedeler, 2009). Jeg opplever at jeg har beskrevet alle beslutninger i prosjektet
sa godt som mulig og dermed prevd a gjere det lett for leseren a skulle falge min tankegang
rundt dette. Dette er som nevnt ogsa grunnen til at min farforstaelse har blitt poengtert og
draftet for at leser selv skal kunne gjgre seg opp en mening om hvorvidt den har pavirket
prosjektet. Jeg har ogsa forsgkt a tydeliggjare prosjektets mal og problemstilling og knyttet
mine valg og beslutninger rundt metode til dette. Teori har blitt knyttet opp mot alle
avgjerelser som er tatt. Jeg har prevd a veere selvkritisk og ydmyk overfor det at jeg ikke har
alle svar og at det for meg som forsker ikke er mulig a veere objektiv. Jeg kan bare tilstrebe
dette sa godt som mulig ved & bruke min veileder, medstudenter og medmennesker til a

utfordre meg i alle deler av prosessen.

3.8 Etiske overveielser

Etikk dreier seg om prinsipper, regler og retningslinjer for vurdering av om handlinger er
riktige eller gale. Som for all annen virksomhet i samfunnet gjelder dette ogsa for
forskningsvirksomhet. Nar forskningen direkte bergrer mennesker kan det oppsta flere etiske
problemstillinger (Johannesen et.al., 2010). Den nasjonale forskningsetiske komite for
samfunnsvitenskap, juss og humaniora, ogséa kalt NESH, har vedtatt forskningsetiske
retningslinjer som er vesentlige a falge. Befring (2007) oppsummerer NESH sine etiske
retningslinjer i fem hovedpunkter. Det dreier seg om a veere vitenskapelig redelig, om
informert og fritt samtykke, om konfidensialitet og anonymisering, om hensyn til barn og
utsatte grupper og om forholdet mellom student og veileder. Dette er viktig og fglge og har
betydd at jeg har forpliktet meg til & veere redelig, erlig og troverdig, til ikke a fabrikkere data
eller drive med plagiat. A veere troverdig innebzaerer & unnga utilsiktede s vel som tilsiktede
feil. Det betyr at jeg som prosjektleder ma veere faglig og metodisk kompetent. Ved a ha
innsikt i forskningsmetode kan man redusere utilsiktede feil og ogsa kunne veere i stand til &
gjennomfare prosjektet med validitet og kvalitet (Befring, 2007). Jeg har grundig draftet alle
steg i prosessen, vurdert disse og brukt tid pa a ta avgjerelser.

3.8.1 Informert og fritt samtykke

Nar det gjelder punktet om informert og fritt samtykke, innebarer dette at deltakelse i
prosjektet har veert valgfritt og at relevant informasjon om prosjektet er gitt til alle aktuelle
informanter. Jeg utarbeidet tidlig et informasjonsskriv som fortalte om prosjektet og ga
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informantene alt av ngdvendig informasjon. | dette skrivet kommer det blant annet fram at
informanten kan trekke seg fra prosjektet nar som helst, uten & matte oppgi noen grunn og
uten at det vil fa noen konsekvenser. Informantene ble ogsa informert om at alle opplysninger
tilknyttet dem umiddelbart ville bli slettet ved eventuelle avbrytelser fra prosjektet, i trad med
NESH (2006) sine retningslinjer. Denne informasjonen ble ogsa gitt muntlig i tilknytning til
gjennomfgring av intervjuene. Alle informanter har ogsa skrevet under pa en

samtykkeerklaering.

3.8.2 Konfidensialitet

Alt av opplysninger om informantenes personlige forhold og alt av innsamlet data har blitt
behandlet konfidensielt og er anonymisert i prosjektet. Navn pa informanter har blitt kodet pa
egen liste og alle har fatt fiktive navn. Disse listene har blitt oppbevart separat, innelast og pa
forskjellige steder som kun jeg har hatt tilgang til. Allerede i transkriberingen ble
opplysninger som kunne avslare informantens identitet, anonymisert. Det skal ikke veere
mulig for leseren & identifisere informantene. All skriftlig dokumentasjon som navnelister,
samtykkeerklaringer og transkripsjoner vil, sammen med lydopptak, bli destruert etter at

sensur for prosjektet foreligger.

3.8.3 Utsatt informantgruppe

Underveis i arbeidet med dette prosjektet har det kommet opp etiske refleksjoner knyttet til
om det er rett a skulle belaste andre, eller sette andre som fra far er i sarbare situasjoner, i fare
for nye belastninger. Det er ikke sikkert at noen av mine informanter har opplevd
intervjusituasjonen som belastende, men dette har veert viktig a reflektere rundt. Under
gjennomfgringen av intervjuene har jeg opplevd at informantene har uttrykt at det har veert
godt & snakke med noen som «endelig forstod». Jeg velger derfor a tro at det i det store bildet
har veert og er viktig for disse unge voksne a bli hgrt, selv om det kan ha fart til fokus rundt
sare og vonde falelser hos informantene. Ettersom jeg har vert grundig i utarbeidingen av
intervjuguiden, testet med testintervju, har utdannelse innen radgivning, samt erfaring fra
denne type sarbare situasjon, stoler jeg pa at jeg har mgtt disse menneskene pa en god mate og
at informantene sitter igjen med en god opplevelse fra deltakelsen i prosjektet. Det har ogsa
veert viktig & holde fokus pa at det store bildet, ved at det & hgre disse unges stemme pa sikt
kan komme andre til gode. Jeg opplevde at min erfaring med fenomenet skapte et band med
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informantene og apnet opp for det a skulle dele falelser pa godt og vondt. Jeg hadde satt av tid
bade far og etter hvert intervju til smaprat, briefing og debriefing. Debriefingen handlet om at
det ble dpnet for eventuelle spgrsmal, reaksjoner og kommentarer som kunne ha kommet opp
under intervjuet. Noen av informantene var ogsa svert interesserte i mine tidligere erfaringer

og fikk anledning til & sperre meg om dette da intervjuet var over.

3.8.4 Sgknad om forskningstillatelse

Av Lov om behandling av personopplysninger av 14.april.2000,831, fremgar det at det er
melde- eller konsesjonsplikt for alle forskningsprosjekter som omfatter personopplysninger
som behandles med elektroniske hjelpemidler (Lovdata, 2012). Den samme lovhjemlede
melde- eller konsesjonsplikten inntrer ogsa nar det opprettes et manuelt personregister som
inneholder sensitive opplysninger. Meldepliktige prosjekter som gjennomfgres ved
universiteter eller andre forskningsinstitusjoner i Norge og som faller inn under
Personopplysningsloven § 31 skal meldes til personvernombudet for forskning ved Norsk
Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste, her forkortet NSD (Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste, 2012). Siden mitt prosjekt faller inn under denne lovbestemmelsen, ble
prosjektet meldt til NSD i begynnelsen av september 2011. Etter seks uker fikk jeg
tilbakemelding fra NSD om usikkerhet knyttet til hvorvidt prosjektet kunne falle inn under
helseforskningsloven og dermed skulle meldes til Regional Etisk Komite, her forkortet til
REK. Etter samtale med seniorradgiver ved REK, ble det anbefalt & sende inn en
framleggsvurdering hvor prosjektet nok en gang ble presentert. | denne endret jeg deler av
ordlyden og var tydeligere pa den spesialpedagogiske relevansen til prosjektet. Behandling av
framleggsvurderingen var forespeilet meg a ta kort tid, men viste seg a ta meget lang tid. Etter
purring pa mail og telefon stod jeg fortsatt uten resultat, og fikk til slutt hjelp fra faglig leder
pa studiet som selv tok kontakt med REK. Det viste seg at prosjektet, selv om det var
registrert i deres database, ikke var blitt tatt opp i komitemgte. Det er uvisst hvorfor, men
REK beklaget dette pa det sterkeste. Etter dette ble det fortgang i sakene og dagen etter fikk
jeg svar som konkluderte med at prosjektet hadde samfunnsvitenskapelig relevans og dermed
hgrte inn under NSD. Jeg tok pa nytt kontakt med NSD, som raskt hjalp meg videre. De
hadde ikke noe a utsi pa prosjektet og godkjennelsen var dermed klar. Denne sgkeprosessen
har tatt lengre tid enn forventet og dermed gkt stress- og frustrasjonsnivaet betraktelig og ogsa

skapt store forsinkelser underveis i prosjektet. Det har likevel veert veldig viktig for meg a
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holde meg til de etiske retningslinjene, noe som har betydd at jeg ikke tok kontakt med noen

informanter eller med kontaktpersoner ansatt pa sykehus fer prosjektets godkjennelse 13 klar.

3.8.5 Egen forskerrolle

De mest utfordrende opplevelsene knyttet til egen forskerrolle har handlet om farforstéelse.
Dette fordi den til enhver tid har veert ngdt til & ligge hayt oppe i min bevissthet grunnet de
ulike farer den ville kunne medfare og fordi det har veert en viss engstelse knyttet til min rolle
i dette. Jeg opplever at jeg har taklet forskerrollen bra, da gode forberedelser og grundige
refleksjoner rundt fenomenet og de oppdagelser jeg kunne komme til & gjgre, samt hva som
skulle vaere min rolle i prosjektet, allerede var tilstede far prosjektet startet. Sa lenge jeg har
veert meg bevisst hva min farforstaelsen bestar i, faren for a bli ubevisst pavirket av denne og
sa lenge det hele har blitt eksplisitt draftet og utfordret underveis, ser jeg pa denne som en stor
styrke. Den har gitt meg en spesiell innsikt til fenomenet, apnet for sterre variasjon og bredde
i vinklinger, og jeg haper ogsa at den har gjort meg mer sensitiv i forhold til & se muligheter
for teoriutvikling. Det har veert viktig for meg at min farforstaelse ikke var det som gjorde at
en leser ville avfeie prosjektet, men heller se pa det som noe som ville bringe et spesielt
perspektiv inn i det og dermed gjgre det mer interessant. Det har som nevnt veert knyttet en
del engstelse til dette pa forhand av prosjektet, men det har vist seg at denne engstelsen var
noe overdrevet. Jeg er likevel glad for at jeg har tatt grundige forhandsregler. Veilederen min
har veert en stor stgtte i sammenheng med dette, ettersom jeg ikke har kunnet stole pa at jeg
har sett disse tingene selv. Vi har hatt en meget ryddig, trygg og avklart situasjon som har
veert basert pa gjensidig ansvar og lojalitet, noe som har vist seg  veere sveert fruktbart. Jeg
opplever at de utfordringer jeg har mgtt underveis, veere seg forsinkelser eller endringer, har
blitt taklet bra og tatt pa strak arm selv om det av og til har vert preget av frustrasjon. Alt i alt

har dette arbeidet gjort det fristende a fordype meg i lignende prosjekter.
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4 Resultater, analyse og drgfting

| dette kapittelet presenteres resultatene fra undersgkelsen og disse blir analysert, tolket og
drgftet opp mot relevant teori. For a gjere dette er det valgt en fremstillingsform som tar
utgangspunkt i de tema intervjuguiden og resultatene fra den videre kodingen omhandler, noe
Dalen (2001) kaller for tematisering. For a gjere fremstillingen sa oversiktlig som mulig, har
denne blitt delt inn i to hovedkapitler. Farste del tar for seg informantens omgivelser, mens
andre del omhandler deres selvoppfatning. Formalet med denne tematiseringen er & vise ulike
aspekter ved forholdet mellom informantenes selvoppfatning og deres omgivelser og dermed
gi en helhetlig fremstilling av fenomenet. De to delene vil ga inn i hverandre og veere tema,
som hos informantene, pavirker hverandre gjensidig. Pa denne maten analyseres og tolkes
informantenes beskrivelser av egne erfaringer og opplevelser, knyttet til problemstillingen:
«Hvordan opplever unge voksne med alvorlig ervervet kronisk sykdom egen selvoppfatning

og hvordan pavirker omgivelsene deres denne opplevelsen?»

4.1 Opplevelse av omgivelser og deres

pavirkning
Informantene deler sine omgivelser inn i ulike grupperinger og plasserer dem i forhold til seg
selv etter hvor nare de oppleves og etter kvaliteten pa kontakten de i mellom. De nevner
grupperinger som egen familie, dvs mann og barn, det vi kan kalle storfamilie; som her vil si
a inkludere foreldre og sgsken, deretter slekt, ulike grupperinger av venner, kolleger,
offentlige helsetjeneste. Noen nevner ogsa det alternative behandlingsapparat. Hvordan de
ulike informantene plasserer disse grupperingene i forhold til seg selv, varierer. Informanter
med egen familie holder denne naermest, mens de som ikke har dette nevner venner som sine
nermeste. Storfamilien oppleves av alle som ner, men for de fleste mest knyttet til praktisk
hjelp. Venner eller partner er de som knyttes til den emosjonelle hjelpen. Helsetjenesten
beskrives i forhold til medisinsk hjelp. Det viser seg at denne tredelingen mellom praktisk,
emosjonell og medisinsk hjelp er tydelig i maten alle informantene beskriver sitt
hjelpeapparat, det vil si de i deres omgivelser som de opplever som hjelpende i deres

situasjon:

«Da vil jeg jo si familien min, og mor og far. Det er de som gjerne er nermest. Og da spesielt
i forhold til fysisk arbeid og ungene [...]Men hvis du vil ha det som gar pa snakking, psyken
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og falelser og tanker, sa har jeg jo gode venninner... m-mm, og ellers sa er det jo
helsevesenet i forhold til det medisinske. Og da er det jo fastlege, spesialist og sykehus...»

Det varierer hvordan informantene plasserer familie og venner i forhold til denne tredelingen.
Bade familie og venner blir plassert i den praktiske og falelsesmessige hjelpen, alt etter hvor
naere informantene opplever at relasjonene er. Et interessant resultat knyttet til dette, viser at
deres helsetjeneste kun blir knyttet til den medisinske hjelpen, selv om alle informanter

utrykker et gnske om at denne hjelpen ogsa skal veere falelsesmessig.

Som vist i kapittelet om teori poengterer Ogden (2001) hvordan man kan dele omgivelser inn
i ulike nettverk, dette kan man ogsa med informantenes omgivelser. Nettverkene
kategoriseres igjen etter hvilken type relasjoner det dreier seg om. Ut fra de karakteristika
Ogden nevner, finner jeg at informantene plasserer familie, storfamilie og venner i sitt
primere nettverk. Kolleger er ikke aktuelle for alle, men plasseres i ytterkanten primaer- mot
sekundaer nettverk. Ogden presenterer de profesjonelle som det sekundare nettverket. | denne
sammenheng vil det bety at informantenes helsetjeneste blir plassert her. Han poengterer ogsa
viktigheten av de nare omgivelser da dette er de omgivelsene vi mgter mest og dermed
speiler oss mest i. Kvaliteten i disse relasjonene og hvordan de oppleves av informanten vil
dermed vaere sveert viktig for deres selvoppfatning, bade pa godt og vondt. Relasjoner hvor
informanten opplever a bli sett og hart skaper positive vurderinger og aksept knyttet til seg
selv, noe som er med pa a skape mestringstro og opplevelse av Antonovskys sense of
coherense, heretter kalt SOC (Antonovsky, 2009). For & oppna denne opplevelsen av
sammenheng i tilvaerelsen, som viser seg a vaere sveert helsebringende, ma man ha tro pé seg
selv, pa miljget rundt seg og pa at det her finnes ressurser til a takle de utfordringer som
kommer ens vei. I tillegg vil det & ha mennesker som er betydningsfulle og meningsfulle for
en, veere med pa a gi god mening i a fortsette a forsgke a takle de utfordringer som finnes. Det
vil ogsa kunne bidra med a skape oversikt i ens livssituasjon. Positiv selvvurdering og god
selvaksept er i falge symbolsk interaksjonisme og sosial sammenlikningsteori avhengig av
omgivelsene og deres mate & mgte og speile informantene pa. Som en av informantene
nevner da hun far spersmal om hun opplever at omgivelser pavirker hvordan hun ser pa seg

selv:

«ja, det tror jeg absolutt. Hvis de mater meg som (hennes navn), sa ser jeg ogsa pa meg selv
som (hennes navn). Og da fokuserer jeg og mindre pa alt det som er pa en mate negativt. Og
det med at, hvis de ser pa meg som ei solstrale og ei gladjente, sa er det jo det jeg vil veere og,
og da felger bare det andre med.»
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| det fglgende beskrives informantenes primere nettverk, deretter det sekundeere og til slutt
deres opplevelse av helsetjenesten, ettersom denne star i en serstilling hos informantene. Det
fremheves ulike aspekt ved informantenes relasjoner som oppleves betydningsfulle for deres

selvoppfatning, noe som presenteres som; forstaelse, stigma, og sammenligninger.

4.1.1 Det primeere nettverk

Primaere omgivelser kan ut i fra informantenes beskrivelser deles inn i grupperinger eller
system i nettverket, og ogsa i hvordan de blir karakterisert som nzre eller fjerne. Nere
omgivelser blir i fgrste omgang presentert som den naere familie; mann og barn, og som
storfamilie; foreldre og eventuelle sgsken. I tillegg plasserer de ogsa sine nare vennskap her;
de venner som de er fortrolige med og som de har tillit til. Som de fjernere primeere
omgivelser presenterer de venner som ikke oppleves mer perifere, kolleger, naboer og slekt.
De som har partner eller ektemann beskriver alle denne som den narmeste og viktigste. Ellers

blir gvrige familie ansett som sveert viktige. De forteller:

«Han har veert helt fantastisk. Nei, han har full forstaelse og han er veldig flink med ungene.
Veldig flink hjemme. Jeg tror vi har en veldig felles forstaelse av hvor mye plass det skal ta.»,
«Jeg kan dele alt med bdade mann, mor og far og soster og... der har jeg de veldig ncert. Vi
kan snakke om sma detaljer og det kjenner jeg at... at... altsd, hvis ikke..., sa hadde dette ikke
gatt sa bra som det faktisk gjer.»

De nare omgivelsene blir beskrevet som sveert betydningsfulle og oppleves av informantene
som signifikante andre. Da jeg spegr hva som gir informantene mot, styrke og glede,
fremheves denne betydningen ytterligere:

«A&4, det er nok pafyll fra mange mennesker rundt meg, tenker jeg...ja, det at jeg har mange
mennesker rundt meg som jeg er trygg sammen med og at det er noen som heier pa meg. Og
ja, nar det er darlige dager sa har jeg folk rundt meg som oppmuntrer meg.» «Det gar alltid
pa ungene. Det er jo det Kjcereste du har. [...] Ja, de har gjort mye med livet, ungene. [...]
For jeg ser jo at jeg har veldig mye godt i livet. Sa da veier det opp mot alt, selv om jeg er
syk.»

Nar det kommer til venner, er det litt varierende hvor stor plass disse har i informantenes liv.
Mange opplever seg selv som svert sosiale, men det virker som om det likevel er fa som har
de nare og dype relasjoner til venner. De fleste blir plassert i ytterkant primaer til sekundeer
nettverk. Noe av dette kan handle om manglende krefter og at de i «darlige» perioder
prioriterer sine signifikante andre og sin nare familie fremfor vennerelasjoner, eller det kan

handle om mangel pa forstaelse fra disse vennerelasjonene. Flere informanter utrykker at det
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sosiale livet er «ikke-eksisterende» i darlige sykdomsperioder. De som ikke har familien som
sin naermeste opplever venner som dette, som de som trar stgttende til. Noen finner ogsa stor
stgtte i venner som selv har kronisk sykdom eller opplever lignende situasjoner i sine liv. For
alle informantene blir de som karakteriseres som deres signifikante andre meget
betydningsfulle, ikke bare i forhold til hvordan de ser seg selv, men og i forhold til at de
gnsker & fortsette a leve og kjempe med sykdommen. Det er tydelig at kjerlighet, tillit og
trygghet fra naere omgivelser virker a vere en stor vaksinasjonsfaktor i mgte med livets mer
brutale sider. Det er likevel ikke slik at det kun er lett a leve med alvorlig kronisk sykdom i
mgte med de naere omgivelsene. Informanten forteller om opplevelser av & ikke strekke il i
forhold til de de elsker. Sykdommen har en tendens til & ga ut over de naermeste; barn, mann

og foreldre:

«du har ikke nok krefter til & gi like mye og noe ma det jo ga utover. Og du har jo ikke lyst til
at det skal ga ut over ungene, sa da gar det som regel ut over han... det er jo ikke noe du har
lyst til... men det skjer..», «Jeg merker jo det at jeg er sd sliten... at av og til, noen dager, du
kjefter jo for ingenting. Og det er jo en grunn for det, det er jo fordi du er sliten. Du har brukt
alle kreftene pa a ga pa jobb og pa & ha ungene og pa a holde kroppen faktisk oppreist».

Informantene knytter darlig samvittighet til dette, noe som gjgr at de igjen kan vurdere seg
selv negativt. De ser at sykdommen pavirker partner og barn og at mer ansvar overfares pa
disse. I tillegg kan det vaere en utfordring at omgivelsene ikke forstar situasjonen som syk,
noe som oppleves vanskelig. Dette viser hvordan sykdommen kan veere med pa a true
relasjonene i deres omgivelser, og igjen at informantene ved dette ma jobbe mye for &
opprettholde en positiv selvoppfatning. De signifikante andre er viktige for selvoppfatningen,
pa godt og pa vondt. Relasjonen til venner er annerledes enn relasjonen til familie ved at
venner ofte er noe vi velger selv, som voksne, mens familie og slekt er noe vi i stgrre grad kan
si allerede er bestemt for oss. Informantene opplever a ha mange vennerelasjoner, men de er
ofte fjerne, sjelden nere. De fjerne er likevel en del av deres omgivelser og i falge den
symbolske interaksjonismen ogsa med pa a prege informantenes selvoppfatning da de mater
hverandre jevnlig, selv om det er sjelden. | starre grad ser vi her at informantene bevisst
velger hvilke mennesker de bruker sin tid og sine tilmalte krefter pa. Vi ser tydelig
Rosenbergs teori om psykologisk selektivitet komme til syne ved at informantene selektivt
velger sine referansegrupper. De mest betydningsfulle vurderingene vi far av andre, er fra
personer som er viktige for oss (Skaalvik & Skaalvik, 1998). Om vi har et valg, mener
Rosenberg at vi velger & omgas mennesker som vurderer oss positivt, heller enn negativt. Pa

den maten slipper vi @ motta negative vurderinger og beskytter dermed var selvakseptering.
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Informantene viser dette ved a velge hvem de gnsker a vaere med, dette gjelder spesielt venner
og kolleger. Den avgjerende faktoren handler om forstaelse og om de aktuelle venner ser
informanten for den hun fullt er, mer enn som den sykdommen hun lever med. En viser at hun
tydelig har tatt valg om hvem hun velger a bruke sin tid og krefter pa. Hun gnsker for
eksempel ikke & ha venner som synes synd pa henne, det hun kaller «medlidenhetsvenner»,
men venner som ser henne for den hun er. Da jeg spar hva det gjgr meg henne nar noen
fokuserer mye pa sykdommen, svarer hun at det ikke er et problem, for hun er ikke med de
som gjer dette, de er allerede valgt bort. Hun viser til hgy grad av selektivitet og kontroll over
de valg hun har i sine omgivelser. En annen viser hvordan hun velger bort negative utsagn

knyttet til hennes sykdom og helse:

«jeg bare kutter./...] ja, for gjor du ikke det, sa blir du enda ddrligere, sd jeg prover liksom
bare, skitt la ga...».

Andre tar ikke disse valgene i samme hgye grad, men velger & plassere noen venner som
perifere og noen som nare. Selv om de selv har plassert dem slik, viser det seg likevel at de
perifere vennene ofte er de som oppleves som sarende ved a ikke forsta eller ikke vaere
tilstede. Generelt kan man si at kvaliteten pa informantenes relasjoner er varierende. Knyttet
til at informantene er alvorlig syke og dermed trenger mer hjelp, tilrettelegging og statte enn
den andre parten i relasjonen, virker det som om de fleste relasjonene havner inn som kaller
utsatt gjensidighet (Ogden, 2001), i forhold til sitt det praktiske dagligliv. De er avhengige av
at deres relasjoner hjelper til, spesielt praktisk. Nar man ser pa de samme relasjonene knyttet
til det emosjonelle aspektet vil flere relasjoner igjen kunne vare balanserte, da det er lettere
for informantene a yte slik statte enn rent praktisk hjelp. En relasjon kan veere balansert selv
om de sider og kvaliteter man gir inn i relasjonen er ulike. Likevel er det & matte veere
avhengig av andre, noe informantene kan oppleve som utsatt gjensidighet. Dette gjelder
spesielt i forhold til ektemann og foreldre. De opplever det ikke alltid lett @ motta hjelp, da det
kan fales som a bli fratatt myndighet og kontroll.

Da jeg sper informantene om hvem de ser pa som sitt hjelpeapparat, sine hjelpere, svarer alle;
mann, familie, og beskriver sine signifikante andre. Det er disse som stiller opp og som er til
stede nar det rgyner pa. De far en stor hjelpefunksjon, bade som praktisk og emosjonell hjelp.
I tillegg nevnes selvsagt helsetjenesten, og der med fastlege og spesialist som de naermeste.
Generelt har informantene flere og gode hjelpere. Det varierer i hvilken form og grad hjelpen

kommer, som emosjonell, praktisk eller medisinsk. Noen far dekket det praktiske
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hjelpebehovet, men savner mer i det emosjonelle osv. En av informantene opplever a ha sveert
fa hjelpere, spesielt knyttet til det praktiske. Her klarer verken familie eller helsetjenesten a
mgte hennes behov for praktisk hjelp, noe hun gnsker, drammer om og opplever at hun
trenger. Dette skaper en svert sarbar livssituasjon. Det kan virke som om informantenes
grupperinger som ligger i ytterkant av primare omgivelser bare blir fjernere, grunnet sjelden
kontakt de i mellom. Det viser seg ogsa at helsetjenesten far en starre og sterre rolle inn i de
naere omgivelsene til informantene, og dermed blir staende i en slags mellomstilling mellom
det primeere og det sekundaere nettverket. Ogden beskriver dette, ved hvordan problemer i et

individs liv kan fa primeernettverket til a fjerne seg, mens sekundaernettverket far starre plass.

4.1.2 Det sekundeere nettverk

Det meste av det man kan kalle den offentlige helsetjeneste plasseres vanligvis i det
sekundzere nettverk, det vil si fastlege, spesialister, sykehus, ulike typer oppfelgingshjelp eks
rgntgen og lignende, eventuelt fysioterapeut eller andre typer behandling. Her vil ogsa NAV
veere presentert, en instans som alle informantene har kontakt med enten knyttet til ufgretrygd
eller sykemeldinger. Informantene beskriver det sekundaere nettverket pa ulikt vis, bade ved
positive og negative opplevelser. Generelt kan man si at de her mgter mennesker de ikke har
sosiale relasjoner med, men relasjoner knyttet til det medisinske aspektet. | utgangspunktet
oppleves de heller ikke som sveert naere, men vi skal senere se at det finnes flere unntak. Man
kan dermed tenke seg at dette nettverket ikke vil ha like stor betydning for individets
selvoppfatning som det primaere nettverk, likevel er det dette nettverket som viser seg a kreve

mest krefter fra informantene. Som en av dem utrykker og viser til det de alle opplever:

«Jeg har sagt mange ganger at en ma ha masse ressurser og du ma vere veldig frisk for a
veere syk./...] en ma std pd for seg selv.»

Mange av informantene opplever denne biten som den mest belastende utover egen sykdom.
Informantene fremhever spesielt negative forhold knyttet til NAV, og snakker om dette i
meget negative ordelag. Flere nevner ikke NAV som sine hjelpere da de fgler de slass mot
mer enn de far hjelp av. En av informantene forteller her om sine falelser etter a blitt matt

darlig over lang tid:

«Det skulle ikke veert lov... det er sd uforskamma at det rett og slett er stygt gjort..[...] Jeg
syns det er sa darlig for du velger ikke & vaere syk. Og det er mange ganger jeg har falt, og
sagt; vi kan bytte litt. Helt greit! Men da sier de ikke sa mye...»
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Denne informanten, som flere av de andre, tar med seg sin fastlege pa matene for a bli vist
respekt, bli hgrt og gitt sterre autoritet. Slike opplevelser er sveert belastende og frustrerende i
en allerede pressa hverdag. Det kan oppleves merkelig og sart at de som egentlig skal veere
hjelpere er de man faler man ma slass mot og overbevise for a bli trodd om sine symptomer
og smerter. De forstar at det gkonomiske aspektet spiller inn, men de opplever a bli behandlet
som noe verdilgst og tingliggjort, og synes dette er respektlgst. Knytter vi dette til teorien om
symbolsk interaksjonisme er det lett & se at slike mgater vil kunne ha stor betydning pa
hvordan informanten opplever og vurderer seg selv. Ved opplevelser av at andre vurderer en
negativt er det lett & gjgre det samme selv. Det som kan gjare at disse opplevelsene kanskije
ikke far like avgjgrende betydning, handler om at det sekundzere nettverket muligens ikke har
like betydningsfull kraft som det primeere. Det er ogsa kanskje enklere a skulle velge dette
systemet bort fra sine omgivelser, jevnfar psykologisk selektivitet. Likevel er det slik at for
noen er helsetjenesten de mennesker de treffer mest i sin hverdag, og selv om de da befinner
seg i det sekundaere nettverket vil de kunne fa en innvirkningskraft som det primzre, da de i
informantenes situasjon oppleves som nare. Det er ogsa slik at det gjgr noe med oss a bli
behandlet darlig, og som det Travelbee (2007) kaller for avhumanisert. En viktig
motstandsfaktor her, handler igjen om de signifikante andre, som behandler en som helt
menneske og dermed er med pa & veie opp for den negative opplevelsen. Det a fa stette fra
disse, som ogsa kan vaere med pa & underbygge at behandlingen er urettferdig, kan hjelpe pa
opplevelsen av sammenheng og kontroll i informantenes liv. Ved a fa stette av andre, kan

balansen igjen gjenoppsta.

4.1.3 Helsetjeneste

Som offentlig helsetjeneste, regner informantene fastlege, sitt lokale legekontor, sine
spesialister og det sykehuset de har oppfelging ved. Noen tar med sine kirurger, andre nevner
fysioterapeut og kiropraktor. Noen nevner ogsa alternative behandlingsinstanser, men disse er
fa. Som tidligere nevnt er viser det seg at sekundarnettverket far en starre rolle inn i
informantenes primarnettverk. De star i en mellomstilling som kan skape konflikter og ulike
forventninger. Dette er knyttet til at mange av informantene bruker mer tid pa mgte med deler
av sin helsetjeneste, enn de gjar i mgte med venner og naere omgivelser. Den kroniske
sykdommen gjor at relasjonen med helsetjenesten blir karakteristisk annerledes enn ved akutt
sykdom. Ved akutt sykdom trenger man i hovedsak lege her og na, for en forholdsvis kort

periode, deretter avsluttes relasjonen og hver gar til sitt. Ved kronisk sykdom skal man ha en
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langvarig relasjon. Denne relasjonen handler ikke lenger om de akutte sykdomssymptom,
men i stgrre grad om a holde sykdommen i sjakk og om & redusere ulike sekundeerproblemer.
Dette betyr at helsetjenesten far en mye starre rolle og en stor betydning for informantenes
liv. Dette viser seg a spesielt gjelde de som informantene har mest kontakt med, noe vi ser

ved at de plasserer fastlege og spesialister naermere seg selv i det primeere nettverket:

«ja, men neere omgivelser... det er klart fastlegen ville jeg nok pa en mate tatt med der. Man
far jo en relasjon til de. Han er litt den der trygge.»

Dette kan skape ulike utfordringer, da man ma skape relasjoner med noen som man i
utgangpunktet har ulik maktbalanse med og som man heller ikke skal ha en sosial relasjon
med i det videre. Man kan tenke seg at dette kan vere vanskelig bade for informanten og for
legen eller spesialisten. Det tar tid & skape gode relasjoner, og det vil alltid vaere en ulik
rollefordeling og ulike forventninger knyttet til en slik hjelperelasjon. Flere av kvalitetene fra
de sosiale relasjonene man har i primzarnettverket blir na viktige og overfart i mgte med deres
helsetjeneste. Overgangen fra et sekundarnettverk til et primearnettverk kan dermed skape
andre forventninger. Nar dette fungerer, kan det fungere veldig godt og bli et nart samarbeid.
Her forteller en av informantene om relasjonen til sine leger og viktigheten av at de kjenner

henne:

«Det blir jo veldig neert, hm, og jeg merker jo at jeg... jeg kan fd mye bedre hjelp av de som
kjenner meg.»

Flere informanter forteller om sveert gode opplevelser, hvor viktig dette har veert for dem og
hvilken positiv effekt det har hatt. De gode og positive opplevelsene betyr mye for
informanten og hennes mestringsopplevelser, mens de negative smerter. Informantene er pa
mange mater prisgitt sin lege. En lege som tar dem pa alvor og gnsker a forsta, gjer
underverker, en som ikke gjar det, skaper stress. En av informantene forteller her om

opplevelsen av denne sarbarheten:

«Tidligere har det ikke gjort meg sa mye & ga til legen. Men akkurat na nar jeg har sittet og
pa et vis skal ga inn til legen og... eh... be han om d se meg. Det er forferdelig ubehagelig,
det er en veldig sarbar situasjon. [...[for jeg er pa et vis vant til a ha styringen og kontrollen
selv, og plutselig er jeg prisgitt et annet menneske.»

De negative opplevelsene viser seg a handle om a ikke bli sett, hart, trodd eller tatt pa alvor.
Flere har veert borti leger som ikke har gjort jobben sin, der informanten selv har oppdaget

medisinske avvik ved a lese egne praveresultater eller at de rett og slett bara har blitt
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behandlet darlig. Dette skaper frykt og mistillit. Mange informanter opplever & ikke bli tatt pa
alvor nar de kommer med tanker om egen sykdom. De opplever seg selv som eksperter pa
egen kropp og ensker derfor & bli hgrt og ha medbestemmelsesrett over de valg som blir tatt.
De gnsker stor grad av «empowerment» i mgte med sin helsetjeneste, men opplever sjelden a
fa dette. Denne relasjonen er med pa a ta ansvar for noe av det viktigste i informantenes liv,
kroppene deres. De gnsker & bli mgtt som fenomenal kropp og bli tatt pa alvor knyttet til at de
selv kjenner sin kropp best. Nar hjelpeapparatet mgter med et kroppssyn sterkt preget av
dualisme og kun de konkrete symptomer, kan det oppsta konflikter og avhumanisering.
Informantene kjenner sin sykdomshistorie med de ulike behandlingsmetoder som har veert
pravd, og det oppleves provoserende a ikke bli hgrt nar man er den som best av alle kjenner
sin historie. Og ogsa slitsomt & matte fortelle denne pa ny og pa ny til nye leger som ikke leser
journalen. Nar informantene skal beskrive hvordan de opplever a bli behandlet nar det
kommer til deres negative opplevelser, viser de til utrykk som «nummer i rekka» «kasteball»,
«samlebandsprinsippet», «pragvekanin» og forteller ogsa om hva det gjgr med dem a ikke bli

tatt pa alvor:

«det er klart, en lurer jo pa om en er «riktig» og ikke gal. Er det bare jeg som er hypokonder
eller hva er det som skjer? En blir jo usikker pa seg selv og pa sin egen demmekraft».

De svarer at de faler seg uviktige og lite verdifulle. Det fales sarbart, ydmykende, og de blir
triste, leie og slitne. Dette farer til ulike strategier hvor noen blir sa sinte og slitne at
helsetjenesten velges mer og mer bort, dermed ogsa viktig medisinsk hjelp. Andre gir opp og
godtar denne behandlingen, noe som kan gi konsekvenser for livskvalitet og selvoppfatning.
Og som 0gsa kan vere med a fremme det Winnicott (1975, i Skarderud, 2007) fremhever som
«det falske selv». Samtidig forteller de alle om den ene legen, eller den sykepleieren som
virkelig sa; som visste hvem de var, som trodde pa deres kvaliteter og lyttet til deres
meninger, som vaget a vaere ydmyke nok til a innse egne begrensninger og feil og utrykke
dette, som hadde tid og som vaget a gi det lille klappet pa skuldra. Informantene viser til
forskjellen i sine mater. Darlige mater er mater der en gruer seg, bruker masse krefter bade pa
forhand og underveis, og spesielt etterpa. Man kommer ut av mgte og er utslitt, triste, redde

og leie, samt lettet for at det er over for denne gang. Som en av informantene forteller:

«Jeg tenker ofte at... hadde det ikke veert for dette systemet som jeg ma forholde meg til, sa
hadde jeg hatt det helt greit, for det er det som er den starste belastningen.»
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Gode mgter kan veere en padriver og motivasjonsfaktor for & fortsette a kjempe; som et
pusterom der man far ut sine frustrasjoner knyttet til symptomer og sykdom og far forstaelse
omsorg og stillet frykt. Dette viser hvor betydningsfulle disse opplevelsene kan vare for
informantens opplevelse av seg selv. Nar helsetjenesten ogsa far en slik betydningsfull rolle i
informantens liv, kan vi tenke oss at dette dermed blir mer betydningsfullt for informantens

selvoppfatning enn andre grupperinger innenfor deres omgivelser.

Informantene gnsker a bli mgtt i forhold til sine falelser, tanker, sitt hverdagsliv, sine
utfordringer og lignende. De opplever ikke at noen i deres helsetjeneste tar initiativ til a
snakke med dem om emosjonelle aspekt eller hverdagsliv. Dette er de ngdt til & ta ansvar for

selv. En utrykker:

«De glemmer kanskje den parten.», «Det blir jo veldig sann der tilmalt. Det blir fokusert bare
pa den ente tingen og kanskje ikke pa det stgrre bildet. Det er nok gjerne det jeg har savna
mest. Det at noen skal se hele meg.»

Nar det kommer til informasjon om hjelpetiltak, praktisk hjelp, statte og hvorvidt de blir
tilbudt dette, svarer de nei pa dette ogsa og forteller igjen at de ma ta ansvar for dette selv
eller fa hjelp av medpasienter. Ingen av informantene har blitt tilbudt psykolog, mestringskurs
eller blitt spurt om behovet for & snakke med noen i forhold til den krevende situasjonen de er
i. En av informantene beskriver at det virker som om det er «tabubelagt» & snakke om dette
fra legens side. De gnsker disse tilbudene, men de eksisterer ikke i deres helsetjeneste. Flere
av informantene har stor kunnskap om egen kropp og sykdom, og kjenner realiteten i forhold
til hva som kan skje om de blir darligere. Noen har blitt forespeilet skremmende
framtidsutsikter, som mer eller mindre invalide. Det emosjonelle aspektet som her ligger sa
nart hos informanten megtes ogsa av helsetjenesten. Om de mgtes med a ikke bli tatt pa alvor,
hart eller trodd, vokser frustrasjonen seg stor. Som en av informantene med sveert alvorlig

darlige erfaringer forteller:

«Ndr jeg er pa legebesok sa sitter jeg egentlig bare d konfronterer de nd. [...] Det er jo derfor
jeg blir sint. For jeg blir sa redd! [...] Det er bedre d veere sint enn sdrbar, og d vise hvor
sarbar jeg er. For det er det jo ingen som ser fgr jeg har last dara her, sa det er det jo ingen
som ser.[...]Jeg har gitt de tillit og jeg foler at den har... den har liksom blitt misbrukt.»

Flere reflekterer over egen rolle i mgte med helsetjenesten og ser at deres frustrasjoner og
darlige erfaringer kan veere med pa a skape eller opprettholde darlige relasjoner. De opplever
dette vanskelig @ komme ut av og skulle gnske at relasjonen hadde starre grad av samarbeid

mot et felles mal, en felles visjon. Hvis vi igjen retter oppmerksomheten om informantenes
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tredeling av hjelp, kan vi kanskje si at ettersom deler av helsetjenesten i betydelig grad
kommer inn i det primare nettverket, skaper dette andre forventninger til relasjonene og gjer
kanskije at informantene i stgrre grad gnsker a se helsetjenesten som en bzrer ogsa av den
emosjonelle hjelpen, ikke bare den medisinske:

«Det er veldig synd, men jeg tror at det er ganske mange leger som er der at: ok, det er dette
som er symptomet, da fikser vi det. Og det er det jeg tror at man kanskje trenger & endre pa
slik at det blir en mer helhetlig tanke om...hva er det som ligger her og hvordan henger det
egentlig sammen. Jeg haper at det er noe som kommer mer og mer.»

En av informantene forteller om hennes beste opplevelse i mgte med helsetjenesten, da en

tidligere lege ga henne stor grad av ansvar og bestemmelsesrett, «empowerment» i praksis:

«Han sa det, n& har du veert i s mange ar inni dette, at na er ikke jeg din lege mer, na er jeg
din radgiver. Jeg kan si hva jeg syns du bar gjere, men du bestemmer.»

Dette farer oss videre inn pa hvordan informantene gnsker a bli mgtt og hva som ville vert et
dremmehjelpeapparat for dem. Generelt etterlyser de fa mennesker a forholde seg til, og
stabilitet i de relasjonene de har da det & ha mange a forholde seg til tar krefter. De savner at
legene kjenner dem, deres historie og deres holdninger. Informantene opplever at dette kunne
lgst mange misforstaelser. De gnsker omsorg, empati og det & kunne vise empati med bade
felelser, ord og atferd. Som en av informantene forteller om en tidligere lege som hun

karakteriserer som en svart god relasjon:

«Nar jeg kom inn og var trist eller frustrert eller lei, sa kunne han gjerne ta rundt meg, eller
gi meg en klapp pa skuldrene og si; jeg vet du er frustrert n&, men vi ordner det denne gangen
og. Det betyr sa mye det lille, det er sa mye forebyggende arbeid i det. /...] det er jo bare en
liten gest, men jeg responderer fullt og helt, jeg er der med en gang, vet du (latter).»

De etterspgr mennesker som respekterer dem og som ser hele mennesket, ikke bare

symptomene. Og de gnsker tid, rad og veiledning:

«Det er nok det at de skal ha tid nok. [...] det d faktisk ha tid til d se hele mennesket, en lege
som tar seg tid til & forklare blodpravesvar, hva det betyr for min kropp. Hvordan ma jeg
handtere dette videre, det & gi rad og veiledning.»

Det viser seg at det informantene utrykker kan sammenfalle med det Carl Rogers kaller for
den terapeutiske grunnholdning, bestaende av — kongruens, ubetinget positiv aktelse og
empati (Johannessen, Kokkersvold, & Vedeler, 2010). Hilton Davis har videre utdypet denne
grunnholdningen med begrepene -ydmykhet, -dempet entusiasme og -anerkjennelse, som

sentrale holdninger (Davis, 1995). Disse ferdighetene er med pa a prege hvordan man mgater
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andre mennesker og vil kunne ha betydning for kommunikasjonens og relasjonens utvikling.
Selv om informantene forstar og vet at det i mgte med helsetjenesten er medisinen som rader
og at de derfor kan bli behandlet som medisinske objekter, er det disse terapeutiske
grunnholdningene de savner. Kanskje handler det om & bli mgtt som medmenneske og med
respekt; & bli sett om igjen som det hele mennesket. Det & mgtes med disse prinsippene bade i
holdning og handling, kan vaere med pa a skape god kommunikasjon og nare relasjoner, som
Antonovsky (2009) fremhever som vesentlig for & fremme SOC, og dermed ogsa vil vaere
viktig for individets selvoppfatning. Det vil ogsa kunne oppheve avhumaniseringens effekt
ved a veaere en motsetning (Travelbee, 2007). Dette skaper noen tanker knyttet til relasjonen
lege-pasient. Kanskje burde denne relasjonen i forhold til alvorlig kronisk sykdom, ha starre
grad av et veileder-radgivningsforhold der lege og pasient samarbeider om samme visjon. Og
kanskje burde prinsippene bak «empowerment» brukes i stgrre grad. Kanskje vil Rogers
(1959) terapeutiske grunnholdning ligge som en bunn i enhver relasjon med helsetjenesten.
Ikke som en terapeutisk relasjon, men som relasjoner mellom medmennesker. Informantene
treffer som nevnt sin helsetjeneste hyppig. De har ikke noe sosialt med sin helsetjeneste og
har heller ikke noe a gnske om dette, men de knytter likevel band og forventninger til de som
er deres hjelpere. Informantene er tydelige pa at de ikke tenker at alle som jobber i
helsetjenesten mater mennesker darlig, men nar de forteller om bade gode og darlige
opplevelser, er det i overveldende grad de negative som dominerer. Det undrer meg at den
offentlige helsetjeneste ikke er mer klar over dette eller er opptatt av a vie dette stgrre

oppmerksomhet.

4.1.4 Forstaelse

Informantene forteller om opplevelser knyttet til forstaelse, lite forstaelse og misforstaelser.
Opplevelser av a bli forstatt, forsgkt forstatt, av a mgte noen som har veert i samme situasjon
eller som forsgker & sette seg inn i deres opplevelse, fales som en lettelse. A fole seg forstétt
minsker ensomhetsfalelse og styrker individet med at deres situasjon ikke er noe det er helt
alene om; det er flere med meg. Opplevelser av lite forstaelse og misforstaelser blir vurdert
meget negativt, som frustrerende, ensomt og leit. Alle informantene i utvalget utrykker at de
skulle gnske at omgivelsene viste starre forstaelse for det de gar gjennom. De opplever lite
forstaelse fra ulike hold, bade de nermeste og de fjernere omgivelsene. Det sarer mer nar det
er i de nermeste som ikke forstar, enn om det hadde veert en kollega eller en nabo. | forhold

til primarnettverket og omgivelser som familie og venner kan opplevelsen av a ikke bli
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forstatt ha sitt utgangspunkt i hvordan det er a fales og oppleves a leve med kronisk sykdom,
noe som ikke kan forklares, eller ut fra hvordan informantene velger sine aktiviteter. Det kan
veere vanskelig a forklare hvordan man klarer noe en dag som man kanskje ikke klarer den
neste. Selv om familien vet at symptomer og dagsform varierer, kan dette likevel veere
vanskelig & forholde seg til i praksis, noe som gir seg utslag i negative kommentarer og
holdninger. Informantene gnsker spesielt at de aller naermeste skal forsta sin situasjon. Derfor
virker det ogsa a veere ekstra sart for informanten nar disse relasjonene ikke klarer & forsta

eller mate med forstaelse, noe som igjen viser betydningen vare nere omgivelser:

«Det har jeg faktisk opplevd litt i forhold til familien, spesielt mor. Og det syns jeg.. det er
egentlig det som sarer mest og som er mest belastende. At det liksom... at en ikke blir trodd
av sine naermeste.»

Dette kan skape konflikter i hjemmemiljget og prege informantene av darlig samvittighet
knyttet til at de ikke klarer sa mye som de skulle gnske, gi opplevelse av ensomhet og sterre
frustrasjon rundt livssituasjon og negative folelser knyttet til seg selv.

«For av og til s har jeg falt at: du er alene, det er tungt. Og spesielt nar de som er nzerme
ikke skjgnner helt hvorfor det er sann som det er. Og spesielt nar jeg ikke engang skjgnner
sjal.»

Informantene opplever at det er vanskelig for primaernettverket a forsta hva de gar gjennom,
skjgnne hva det innebzrer a ha en alvorlig kronisk sykdom og hvordan dette fales.
Informantene savner et tilbud der partner har muligheten til & fa kunnskap og innsikt i hva det
vil si & ga gjennom kronisk sykdom, og flere etterspar et tilbud om dette fra sin helsetjeneste.
De forstar at det ikke er lett for omgivelsene a vaere pargrende, men opplever likevel stor
frustrasjon rundt dette:

«... for det er veldig lite forstaelse mange ganger. Som jeg blir veldig frustrert av. Det er
sikkert veldig godt ment og det er jo ikke lett a veere de heller.”

Informantene opplever ogsa at de ofte blir misforstatt. En informant som strever med a
tilpasse krefter og aktivitetsniva til sykdommen og endelig har begynt a klare dette, opplever
at hennes nare av den grunn oppfatter henne som lat. Avpasningen er helt ngdvendig for a ta
hensyn til symptomer og smerter, men da dette ikke er synlig for omgivelsene kan det gi
reaksjoner. Det a fa negative reaksjoner pa det som er ngdvendige avpasninger for & mestre
sykdommen, kan som falge av speilbildeteorien gi negative selvvurdering og ogsa skape en

starre fglelse av ensomhet. Informanten mestrer situasjonen sin veldig bra med a ta hensyn til
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seg selv, men omgivelsene kan pa den andre siden veaere med a bryte ned denne gode
mestringen. Andre utfordringer kan handle om informantens prioriteringer i forhold til
aktiviteter som tar mye krefter og kan skape oppblussing i symptomer, men som samtidig
velges av informanten grunnet den psykologiske effekten. Det a skulle fa fgle seg som om
man var frisk, eller fa opplevelser som gir noe de «kan leve lenge pa». Det kan vare
vanskelig a forsta valg som gir smertefulle konsekvenser, spesielt ogsa nar det er omgivelsen
som i disse tilfellene ma bidra med mer hjelp. Dette mgtes ofte med negative reaksjoner. Det
kan virke som informantene er sa vant med sine smerter og symptomer, at de selv ikke plages
sa mye av noen ekstra dager i ekstra darlig form. Opplevelsen av det «kjekke» de har veert
med pa er en stgrre gevinst enn prisen & matte betale i form av noen dager med darlig form.
Informantene forventer ikke at omgivelsene skal forsta disse valgene, men opplevelsen av a

ikke bli forstatt kan likevel oppleves smertefull. Dette er med pa a gke ensomhetsfalelse:

«Ja, det fgler jeg mange ganger, at folk forstar deg ikke. Og du blir litt, du blir rett og slett lei
deg. Fordi du gar med alle tankene sjgl, og uansett om du sier det, sa forstar de det ikke.»,
«Gjerne ikke ensomt, men en litt sann der ... eh... en litt sann der trist folelse, ja, selv om jeg
skjgnner det. Folk kan jo ikke veere i min kropp og kjenne hvordan det kjennes ut, sa derfor er
det jo desto mye bedre nar det plutselig er noen som forstar det, ja, og som kan forsta det fullt
ut.»

Andre type misforstaelser kan oppsta i sasmmenheng med om sykdommen oppleves som
synlig eller skjult. Dette viser seg fra informantene som en slags dobbeltkommunikasjon der
informanten veksler mellom det & skjule sin sykdom samtidig som ta den pa alvor, begrense
seg, og ta hensyn selv om dette skulle bli synlig for omverdenen. Dette skiftet kan vaere ekstra
vanskelig for omgivelsene a forsta, og er nok utgangspunkt for flere misforstaelser og mangel
pa forstaelse. Informantene opplever at de tar pa seg «den friske maska» i visse situasjoner.
En forteller hvor vanskelig det var for hennes kolleger a skjgnne at hun var syk, da hun hele
tiden har prgvd a skjule dette for dem. Informantene opplever et slags dilemma her. Skal de
selv snakke mye om sin sykdom, risikere a bli oppfattet og objektivisert som kropp eller
sykdom, og dermed miste forstaelsen for deres hele selv, deres fenomenale kropp. Eller skal
de skjule sin sykdom sa godt som mulig, for & prave a la omgivelsene se hvem de er og alltid
har veert, mer enn sykdommen. Mange informanter utrykker derfor et gnske om at

sykdommen var mer synlig:

«Egentlig sa tror jeg at de aller fleste synes det er vanskelig d skjonne seg pd... og ja... hadde
jeg brukket en fot eller noe, s& hadde det veert sa mye tydeligere, men dette her er jo pa et vis
en ting en gar og baerer pa selv. Og kan kjenne pa selv.»
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| forhold til helsetjeneste, handler som tidligere vist, misforstaelsene om det at informantene
opplever a ikke bli trodd. De opplever at de ma bevise sine smerter og at de ma klage og mase
for & bli hart og tatt pa alvor. Dette kan gi en fglelse av a matte kjempe mot et system og en
folelse av at legene ikke en gang «gidder» eller prgver a forsta og forsgke a sette seg inn i
deres situasjon. Nar det kommer til venner, kolleger og lignende ser vi de samme mangler pa
forstaelse og misforstaelse her. Forskjellen er her at informanten lettere plasserer mangel pa
forstaelse og misforstaelser som ytre kontroll, i stedet for indre. Dette er vanskeligere knyttet
til de naere omgivelsene, da arsaken til misforstaelsene her viser seg a bli gitt sterre indre
kontroll. Forskjellen gar og pa at informanten ofte selv velger hvem hun involverer. De hun
opplever som mennesker med mindre forutsetning for a forsta, velger hun bare bort, jevnfar

teorien om psykologisk selektivitet.:

«Uff, det er litt dumt & si, men jeg har nok ikke de dypeste samtalene med de som jeg vet ikke
vil ha forutsetning for & skjgnne det.»

Forstaelse kan veaere med & skape oversikt og opplevelse av sammenheng. For & gke forstaelse
er det viktig & opplyse omgivelsene og utruste dem og pasienten med kunnskap om sykdom,
sykdomsprosesser og de emosjonelle aspekt som dette kan medfagre. Charmanz (1997) viser
til dette ved & poengtere viktigheten av at helsetjenesten er til stede i pasienters liv selv nar de
ikke lenger trenger medisinsk hjelp, men for a bistd med emosjonell statte, styrking og
opplysning. Kommunikasjon mellom relasjoner er ogsa en vesentlig del for a lgse opp i
problemene knyttet til forstaelse. Begge parter i en relasjon har ansvar for relasjonen. Den
kronisk syke ma ta sin del av dette ansvaret. Spesielt ved & opplyse og fortelle sine omgivelser
om de falelser de har og ved a veere bevisst egen dobbeltkommunikasjon. Det a stikke hull pa
ballongene av vonde falelser og fremme @rlighet og apenhet vil gjare relasjonene sterkere og
mer stgttende for den alvorlig kronisk syke. Det er ofte svert forstaelig at det kan oppsta
misforstaelser og vansker mellom informantene og deres omgivelser, likevel er det slik at nar
omgivelsene mgter med mistro eller liten forstaelse kan dette skape usikkerhet rundt selvet.
Negative holdninger kan gjgre at vi tar var egen selvvurdering og selvakseptering opp til nye
vurderinger. Det a plassere arsaken til disse negative situasjonene som indre kontroll vil

kunne gi starre negative utslag i selvoppfatningen enn ved plassering som ytre kontroll.
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4.1.5 Stigma

Goffman (1990) beskriver hvordan det i sosiale fellesskap eksisterer kategorier og normer
knyttet til mennesker, og at disse kategoriene har visse forventninger og innstillinger knyttet
til seg. Alle informanter befinner seg i utsatte kategorier, som syk, sykemeldt, pasient og
ufgretrygdet. Dette betyr at de allerede er utsatt og star i fare for avhumanisering i mgte med
sine omgivelser. Pasientrollen er ikke ansett som spesielt positiv, men mer som avvikende og
negativ. Ofte handler det i vart samfunn om en stakkarsliggjgring. Pasienten kan bli ansett
som en svak person, som uproduktiv og lite verdifull i form av a skulle bidra inn mot
samfunnet. Holdningene kan handle om at man koster samfunnet mer enn man gir tilbake. En

poengterer hvordan disse holdningene kommer konkret fram knyttet til skatteoppgjaret:

«Ja, det kjenner jeg jo pd, men folk sier det jo ikke sann direkte.[...] Det er mer sdann at de er
litt irriterte, ja, ogsd kommer jeg bare med en sann fldasete kommentar... jeg bare tar det litt
pa den maten.», «... for klart, en syk person er jo en belastning gkonomisk for samfunnet.»

Informantene mine er i tillegg til & vaere knyttet til pasientrollens forventninger og
innstillinger ogsa ofte knyttet til rollen som ufgretrygdet. Dette gjar at de i media og blant mer
perifere omgivelser opplever & bli omtalt som snylter, kriminell, mindreverdig, lat og
utnyttende. Dette bare fordi de er syke, noe de aldri har bedt om. Det fgles belastende og kan i
tillegg til & skape negative vurderinger rundt seg selv ogsa gjere at informanten skjuler
sykdommen i stgrre grad, noe som igjen kan skape starre misforstaelser. Informantene viser
ogsa til at det finnes holdninger som handler om at hvis man ser synlig darlig og syk ut, vil
dette kunne gi starre sjanser for & bli trodd og at dette dermed vil kunne utlgse mer hjelp eller

gkonomisk statte. En forteller om et mate i sammenheng med yrkesrettet attfering:

«For jeg hadde jo krav pa det, det visste jeg jo. Og da sier hun, men vi ser ikke sa ngye pa
legeattesten til dere kronikere, for dere far de jo til & skrive hva dere vil. For dere kjenner de
sa godt.»

Informantene opplever a fa rad om a se darlig ut, ikke sminke seg, ta med seg krykkene og
lignende nar de skal pa sitt lokale NAV-kontor eller til lege og sykehus, da dette vil utlgse
mer hjelp. Dette handler kanskje ogsa om et stigma, en forventning om at man som alvorlig
syk skal se ut pa et visst vis. Man skal ikke bruke krefter pa a se bra ut, man skal vise hvor
darlig man har det. Dette kommer i konflikt med kronisk syke mennesker som skal leve resten
av livet med sykdommen og er helt avhengig av a preve a mobilisere alt for ikke a la
sykdommen ta over livet. Mine informanter reagerer sterkt pa dette stigmaet og noen reagerer

ved naermest a pynte seg i protest:
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«Det er jo veldig mange som nar de skal pa Nav, sa tar de med seg krykker og statter og
sminker seg ikke og steller seg ikke. Jeg forstar det ikke. Du skal jo ha det du har krav pa, og
hvis de ikke mener du har krav pa det fordi du har sminka del eller ser oppegaende ut, sd... sa
det er meg helt uforstaelig.», «Jeg vet jeg har sagt mange ganger til han fastlegen min, jeg
gidder faktisk ikke @ komme opp her i en hullete joggedress, usminka og med haret til veers.
For jeg vil at du skal hgre pa det jeg sier og ta det pa alvor. Sa jeg har vel bevisst, eller
nesten litt sann i protest alltid gjort det. Na sist pa undersgkelsen stilte jeg pa haye heler.[...]
det gjar noe med selvbildet.»

I tillegg til at dette kan handle om en protest, handler det farst og fremst om & ha en
opplevelse av a se bra ut, noe som gjer at informanten fgler seg bra. Dette genererer positive
folelser for kropp, utseendet og seg selv, og dermed ogsa for deres selvoppfatning.
Informantene opplever ogsa, i noen sykehusmiljg, en viss status knyttet til ulike type
sykdommer og alvorlighetsgrader. Dette opplever de som nok et tegn pa avhumanisering og at
de som mennesker er mindre interessante men at de som sykdommer og objekter er meget
interessante Informantene viser ogsa selv & ha visse stigma knyttet til egen gruppe. En nevner
hvordan hun sar tvil om andre ufaretrygdetes sykdom, mens denne holdningen kan oppleves
sveert smertefull nar andre knytter denne til henne. En annen syns generelt at pasienter
oppfarer seg negativt. Dette kan handle om frykt for at andres negative oppfersel vil kunne gi
starre stigma knyttet til dem selv. Dermed kan dette ses pa som en forsvarsmekanisme ved a

angripe for man selv blir tillagt lignende negative egenskaper.

Informantene opplever altsa at de stigma og forventninger som ligger i samfunnet knyttet til
deres grupper handler om svert negative egenskaper; de ser darlig ut, er negative, mindre
intelligente, ressurssvake, late, defensive og sa videre. Det oppstar et problem her nar den
syke ikke passer inn i disse forventningene og fordommene. For informantene virker det som
om reaksjonene gar i to retninger. Enten ved a vurdere personen som for viljesterk og derfor
vanskelig og stri & hjelpe eller som en helgen som pa tross av sine vansker klarer a fremsta
med viljestyrke og mot og som man derfor gnsker a hjelpe. Uavhengig av hvilken retning de
mgter, vil det kreve stor standhaftighet fra informantenes side. De ma tviholde pa sin gode
opplevelse av seg selv, for gjennom stigma trues selvoppfatningen uavlatelig. Disse vonde
opplevelsene er svert belastende for informantene og de opplever at det preger hvordan de ser
pa seg selv. Dette er stigma som kanskje er mer utpregede mellom oss mennesker enn vi liker
a tenke, og som ikke bare handler om denne gruppen mennesker. Stigma kan synes a bli
kamuflert, skjult og rettferdiggjort ved a ses pa som medlidenhet og omsorg. Noen ganger
ligger ogsa dette bak, men vi ma revurdere var egen atferd i dette. Det er her vi som

medmennesker og som deler av det profesjonelle ma hoppe ned fra var trygge plass pa
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gjerdet, ta til ordet for & endre de stigma som eksisterer, skape bevissthet rundt det, revidere

og evaluere egne holdninger og oppfordre andre til ogsa & gjere det samme.

4.1.6 Sammenligninger

Informantene, som vi alle har en tendens til, sammenligner seg med sine omgivelser. De
gnsker & vaere normale. Det er vanskelig & gripe informantenes opplevelse av hva som er
normalitet og hva som er avvik. Normalitet er jo et relativt begrep, men det informantene
beskriver som normalitet handler om & veere frisk, ha energi, ha muligheten til & drive med
aktiviteter, gjgre det folk flest gjor innbefattet a ha jobb, trene, vaere sosial og bruke sine
krefter uten fare for forverring av symptomer, a kunne veere fri. Det er ulike variasjoner hos
den enkelte informant og ulike mater a forholde seg til dette. Grunnlaget for normalitet vil for
de fleste handle om det de tenkte om livet for de ble syke og kan i noen tilfeller virke litt
urealistisk ved at deres drammer for livet ogsa blir innbefattet i dette. Som sosial
sammenlikningsteori viser, velger vi ofte de grupperinger som er likest 0ss som
referansepunkt knyttet til dette (Ogden, 2001). For informantene handler dette om

jevnaldrende:

«Det er nok veldig stor forskjell, det tror jeg. Det gar jo mye pa at de kan ga en kjempefin tur
og de kan kose seg med alle mulige aktiviteter, og de har alle muligheter. De orker mer, de
gdelegger ikke dagen med & matte sove halve dagen. De far virkelig gjort noe og far den
folelsen av at i dag har jeg veert god. Den der, den savner jeg, ja», «Jeg kan savne ting som
andre gjar, at 4, det ville jeg ogsa gjort.»

Sammenligner farer til savn, sorg, og ogsa skam i forhold til 4 ikke strekke til, noe som igjen
kan skape negative vurderinger knyttet til seg selv. Som vi vet er ikke sosiale
sammenligninger objektive, utfallet av sammenligningen er farget av den som foretar
sammenligningen, deres savn, gnsker og dremmer. Noen informanter kommer generelt darlig
ut av sine sammenligninger. De beskriver de jevnaldrendes liv som drgmmesituasjoner som
dermed er umulige a oppna. Andre informanter viser til at de ser at alle har sine problemer,

derfor legger de mindre vekt pa sammenligningene:

«Alle har sitt, pa hver sitt vis», «For fer i tida, da trodde jeg at det var kun jeg som feilte noe
her i verden.»

De bruker psykologisk selektivitet til a velge bort de omrader de kommer darlig ut av. Flere
nevner at de kan komme positivt ut av sammenligninger, eksempelvis med at de har en annen

styrke, dybde og erfaring. Dette kan handle om at de selektivt velger verdier, tolkninger,

67



standard og situasjoner og aktiviteter som passer inn i forhold til deres situasjon og dermed
gjer at de kommer godt ut av sammenligningen. Eller at de tillegger dette mer ytre enn indre
kontroll og dermed oppnar samme gode resultat. Sammenligninger knyttet til hvordan
samfunnet ser pa idealmennesket og idealkropp, viser seg a veare noe informantene kjapt
velger bort da de opplever det som et urealistisk bilde av hvordan man som menneske skal
veere. | tillegg utrykker de irritasjoner og provokasjon knyttet til det de opplever som disse
idealene. De legger forholdsvis likt innhold i dette begrepet og snakker om hvordan man skal
klare alt, ha bade jobb, karriere, samtidig som veere den perfekte familie hvor alt gar pa
skinner, et perfekt hjem, vere sosial, ha en spennende hobby eller videreutdanning, ha tid til &
trene, vaere sunn og ha et perfekt ytre hvor alt er tynt, stramt og sexy. | sammenligninger med
et slikt idealbilde vil den kronisk syke komme darlig ut. . En av informantene forteller om
pavirkningen som eksisterer og de valg hun tar:

«Jeg tror jo at vi blir veldig pavirka av det, at vi skal yte, vi skal klare, og at forventningene
til det er sa haye. Det perfekte menneske klarer a sjonglere tusen ting pa en gang, og pa et vis
strekker vi oss dertil... Sykdom er liksom ikke en del av det bildet noe som gjor at jeg pa et vis
ma hive inn handkleet, og si at dette, dette kan jeg ikke veere med pa.»

De viser til gode strategier for & opprettholde sin selvoppfatning, og mestrer dette ved
selektivt & velge bort og a plassere arsakene til negative utfall som ytre kontroll, noe som er

meget effektiv og beskyttende for selvoppfatningen.

4.2 Opplevelse av selvoppfatning

Alle informantene utrykker det vanskelig a skulle snakke om hvordan de ser og opplever seg
selv. Det er ikke enkelt & beskrive hvordan de ser pa seg selv «utenfra» nar dette er tanker
som sjelden snakkes om i hverdagen. En utrykker at dette ikke er noe hun har tanker om eller
bruker sine krefter pa, hun prgver bare a leve. Det viser seg jo at informantene har tanker om
dette, men de er ikke vant til & utrykke dette eksplisitt. Selvoppfatningen var kan veere bade
generell og spesifikk, noe som viser til at vi kan vare veldig darlig pa en ting, og likevel
oppleve at vi er gode pa det helhetlige omradet. Det virker som om informantene har en
helhetlig oppfatning av seg selv som god og positiv, selv om deler av dem vurderes negativt.
De forteller meg mye om sine gode sider og bruker positivt ladede ord. Jevnt over har de et
balansert og positivt bilde av seg selv. Men det er gjennomgaende at de opplever kroppens
fungering negativt og at den emosjonelle biten svinger litt. De opplever seg som mentalt sveert

sterke, sa dette handler mer om at den daglige mestring av falelser knyttet til sorg, savn og
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tapsfelelse. Det er tydelig a se at den generelle gode selvoppfatningen er knyttet til god
mestring av de utfordringer informantene mgater ved a leve med kronisk sykdom. Det betyr
altsa ikke at de ikke eksisterer store utfordringer og trusler, men det sier noe om
informantenes styrke, deres strategier og at de mestrer disse utfordringene bra. Informantene
forteller at de har det samme bilde av seg selv na, som de hadde far sykdommen rammet. De
opplever ogsa at omgivelsene har dette. Likevel er det flere forandringer og livet ville sett

sveert annerledes ut om de levde uten sykdom. Flere utrykker savn over livet som frisk:

«Det var mye goy, du hadde ikke vondt, du var med pd mye, det var mye latter og kos og ja...
Det er mange ganger jeg tenker sann; tenk hvis jeg skal ha det sann som dette her resten av
livet... ja, jeg syns det er veldig leit, men sann likevel sa kan jeg jo ikke bare tenke tilbake. Litt
sdnn, nei... nd md du slutte.»

De viser til forskjeller i dagliglivet, men synes det vanskelig a sette ord pa forandringer som
gjelder selvoppfatning. I tilknytning til dette nevner de utfordringer knyttet til omgivelsenes
mate & behandle og se dem pa og tror at dette pavirker dem negativt. Informantene har flere
fellestrekk ved at de alle har gjennomgatt prosessen fra frisk til syk, det a bli vant til
sykdommen, dens karakter, samt de forverringer og begrensninger som dette matte medfare.
Opplevelsen av sykdomsdebut varierer. Mange opplever dette som et bratt skille i livet, men
opplever ikke dette i samme grad knyttet til selvoppfatning. Ettersom de fleste har opplevd en
gradvis forverring av sykdomsbildet, gjar dette at deres selvoppfatning muligens ikke far det
samme bra sjokket, men utfordres og utvikles etterhvert. En forteller om overgangen fra frisk
til syk i forhold til selvoppfatning:

«Jeg kan ikke si hvordan jeg opplevde den... for det har jo egentlig veert en prosess...»

Dette kan veere med pa a begrunne vanskene informantene har for a sette ord pa forskjeller i
selvoppfatning fra frisk til syk, fra far til nd. Eventuelt kan det handlet om at de i debutfasen
var ngdt til a rette sin bevissthet og sine krefter mot tilrettelegginger, den dys-fremtredende
kroppen og mestring av de emosjonelle utfordringer. Andre ting matte settes pa vent. De
forteller alle om en periode i et slags vakuum, der «livet bare forsvant forbi». Noen forteller
ogsa om deres utvikling av selvoppfatning i akkurat denne prosessen. Alle har tanker om at
selvoppfatning fer sykdom, var helt fin og positivt ladet. De forteller videre at
selvoppfatningen far seg en knekk etter sykdomsdebut, noe som virker til 8 sammenfalle med
denne «vakuum-perioden». Etter en periode, ofte ar, med a bli vant til sin situasjon, finner de

igjen tilbake til sin mer balanserte selvoppfatning. En forteller:
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«det var sikkert et helt normalt selvbilde, som en vanlig ungdom fer. Og sa vil jeg si at det
raste ganske godt da jeg ble veldig darlig. jeg folte meg veldig... ja... ikke flott. Jeg ville bare
sitte inne. Og sa har det vel egentlig vokst igjen de siste arene. Og egentlig sa har jeg fatt lov
til & blomstre.»

Dette kan kanskje sammenfalle med prosessen rundt det Charmanz (1997) kaller «loss of
self», eller tap av selvet. Hun mener at kronisk syke opplever & miste mye av det de vurderer
som positivt i seg selv og sitt liv, noe som kan endre faglelsene om seg selv. Det & innse at man
ikke lenger far til- eller har krefter til det man tidligere knyttet mye av de positive
vurderingene sine til, kan volde mye frustrasjon, sorg og tapsfelelse. En tapsfalelse som
kanskje kan knyttes til denne «vakuum-perioden» flere forteller om. De ma omforme sitt syn

pa seg selv, hvilke egenskaper og kvaliteter de har og hvem de er. Som en utrykker:

«Jeg er jo en person som er vant til & vaere engasjert. Jeg er jo et ja-menneske og plutselig
blir jeg eh... kanskje et vet-ikke-menneske eller et nei-menneske. Sann at... sann mentalt har
jeg faktisk jobbet mye med det og bare prave a legge de her tankene til sides, ja det med
selvfglelse og det med selvbildet og... det far seg jo en knekk.»

Nar informantene blir spurt om de var forberedt eller hadde sett for seg at det kunne bli
vanskelig & forholde seg til hvordan de sa pa seg selv, svarer de nei. Ingen hadde forventet a
slike reaksjoner. Man kan kanskije tenke seg at en slik omforming kunne vaert lettere &
forholde seg til hvis bade omgivelser og helsetjeneste var mer bevisste pa, hadde mer
kunnskap om og vaget a snakke med informantene om dette. Med stor sannsynlighet ville det
kunne vaert med & skape SOC for informanten, skape oversikt og gi en opplevelse av en
naturlig prosess, mer enn en opplevelse av a bli gal; noe de beskriver med ord som «gal», helt
forvirra», «ikke riktig». Maten denne omformingen mestres pa, vil vaere avgjgrende for
hvordan informantene kommer ut av denne perioden med det Charmanz (1997) kaller
«renewed self». Dette betyr at ved & fa en kronisk sykdom eksisterer det en reell fare for
individets selvoppfatning. Det reelle og det ideelle selv kan kolliderer kraftig. Man kan nesten
si at man starter med et minus og skal endre dette til pluss for at en skal vaere forngyd med seg
selv. Charmanz viser som nevnt til ulike strategier knyttet til omforming av identitet hos
ervervet kronisk syke (Kissow et.al, 2004). | tilknytning til dette viser det seg at alle
informantene befinner seg i identiteten A Savaged Self, som betyr at de har inntatt en positiv
innstilling til livet og til seg selv, ser pa seg selv som fullverdige mennesker, men med
sykdom. Dette kan vise til at de har mestret «loss of self» pa en god mate og kan kanskje
sammenfalle med meningsbasert mestring. De har alle gatt gjennom det vi kan beskrive som

et vellykket «responseshift» og har stor grad av selvaksept. Nar vi gar dypere inn i
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informantenes beskrivelser av selvoppfatning, ser vi at de alle har veert innom flere typer
identitetsomforminger, og at de innimellom havner tilbake i disse. Likevel virker de na stabile
knyttet til «<A Savaged Self» og smabesgkene til andre strategier er tilknyttet darlige
sykdomsperioder. Det er likevel ikke uproblematisk og lett & komme til dette. Det virker til &
veere en kontinuerlig mestringsprosess som ikke tar slutt. Aksept av situasjonen medfagrer at
man ma godta det som man i utgangspunktet i seg selv vurderer som darlig og akseptere og

vurdere seg selv positivt generelt, selv om spesifikke deler vurderes meget darlig.

4.2.1 Opplevelse av sykdom

Nar jeg spgr informantene om de ser pa seg selv som friske, syke eller som en blanding,
svarer fire av fem at de ser pa seg selv som friske. Etter & ha fatt tenkt seg litt om, modifiserer
informantene dette utsagnet og finner ut at de er begge deler. De opplever at det friske i livet
far sa stor plass at det overskygger det syke, selv om livet pa alle mater er innrettet etter
sykdommens begrensninger. Samtidig opplever de at sykdommen ikke er noe de kan
undergrave. De ser derfor pa seg selv om friske, men med sykdom, som igjen viser til «A
Savaged Self» og hvordan denne omformingen har veert vellykket. Sykdommen er en del av

dem som ikke kan overses, og blir inkorporert i deres selvoppfatning. En utrykker:

«Hva skal jeg si? Jeg kan ikke si at jeg er bitter, for jeg klarer ikke & identifisere meg selv
uten... hvem hadde jeg veert hvis jeg ikke hadde hatt det. Det er jo en del av meg.»

Det de alle forteller om, er likevel at de i darlige perioder opplever seg mest som syke. En
forteller at hun na ser pa seg selv som syk, noe som sammenfaller med at hun er i en meget
darlig periode hvor sykdommen og medfalgende begrensninger tar stor plass. Det a se pa seg
selv som frisk er viktig for & holde motet oppe og for a vurdere seg selv positivt. Dette
sammenfaller med det informantene forteller om darligere selvoppfatning i darlige
sykdomsperioder, nar de merker kroppens skrgpelighet eller er innlagt pa sykehus. Faren er at
de ved dette kan leve mest med sitt ideelle selv som referansepunkt og dermed sta i fare for
stor dissonans i mgte med det reelle selv. Informantene opplever at det er vanskelig a plassere
sykdom som ytre kontroll da de merker det sa tydelig pa kroppen og ogsa opplever at arsaken
kommer fra den samme kroppen. Dette gjar derfor at de kan vurdere kropp og seg selv
negativt. Dette kan og handle om rollen som pasient og syk, og det stigma og avhumanisering
innebarer. Da alle har darlige erfaringer med dette, kan det vaere en meget naturlig reaksjon at
man ikke gnsker a forholde seg til sykdommen, som ligger som utgangspunkt for disse
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opplevelser, som en del av seg. Pa en annen side kan det ogsa handle om aksept, at de ikke
gnsker & akseptere rollen som syk og som nevnt ikke gnsker a identifisere seg med denne,
selv om de allerede har akseptert smerter, symptomer, begrensninger og lignende. De har
justert livet og de forventninger de har til dette og til seg selv, men bildet om seg selv som syk
er vanskelig a akseptere. De opplever dissonans mellom ideelt og reelt selv som omgivelsene
stadig er med a papeke. Informantene forteller at de er apne mennesker i den forstand at de
gjerne forteller mye om seg selv. Men nar det kommer til sykdom, og de falelser og
opplevelser som falger med i den sammenheng, holder de dette for seg selv. Det virker
dermed som om det eksisterer en del beskyttelsesstrategier i forhold til sarbarhet i mgte med
deres omgivelser. Flere av informantene opplever nederlagsfalelse av ikke a klare det andre
klarer, noe som dermed kan veere en av grunnene til dette. De velger bort a nevne de sidene
ved seg selv som de vurderer negativt for & beskytte sin selvoppfatning. Dette kan ogsa
knyttes sammen med det at & oppleve og se seg selv som frisk er en viktig strategi for & holde
motet oppe. Det & overse «det syke» og fokusere pa det «friske» kan hjelpe deres opplevelse
av sin livssituasjon og gi en falelse av at de ikke skiller seg ut fra sine omgivelser. Det kan
ogsa handle om erfaringer med at omgivelsene ikke klarer a forsta deres situasjon, noe som
oppleves smertefullt, og dermed kan gjare at de ikke vager seg pa dette igjen.

4.2.2 Opplevelse av kropp

Som tidligere nevnt viser informantene ofte til negative vurderinger knyttet til kropp:

«Det er jo egentlig bare negativt... Det er jo ingen kroppsdeler hos meg som er bra... Du blir
jo lei... Kroppen fungerer jo ikke, den lever jo sitt eget liv [ ...] Sa mange ganger sd foler jeg
at jeg bare sitter her og at han styrer som han vil.»

Vi kan ut fra dette kanskje si at informantene objektiviserer egen kropp. De snakker om «han»
eller «den» i stedet for at det er en del av dem. Noen opplever ogsa synlige kroppslige
symptomer som de misliker. En av informantene forteller hvordan hun kan skvette til ved a se

sine egne hender. De er jo ikke hennes sann som hun kjenner de:

«hvis jeg far gye pa hendene mine sa er det bare: jgss, dette stemmer ikke med det som jeg
liksom... nei, det stemmer ikke.»

De har ingen falelse av kontroll i forhold til kroppen eller sykdommen. Det fgles som om den
er totalt adskilt fra dem selv. De kan oppleve det som en slags konflikt ved & vare bade

subjekt og objekt, ved at kroppen fungerer samtidig som den ikke fungerer i det hele tatt.
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Kropp som subjekt blir vurdert positivt, kroppen som objekt blir vurdert negativt. Dette kan
vise til generell og spesifikk selvoppfatning, der kroppen som subjekt blir del av den
generelle, mens kropp som objekt blir del av den spesifikke. De negative vurderingene kan
henge sammen med den dys-fremtredende kroppen som informantene opplever som hele
tiden tilstedeveerende. Ved a ha en alvorlig kronisk sykdom er utgangspunktet at kroppen er
dys-fremtredende og informantene ma derfor finne mater a takle dette pa. De far ikke oppleve
den ekstatiske kroppen, men har kontinuerlige smerter og opplever at kroppen ikke fungerer
og lystrer som den skal. Kroppen ses og oppleves dermed som noe negativt, en feil som bare
medfarer negative opplevelser. De faler at de ikke er slik de skal veere. Dette utgjer en stor
fare for selvoppfatning, da selvoppfatningen som Duesund (2007) sier, ogsa ligger i kroppen.
Det & vurdere kroppen som noe negativt og ikke akseptere den kroppen som bruker til a leve
med, som holder oss oppreist, som vi er avhengige av, vil kunne sies a vere en stor trussel
mot selvoppfatning og mestringstro. Informantene forholder seg til den dys-fremtredende
kroppen pa flere vis. Alle beskriver & ha store smerter i det daglige. Smerter som kan veere
vanskelige & handtere, men som de vet de ma leve med. Likevel beskriver de at de kan
glemme kroppen i lgpet av dagen, noe som kan bety at de har gode strategier for & klare a snu
bevisstheten sin bort fra smertene og kroppen. De har lart seg a leve med smertene, de har
blitt inkorporert i dagliglivet, derfor merkes de ikke. Det er na kroppen, inkludert smertene,
som er utgangspunktet, noe som kan vise til tidligere nevnte «responseshift». Noen skiller
smerte fra kropp slik at smerte blir en ny «ting»; et nytt «han» eller «det» som man selektivt
velger bort & forholde seg til. Kanskje kan dette handle om en slags type undertrykking. Som
om underbevisstheten tar over og undertrykker det som handler om smerte og ubehag i det
daglige, slik at de skal kunne klare & leve og opprettholde sin hverdagsaktivitet. Flere forteller
at de trosser smertene og kroppen ved a gjare det de egentlig ikke har krefter til. De bruker
altsa strategier som gjar at de vender oppmerksomheten bort fra kroppen eller det som plager.
Disse strategiene virker til & veere ubevisste. Faren ved dette kan handle om at ved &
undertrykke smerter og kroppslige ubehag, vil man kunne utsette kropp og helse for alt for

store pakjenninger og dermed risikere & bli enda darligere.

Som tidligere nevnt forteller informantene at deres oppfatning og vurdering av seg selv,

henger tett sammen med den kroppslige fungeringen:

«Ja, det henger nok veldig sammen./...] Altsd, nar du orker mindre og blir sittende i din egen
boble, sd ja... sd blir det mindre ... farger.»
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Dette sammenfaller med det Duesund (2001) hevder ved & vise kroppens betydning for
selvoppfatning. Det & oppleve sin dys-fremtredende kropp daglig og i overveldende grad vil
gi konsekvenser for selvoppfatning og selvvurdering. Noe av grunnen til dette kan veere at
man ikke kjenner seg igjen i sin egen kropp, kroppen fungerer ikke, noe som kan gjgre at man
vurdere sin egen kropp negativt. | tillegg vil de darlige periodene kunne skape flere reaksjoner
hos omgivelsene og gjere sykdommen enda mer synlig, men strekker ikke til i sine roller og
egenskaper. En forteller om hvordan det a ikke klarer & prestere eller mestre det man vanligvis
gjer, gir mindre anerkjennelse og bekreftelse og dermed opplevelser av negative falelser til
seg selv. Er sykdommen og de begrensninger som falger fullt akseptert kan man kanskje
tenke seg at disse konsekvensene kunne minske, men som vi vet er det fglelsesmessige
aspektet knyttet til kronisk sykdom ikke noe som bare gar over. Det psykososiale aspektet kan
gi mindre motstandskraft til & holde mestringsstrategiene oppe.

Nar det kommer til hvordan kroppen ser ut utrykker informantene jo at de selvsagt kunne veert
«bedre trent» og «strammere». Dette virker ikke som en spesielt usunn tankegang knyttet til
sykdommen, mer som konsekvens av kroppsbildet jenter i dagens samfunn blir mgtt med.
Likevel har sykdommen for flere medfart synlige tegn pa kroppen som de misliker. Dette
gnsker de ikke a tenke eller bli minnet pa, da de ikke faler seg fine. Denne vurderingen er ofte
bundet sammen med at informantene skiller seg ut fra sine omgivelser og dermed faler seg

avvikende:

«Ting som jeg gjerne kan veere bevisst pa er hvis folk skal ta bilder og sant. Da vil jeg veldig
gjerne at hendene mine ikke er med pa bildene.», «Jeg falte meg jo ikke litt fin engang, eller
sexy eller hva en skal bruke, en faler seg bare gra.», «Fordi jeg halter jo litt av og til... alt
etter formen og sann, Og det er klart at det ser jo folk. Folk er jo ikke blinde... Og det er klart
at jeg tenker jo pa hva andre folk tenker.»

Nar det kommer sparsmal rundt kroppens fungering nevner flere informanter at de er forngyd
med kroppen fordi den fungerer som den skal, til det den skal. Dette er en stor kontrast til
utsagnene som gar pa at kroppen er adskilt og ikke oppleves a vere en del av informantene i
det hele tatt. En av informantene utrykker i en spgkefull tone men likevel med en klang av
alvor at hun gjerne kunne byttet ut hele kroppen. Denne motstridende tendensen kan handle
om at informantene allerede selektivt har valgt ut de forventninger de har til kroppen. De har
omstilt seg til den kroppslige fungeringen de har i dag og vurderer dermed kroppen i lyset til
dette. De forventer ikke lenger at kroppen skal fungere som hos mennesker uten sykdom. De

justerer altsa sine egne forventninger og krav til sin fysiske fungering og velger selektivt hva
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de vurderer ut fra. Dette gjar at de kan komme ut av denne dissonansen mellom reelt og ideelt
selv med en positiv vurdering av seg selv. Den kroppslige fungeringen er ogsa knyttet til de
begrensninger informanten er ngdt til & gjare for & mestre sitt dagligliv og holde sykdommen i
sjakk. Informantene er alle ngdt til & finne en balanse pa hvor mye krefter de kan bruke i lgpet
av en dag i forhold til de symptomer de opplever. Denne prosessen kan oppleves som

frustrerende, vanskelig og frihetsbergvende, men likevel ngdvendig:

«Ja, men for sd dreit jeg jo i det og da ble jeg liggende, sd da gikk det jo utover ungene... sd
jeg méa holde meg i sjakk hele veien. Og kjenner jeg noe: sa javel; da er det nok for i dag.»

Informantene befinner seg pa ulike steder i denne prosessen. For noen betyr dette at de har
sveert lite aktivitet i lgpet av en dag, at de er sykemeldte eller sgker om ufaretrygd for a finne
balanse i liv og sykdom. Andre har mye aktivitet i lgpet av en dag ved & ga pa jobb og
lignende, men viser da i tillegg at de ogsa ofte trosser kroppen, noe som i det lange lgp viser
seg a vaere uhensiktsmessig. De valg de tar knyttet til aktivitet og det & eventuelt «trosse» seg

og sin fungering, handler alltid om at det gir dem noe tilbake:

«Jeg faler meg veldig normal nar jeg er pa treningssenteret. Det er herlig & bare ga opp der
og bare vaere veldig normal. 4 bare gd pd jobb eller d bare gd pd trening... [...] men jeg ser
jo at det ikke helt sdnn som det gjorde far, for jeg merker at det tapper mer enn det gir meg.»,
«Av og til sa gjer jeg ting som jeg vet at jeg ikke burde gjort. /...] men likevel sd md jeg
liksom... gjore noe for meg selv ogsd...», «<Og da ma jeg vaere sosial. Da ma jeg fa lov til &
veere med folk og komme meg ut og... jeg kan rangle og styre pa og sant. Og blir darlig, men
det er med pa likevel og gi det «gutset» til at jeg orker & pa en madte... ja, fortsette neste uke.»

Det kan gi kortsiktig faglelse av livskvalitet, glede eller «normalitet», som de lengter etter og
som gir dem ekstra mot til & fortsette a leve. Likevel kan man stille spgrsmal ved om det
finnes langsiktige gevinster knyttet til dette. | forhold til deres tilstand vil en store fysiske
pakjenninger kunne skape forverring. Samtidig kan det styrke informantens mentale helse og
gi positive falelser og minner som pa samme tid kan veere med pa a gke livskvalitet, gi

mening i a forsgke a fortsette livet som alvorlig kronisk syk. En vanskelig balanse a finne:

4.2.3 Opplevelser av roller og egenskaper og identitet

Var selvoppfatning vil veere avhengig av de roller og egenskaper vi har og hvordan vi selv
vurderer disse, samt var opplevelse av andres vurdering. Informantene forteller at de har flere
ulike roller, som mor, datter, sgster, kone, tante, kollega, venn osv. Alle informantene mgater

ogsa rollen som pasient og som syk. Rollene sier noe om de forventninger som er knyttet til
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den aktuelle relasjon og ogsa om de egenskaper som denne krever. | tillegg til disse rollene
nevner flere at de blir gitt rollen som hobbypsykolog og som talsmann i forhold til deres
sykdom uten at dette ngdvendigvis er noe de gnsker. Alle roller, uavhengig av hvilke, vil
kreve noe av informantene og er bygget pa informantenes egenskaper. De forteller om sine
egenskaper i bade positiv og negativ forstand. De presenterer egenskaper som at de er svert
mentalt sterke, fulle av pagangsmot, flinke pa relasjoner, pliktoppfyllende, sosiale, empatiske,
lyttende, omsorgsfulle, hjelpsomme, gjestfri osv. De opplever seg selv ogsa som damer med
haye krav til seg selv, ofte for haye krav, de er darlige pa a gi beskjed og sette grenser for seg
selv i mgte med andre, og kan ha et stort kontrollbehov. Det er viktig for dem & poengtere at
de ikke er «sytete» og det virker som de prever a fremheve egenskaper som kan forsvare dem
mot de stigma de vanligvis opplever. Grunnet sykdommen, og spesielt i darlige perioder kan
det bli et starre gap mellom det rollene krever og det individet kan gi. Det & oppleve at man
mislykkes vil kunne gi negative vurderinger av egne egenskaper og man kan dermed ga
gjennom en fase med starre risiko for selvoppfatning, da det skapes dissonans mellom ideelt
og reelt selv. Det ideelle selvet gar her pd at man skal klare & vere alt det rollen innebzrer ut i
fra de krav og forventninger man har satt seg. Dette kan komme i konflikt med det reelle
selvet nar kroppen og sykdom blir for fremtredende. Informantene opplever det vanskelig a
veere det rollene krever, grunnet sykdommen. Dette gjelder spesielt i rollen som mor eller som
kone. De faler pa starre forventninger knyttet til seg enn de kan oppfylle, noe som farer til
folelse av utilstrekkelighet. Dette kan igjen gjere at de vurderer seg selv darligere, gi negativ
selvoppfatning og opplevelser av lert hjelpelashet. En forteller:

«Jobb syns jeg jo ikke at jeg mestrer sann kjempe...eller jo...Men jeg foler at jeg skulle ha
gjort mer... Men jeg foler jo at jeg mestrer d drive mitt eget hjem og unger og d fa det til a
fungere, men jeg skulle nok... eh... onsket at jeg kunne gjort enda mer, men med det
utgangspunktet jeg har...»

Nar informantene blir spurt hvilke ord de ville brukt for & presentere seg selv for mennesker
de aldri har truffet far, viser det seg at de ville presentert seg med ord som beskriver indre
egenskaper og kvaliteter. Vanligvis har vi en tendens i vart samfunn til & presentere oss med
var sosiale plassering, hva vi gjer, alder, status, familie, jobb, utdannelse, det vil si det vi kan
kalle for identitet eller ytre egenskaper (Skaalvik & Skaalvik, 1998). Det er blitt en del av var
«small-talk». Derfor er det spesielt interessant a se at informantene velger a presenterer seg
med indre egenskaper, som «apne», «<omgjengelige», «nysgjerrige», «forngyde»,

«inkluderende». Det blir pa en mate en videre utdyping og oppsummering av det de allerede
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har fortalt meg om sine egenskaper og kvaliteter, heller en sosial plassering. Jeg ma konkret
sparre om de ville nevnt familiestatus, utdannelse, jobb, bosted, alder osv, noe de da svarer at
de jo kunne tatt med, men det er apenbart ikke dette de fokuserer mest pa. De ville heller ikke
presentert seg selv med a fortelle om sykdommen. Sykdommen virker til 8 komme i en slags
mellomtilstand, som en del av dem som er akseptert, men likevel som en del de ikke gnsker.
Noe som igjen kan utrykke et slags motstridende forhold mellom ideelt og reelt selv. Det
oppleves som de presenterer seg som, er den de ser seg selv som, de egenskaper de har og den
de gnsker a vaere. Det kan virke som de presenterer seg med en selvoppfatning som ikke er
prestasjonsrelatert. Dette kan kanskje fortelle oss at identitet blir gitt mindre fokus ettersom
det ofte kan veere prestasjonsbasert, og dermed kan gi starre risiko for diskrepans mellom
ideelt og reelt selv, noe som kan medfgre at informanten kommer ut med negative vurderinger
av seg selv i mgte med omgivelsene. Den avdgde artisten og foredragsholderen Anne
Margrethe Lund beskriver i dokumentaren «Verekraft» (Winsents, 2009) hvordan man ved
alvorlig kronisk sykdom og de smertefulle prosessene som faglger, kommer til de innerste
lagene av selvet. Her handler det om & bare vere i stedet for a gjere. Og at dette & bare veere,
er godt nok. Jeg opplever at flere av informantene i dette prosjektet har nadd denne samme
forstaelsen. De har veert gjennom store omveltninger og kriser og virker til & ha kommet ut
med en helt annen innstilling til livet, til hvem de er og til hva som er viktig. Informantene
mine forteller og beskriver seg selv gjennomgaende med hvem de er mer enn hva de gjer. Det
viser en trygghet i forhold til seg selv som kanskje gjar at de bedre takler sammenligner i
forhold til samfunnets idealer og sine omgivelser, og forventninger knyttet til roller og
egenskaper. Dette betyr ikke at de ikke mgater pa trusler og risiko, det betyr heller at de har
kommet langt i sin prosess med & kjenne seg selv og med & akseptere sin situasjon. De har
kommet forbi lagene av det ytre og kommet pa sporet av et dyp i seg selv, en klangbunn, som
kanskije lettere far dem tilbake pa sporet igjen nar livet stormer. Alt i alt kan man si at de er i
stedet for a gjere. De er vellykkede og verdifulle fordi de er. Nar de i sine omgivelser mgtes
med avhumanisering, stigma og krav er det lett 4 forsta at det her skapes dissonans. Spesielt
grunnet at denne erfaringen og mestringen man har kommet til, er sveert dyrekjept og holdes

neert hos informantene.

4.2.4 Opplevelse av mestring og kontroll

Som nevnt opplever informantene seg selv som sterke damer. De tar tak i, og tar kontroll over

sin situasjon. De er offensive, bestemmer selv over det meste i sitt liv og gnsker derfor ogsa
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medbestemmelsesrett i de avgjerelser som har innvirkning pa deres liv, eksempelvis knyttet
til medisinsk hjelp. De fremstar meget ressurssterke, har stor tro pa egen styrke og sgker stor
opplevelse av kontroll og mestring i sitt liv. De har tatt i bruk sine egne ressurser for 8 komme
til denne opplevelsen av styrke i eget liv. Denne styrken, som de ofte har oppdaget i
sammenheng med sykdommen, kan veere en stor motstandsfaktor i mgte med livet hardere
sider. Den kan vise til hgy grad av tillit til seg selv og dermed og positiv vurdering av seg selv

og ogsa til utvikling av gode mestringsstrategier:

«Jeg finner jo noe sann, noen krefter, noe uant en eller annen plass inni meg selv... det
fungerer jo pd en eller annen mdte...jeg har en annen styrke hvertfall.»

Alle informantene viser stort mangfold i sine strategier. De forteller om strategier knyttet til &
takle og leve med smerte, den generelle livssituasjonen, det a skulle bevare sine roller,
strategier knyttet til & bevare og beskytte sin selvoppfatning og de bruker strategier som
psykologisk selektivitet til & velge sine referanseomrader og til hva som blir viktige og
uviktige prioriteringer. De bruker bade praktiske og emosjonelle mestringsstrategier, men
0gsa meningsbaserte strategier. Det er tydelig a se at de praver a skape mening, forstaelse og
opplevelse i sine liv. De tar kontroll, selv om de ikke alltid opplever & ha kontroll. Charmanz
(1997) hevder at kampen for kontroll handler om & oppna balanse, og at dette er en kamp
mellom det & kontrollere sykdommen og selv bli kontrollert av den. Dette er et utsagn som
godt beskriver det vi generelt kan trekke ut av informantenes opplevelse av kontroll og
mestring. De gnsker stor grad av empowerment i sine liv og gnsker bestemmelsesrett i sine
mgter. Pa mange mater tar de ogsa denne kontrollen ved a bruke sine mestringsstrategier.
Informantene opplever seg selv som akkurat dette; eksperter pa sin kropp og sin sykdom og
gnsker & bli hart, bli hart og sett for den kompetanse og kunnskap de har om eget liv og egen
kropp. Det a bli gitt stgrre autonomitet og empowerment i mgte med helsetjeneste og
omgivelser vil kunne vare positivt for selvoppfatning, pa den maten at det styrker opplevelse
av mestring, gir ansvar og opplevelse av SOC. | mgte med forventninger og stigma knyttet til
informanten, kan omgivelsene lett glemme hvem informantene egentlig er. Fokus er sa ofte pa
sykdommen, denne ene delen at de lett glemmer dem som hele mennesker med alle sine
kvaliteter og egenskaper. Slike opplevelser skaper frustrasjon og en overkompensering fra

informantens side for & skulle overbevise omgivelsene.

Informantene opplever at de har vert gjennom sveert mye og kommet styrket ut av dette. Noe

som gir en positiv spiraleffekt pa mestringstro, tillit til seg selv og pa deres selvvurdering og
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selvaksept. Noen nevner et for stor kontrollbehov, men knytter dette til at situasjonen som syk
kan oppleves som svart kaotisk og at dette gir dem behov for & ha kontroll pd andre omrader i
livet. Det & miste kontrollen over kroppen kan det vere naturlig a preve a fa kontroll pa andre
deler av livet, det vil si en slags overlevelsesstrategi knyttet til kontroll som ogsa gir mestring.
En slags mate & kompensere for tapet av kontroll over kropp, kan komme til syne ved det &

skulle kontrollere andre deler av sin tilveerelse:

«Det som hjelper meg nar jeg er i en darlig periode er at det er ryddig og greit rundt meg.»,
«Og det kan jo veere en kompensasjon, ja... for det at en har en sykdom og ... og at det er litt
kaos.»

Ved spgrsmal om informantenes innstilling til livet kommer flere av de underliggende
mestringsstrategier fram. Noen forteller om positivitet og positive psykologi som strategi.
Disse informantene beskriver enorme smerter og begrensninger i sitt liv, men det kan virke
som om dette undertrykkes for a overleve og kommer til utrykk ved positivitet knyttet til alle
deler i livet. Som vi ser er ikke dette en strategi som ngdvendigvis betyr at de har det sa bra
som de uttrykker, men som en mate a fokusere og holde seg oppe pa, en kamp for & ikke
havne ned i alt det som oppleves som negativt og vondt. Det blir en ngdvendighet & holde fast
pa den positive tankegangen ettersom man ikke har krefter til a ta tak i og ga inn i det som er
sa smertefullt. Det viser seg spesielt flere forteller om & leve en dag om gangen, noe som av

Charmanz (1997) betegnes som en daglig kamp for overlevelse.:

«For jeg prover bare a leve... jeg har kommet litt til det punktet at jeg lever dagen i dag. Sa
tar jeg det bare derfra. Jeg planlegger svert lite lenger.»

Charmanz mener at dette gjgr at man lever i ndet og at denne strategien er med pa a dempe
negative falelser som frykt, skyld, sinne og selvmedlidenhet og gir en fglelse av at man har
kontroll over disse. Det gir en muligheten til & fokusere pa sykdom, behandling og
livssituasjon uten & bli overveldet av knuste drammer og forventninger som man ikke kan
mgte. Det er mer overkommelig & skulle mestre en dag med dens utfordringer, enn a se for
seg a skulle mestre et helt liv. Ved a fa en falelse av kontroll over dagen vil man kjenne pa en
folelse av & ha klart noe og av at man er pa vei mot a vinne kampen mot sykdommen. Dette
vil dermed veere en meget betydningsfull strategi for gruppen alvorlig kronisk syke ved a gi

stor grad av mestringstro og opplevelse av SOC.
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5 Avsluttende refleksjoner

Resultatene av min intervjuundersgkelse viser flere interessante tendenser og fellestrekk hos
mine informanter. Jeg vil her forsgke & oppsummere disse og samtidig svare pa
problemstillingen: Hvordan opplever unge voksne med ervervet alvorlig kronisk somatisk
sykdom egen selvoppfatning og hvordan vurderer de sine omgivelsers pavirkning pa denne?
Dette gjares ved a fremstille en kort oppsummering av informantenes beskrevne opplevelser

av sine omgivelser, sin selvoppfatning og mulige sammenhenger her.

Tendensene i undersgkelsen viser i hovedsak til at informantene i utvalget vurderer seg selv
positivt og har en positiv selvoppfatning. De har alle opplevd & matte omforme sin
selvoppfatning grunnet sykdommen (Charmanz, 1997), og opplever at de har mestret dette pa
gode mater. De beskriver seg selv i positive ordelag og viser til stor grad av opplevd mestring
og kontroll i sitt hverdagsliv. Dette utdyper informantene pa ulike mater ved a fremheve
positive sider og egenskaper ved seg selv og ved a vise til egne opplevd styrke, motivasjon og
mestringstro. Det viser seg at denne tilsynelatende positive selvoppfatningen imidlertid har
sammenheng med en rekke faktorer og prosesser bade i informantene selv og i deres
omgivelser, og er utviklet til tross for store utfordringer knyttet til dette. Informantene
formidler flere opplevde trusler, eller stress-faktorer, for selvoppfatningen ved a vere alvorlig
kronisk syk. Dette blir forklart med henvisning til selve sykdommen og opplevelsen av denne
i egen kropp, samt med referanse til ulike aspekter ved samhandling med omgivelser og de
nettverk de her har. De trusler mot selvoppfatningen som utkrystalliserer seg i informantenes
svar kan oppsummeres til & handle om: opplevelsen av den dys-fremtredende kropp,
begrensninger i dagligliv, utilstrekkelighet i roller og tap av egenskaper. Videre fremheves
sammenligninger, utfordringer knyttet til mangel pa forstaelse, stigma, opplevelse av mangel
pa kontroll, samt darlig behandling fra omgivelser. Disse faktorene synes a pavirke
informantenes selvoppfatning i stgrre eller mindre grad og pa bade positive og negative mater.
I hovedsak kan det se ut til og tolkes dit hen, at betydningen av faktoren dys-fremtredende
kropp og faktoren stigma blir spesielt fremhevet, noe som kan ha sammenheng med at disse
pavirker og griper inn i flere av de andre faktorer. De ulike beskrivelsene informantene gir av
disse faktorene i sine relasjoner, og hvilken betydning de tillegges deres selvoppfatning synes

i hovedtrekk a vaere avhengig av hvor nere relasjonene oppleves.

80



Vi speiler oss i andre og via dette utvikler vi var oppfatning av oss selv (Mead, 1967). Alle
informantene i dette prosjektet poengterer at omgivelsene har stor betydning for hvordan de
ser og opplever seg selv. Dette beskriver de bade ved eksplisitte utsagn, og mer implisitt ved &
fortelle opplevelser av hvordan omgivelsene har mgtt og mgter dem, og hva disse mgtene gjar
med hvordan de faler seg og opplever seg selv. Informantene viser til bade positive og
negative opplevelser i mgte med sine omgivelser. | all hovedsak formidler informantene at
positive opplevelser pavirker selvoppfatningen pa en positiv mate — det motsatt ved negative
opplevelser. De har opplevelser med dette knyttet bade til sine neere og mer perifere
omgivelser. De opplever sine signifikante andre som de mest betydningsfulle, deretter det
neere primeare nettverk med familie. Venner blir i hovedsak plassert i det ytre primere
nettverk grunnet sykdommens begrensende sider, og ved at de dermed prioriterer sin familie
og de signifikante andre. | sammenheng med negative opplevelser blir spesielt helsetjenesten
fremhevet. | stor grad opplever informantene sakalt avhumanisering her (Travelbee, 2007),
ved at de som mennesker blir sett pa kun som deler, sykdom, tilfelle eller kropp. Grunnet den
kroniske sykdommen opplever de alle denne relasjonen som den som tar mest krefter.
Helsetjenesten blir av alle gitt en betydelig plassering i informantenes primare nettverk,
grunnet ngdvendig, livsvarig og ner kontakt, dette til tross for helsetjenestens mest naturlige
plassering er i det sekundare nettverk. Dette kan bidra til & forklare den spesielle betydningen
informantene oppgir at helsetjenesten har for deres selvoppfatning. Informantene forteller om
opplevelser av i stor grad a bli mgtt som medisinske objekter og misliker medisinens
dualistiske pavirkning. De etterspar emosjonell hjelp og stette og etterlyser en helsetjeneste
som har det som samsvarer med det Rogers (1959) betegner som grunnleggende terapeutisk
holdning og med prinsippene bak empowerment-tradisjonen (Lassen, 2009). Informantene
gnsker a bli sett pa og behandlet som hele mennesker, som hele seg med alt det innebzrer, i
mgte med sine omgivelser. Nar de blir mgtt som oppstykkede deler, truer dette deres
selvoppfatning. og setter dem ogsa i fare for a utvikle lert hjelpelgshet og haplgshet, samt et

falskt selv.

For & opprettholde en selvoppfatning der de far vaere hele og aksepterer og vurderer seg
positivt, ma informantene mestre sine negative opplevelser og trusler i mgte med sin sykdom
og sine omgivelser. Utvalget viser stor grad av variasjon og mestring, ved a benytte en
blanding av bade emosjonsbaserte, praktiske og meningsbaserte mestringsstrategier
(Gjengedal & Rokne Hanestad, 2010). | datamaterialet kommer spesielt psykologisk

selektivitet fram ved at informantene velger sine referansegrupper, verdier, tolkninger,
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standart og aspirasjonsniva, noe som gjar at de i stor grad beskytter sin selvoppfatning.
Informantene beskriver seg selv knyttet til sine ikke-prestasjonsbaserte egenskaper. Det er
narliggende a tolke dette som et forsgk pa a gjere seg selv mindre sarbare for de trusler mot
selvoppfatningen som kan aktiveres av stort fokus pa og hgye krav til prestasjoner pa ulike
omrader. | forlengelsen av dette synes alle informantene & ha kommet til en forstaelse av at de
er mer opptatt av a veere, heller enn a gjare, og opplever med dette & ha kommet narere
kjernen pa hvem de egentlig er. Dette oppleves som en stor styrke og en dyp innsikt i livet,
som de ikke vil vere foruten. | sin hverdag bruker de dette fokuset, samt strategier som
bevisst kontrollplassering, a leve en dag om gangen, positivitet og det som blir uttrykt som
positiv psykologi for & oppleve mestring, mening med tilvaerelsen og livskvalitet. De viser til
betydningen av deres signifikante andre og de positive mgtene i deres omgivelser som
vesentlige for & opprettholde denne gode mestringen og en opplevelse av kontroll og

sammenheng.

Oppsummert er det mye i det fremkomne datamaterialet som vitner om viktigheten av
omgivelsenes betydning for kronisk syke. For & skulle gke denne gruppens opplevelse av
kontroll og sammenheng, som vil kunne bidra til god mestring og opprettholdelse av positiv
selvoppfatning, vil det & mate dem etter deres gnsker, som tilsvarer empowerment og
grunnleggende terapeutiske holdninger, kunne veere viktig. Farst og fremst er det mye om
tilsier at vi i starre grad kan bidra til at de blir sett og mgtt helhetlig, fremfor & bli mgtt med
det som kan betraktes som en fragmentert og «dualistisk» tilnerming (Duesund, 2007).
Informantene fremhever et gnske om a bli mgtt som det hele og sammensatte mennesket de
er. Mine resultater kan med andre ord indikere et behov for, og gnske om, i starre grad a bli
mgtt i samsvar med kroppsfenomenologiens tanker om mennesket som fenomenal kropp,
prinsippene rundt salutogenese og empowerment og ved den terapeutiske grunnholdning.
Utover dette er det naerliggende a reflektere rundt hvordan vi mgter hverandre i vart samfunn
og hvilken plass vare fordommer far i mgte med det som er «annerledes». Det er kanskje slik
at vi alle skulle tatt et ngye blikk pa oss selv, vare fordommer og de stigma vi mgter
hverandre med. Ved a gke bevisstheten rundt de stigma vi har og innremme at disse kanskije
pavirker oss i starre grad enn vi liker a tenke, ved & evaluere dem og forkaste de som truer
andre menneskers selv, og ved a forsgke a sette oss inn i andres opplevelser og situasjon, kan
vi alle veere med pa a skape positivitet og gode vekstvilkar for de som er vare omgivelser.
Alvorlig kronisk syke unge mennesker skal leve i en utfordrende og pagaende kamp resten av

sitt liv. Ikke alle opplever & mestre sin situasjon som mine informanter. Noen velger bort a et
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slikt liv. Nar vi er klar over hvilken effekt omgivelsene har pa oss, i dette tilfelle denne
gruppens opplevelser, ma vi som spesialpedagoger, helsetjeneste og medmennesker i stgrst

mulig grad veaere med a styrke deres selvoppfatning og mestring for a skape best mulig
livskvalitet.
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Vedlegg 1: Intervjuguide

Intervjuguide

Innledning: hensikten med intervjuet. Presentasjon av meg selv og min bakgrunn. Antyde hva
jeg er interessert i a fa vite noe om. Anonymitet og konfidensialitet. (bemerk at det er lov &

ikke svare dersom det ikke fales naturlig eller ok.
-Hvilke tanker gjgr du deg om dette prosjektet og hvorfor sa du ja til & veere med?
Om sykdom

1. Hvordan ser livssituasjonen din ut? Jobb, familie, helse. Hva liker du a gjgre?

Hobbyer, interesser?

2. Hvordan er det for deg & leve med ...(sykdommen)...? Hvordan merker du
sykdommen i hverdagen og hvordan ser en vanlig dag ut for deg? -Begrensede
handlingsmuligheter, begrenset frihet? Pa hvilken mate, hvordan fgles det?

3. Nar ble du syk, fikk diagnose? Hvordan har du opplevd overgangen fra & ga fra frisk
til syk?

4. Opplever du deg som frisk eller syk? Eller begge deler? Hvordan far det «friske»

plass i deg?
Opplevelse av kropp

5. Hvordan vil du beskrive hvordan kroppen din fungerer i dag? Hvordan opplever du

kroppen din og kroppens fungering og hva synes du om den? Verdsetter? Misliker?

6. Opplever du at du av og til kan “glemme” kroppen din eller synes du at den hele tiden
tilstedevaerende? Utdyp hvilke situasjoner, hvordan den merkes og om i positiv eller

negativ forstand.

7. Tenker du ofte pa kroppen din og pa den “syke” kroppen, som eks smerter eller
fraveeret av smerter, problemer med bevegelse el. Hvor ofte, hva minner deg pa

kroppen din? Hva gjer det med deg?
8. Syns du din forstaelse av kroppen har forandret seg de siste arene og pa hvilken mate?

9. Noen opplever at man blir objektivisert som en syk kropp i mgte med samfunn og

omgivelser. Eks: Merkelapp syk, pasient, kropp. Som om noen glemmer at man er et
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helt menneske, men bare ser det som er sykt, symptomer, syk kropp, antakelser om
hva en kan og ikke og behandler en deretter. Har du opplevd dette og hvordan har det

i tilfelle veert?

10. Men man er jo sd mye mer enn disse merkelappene... Nar jeg sier utsagnet “helhetlig
kropp”, hva tenker du da? (friskedel vs. sykedel, alle deler, funksjoner) Opplever du &

bli behandlet som en helhetlig kropp?
Om opplevelsen av deg selv

11. Hvilke egenskaper og kvaliteter tenker du at du har? Hva fgler du at du er god pa og

hva faler du deg mindre god pa? Styrker og svakheter.

12. Hvis du skulle beskrive deg selv til noen du aldri fgr hadde truffet, hva ville du da ha

fortalt? Ville denne beskrivelsen sett annerledes ut fgr du ble syk?

13. Hvem ser du pa nar du ser deg selv og hvordan vurderer du deg selv? Fysisk? Sosialt?
Intellektuelt? Emosjonelt? Moralsk/atferdsmessig? -Det som du na har beskrevet,

tror du det er sann andre ogsa ser pa deg?

14. Har maten du ser og opplever deg selv pa endret seg etter at du ble syk og hvordan
har denne prosessen veert? -Kan du beskrive din selvoppfatningen, far — etter
sykdom? Om det har veert endringer var du forberedt pa at slike endringer kunne

forekomme? Hva har hjulpet deg evt. holdt deg tilbake i denne endringsprosessen?
Omgivelser

15. Hvem vil du si er omgivelsene dine? Familie, venner, evt. Jobb/studiekamerater,

hjelpeapparat, offentlig helsetjeneste. Hvilke roller har du?

16. Hvordan opplever du at dine relasjoner ser og oppfatter deg og hvordan skulle du
gnske at de sa pa deg? -Hvordan tror du deres opplevelse av deg har endret seg etter
at du ble syk?

17. Hvordan opplever du a bli behandlet av relasjonene dine? -Fgler du deg forstatt, sett

og hgrt? Og feler du at omgivelsene behandler deg som likeverdig?

18. Hvordan tror du omgivelsenes mater @ mgte deg pa preger maten du ser pa deg selv?

Pa hvilken mate? Og da i positiv eller negativ grad?

19. Sammenligner du deg ofte med andre? Hvem? Hvordan kommer du ut av de

sammenligningene?
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20. Hvordan ser du pa omgivelsene dine (de andre)?

21. Hvordan tror du at det du tror(antar) andre tenker om deg, kroppen din og kroppens

fungering virker inn pa selvoppfatningen din og hvordan du vurderer deg selv?

22. Hvordan opplevde du deg selv i mgte med omgivelsene dine fgr du ble syk og

hvordan opplever du deg selv i mgte med omgivelsene dine na?
Jevnaldrende

23. Hvordan opplever du deg selv sammenlignet med jevnaldrende? -likheter og
ulikheter? Hvordan opplever du deres interesser, bekymringer og problemer i forhold

til det du opplever? -Hvordan oppfarer de seg mot deg?

24. Hva tenker du om hvordan dine jevnaldrende forholder seg til kropp? Og hvordan ser

du pa deg selv i forhold til deres holdninger?
Hjelpeapparat

25. Hvem og hva vil du karakterisere som ditt hjelpeapparat? -Hvordan har ditt mgte med
offentlig helsetjeneste veert? Hvordan vil du karakterisere det? Utdyp opplevelser,

eksempler, positiv — negativt.

26. Hvordan opplever du at offentlig hjelpeapparat ser pa deg og behandler deg? -
Opplever du her a bli forstatt, sett og hgrt? Blir falelsesmessige tema tatt med? Hva

gjer deres behandling med deg og hvordan du faler deg?

27. Hva ville vaert et “drommehjelpeapparat” for deg og hvordan ville de mott og

behandlet deg?
Samfunnet

28. Hva tenker du samfunnet vart forteller oss om idealkroppen og idealmennesket og

hvordan ser du pa deg selv i forhold til dette?
29. Hvordan opplever du at samfunnet er lagt til rette for deg og for dine utfordringer ?

30. Hva tenker du om pasientrollen og hvordan samfunnet vart behandler pasienter? Hva
faler du selv rundt det & veere pasient? Oppleves det stigmatiserende a ha

merkelappen syk eller pasient? Pa hvilken mate?

Generelt om livet og tiden
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31.

32.

33.

34.

35.

Hvordan synes du livet ditt er? Hva gir mening i livet ditt? Hva er viktig for deg? Hva
vil du karakterisere som et godt liv for deg? Har din innstilling til livet endret seg

etter du ble syk?

Hva i din livssituasjon fgler du at du har kontroll over og hva fgler du at du ikke har
kontroll over? Hva syns du at du mestrer? Hva er du god pa ifht til livssituasjonen

din?
Hva gjer at du mestrer hverdagen din? Hva gir deg mot og styrke? Hva gir deg glede?

Fortid — Framtid. Hva tenker du om fortiden, dvs tiden fer du ble syk? Hva tenker du

om framtiden? Hva drgmmer du om? Hva haper du pa?

Hva kan gjgre at det blir sann du drammer om? Og hvordan kan omgivelsene dine

(nzere relasjoner, hjelpeapparat) hjelpe til med dette?
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Vedlegg 3: Oppklaring rundt arbeidstittel

Da prosjektet startet hadde det arbeidstittel: «Selvoppfatning og kroppsbilde. Ung voksen med
alvorlig kronisk ervervet sykdom». Det var i starre grad vinklet inn mot denne gruppens
kroppsbilde. Ved a fa dypere innsikt i teori pa omradet, gikk jeg underveis i prosessen mer og
mer bort fra dette og ensket heller a fokusere pa individets hele selvoppfatning, ikke bare
kroppsbildet som en del av denne. Omgivelser ble ogsa gitt en starre rolle. Dette gjorde ogsa
at jeg sa meg ngdt til & endre deler av problemstillingen da denne opprinnelig hadde ordet
kroppsbildet inkludert. Jeg endte jeg opp med problemstillingen som tidligere er vist og med
den endelige tittelen «Hel — eller stykkevis og delt?» med undertittel «<En kvalitativ
intervjuundersgkelse av hvordan unge voksne med alvorlig kronisk somatisk sykdom vurderer

egen selvoppfatning og sine omgivelsers pavirkning av denne».

Dette forklarer de ulike titler brukt hos REK, NSD og i den endelige oppgaven
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Daglig ansvarlig Erling Kokkersvold

Student Anne Marie Mellemstrand
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regulert av § 7-27 i personopplysningsforskriften. Personvernombudet tilrdr at prosjektet gjennomfores.

Personvernombudets tilriding forutsetter at prosjektet gjennomferes i trid med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, eventuelle kommentarer samt personopplysnmgsloven/
helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

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

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

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 01.06.2012, rette en henvendelse angende status for
behandlingen av personopplysninger.
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Personvernombudet for forskning (ﬁ)

Prosjektvurdering - Kommentar

Prosjektnr: 28158

Utvalget bestar av 6 unge voksne over 18 &r som lider av kroniske sykdommer. Formélet med
prosjektet er & undersoke hvordan unge voksne med alvorlig kronisk ervervet sykdom opplever seg
selv og sitt kroppsbilde, og hvordan omgivelsene deres pavirker denne opplevelsen. Data samles inn
ved hjelp av personlig intervju.

Forstegangskontakt med utvalget utfores via kontaktperson ved Stavanger Universitetssykehus.
Ombudet anbefaler at personer som ensker & delta i prosjektet tar direkte kontakt med forsker.

Personvernombudet finner at behandlingen av personopplysninger i prosjektet kan hjemles i
personopplysningsloven §§ 8 forste alternativ og 9 a) (samtykke). Det vil i prosjektet bli registrert
sensitive personopplysninger om helseforhold, jf. personopplysningsloven § 2 nr. 8 ¢).

Det gis skriftlig informasjon og innhentes skriftlig samtykke. Personvernombudet finner
informasjonsskrivet godt utformet.

De direkte personidentifiserbare opplysningene er erstattet med et referansenummer som viser til en
navneliste som oppbevares atskilt fra det ovrige datamaterialet.

Prosjektet skal avsluttes 01.06.2012 og innsamlede opplysninger skal da anonymiseres og
lydopptak slettes. Anonymisering innebzrer at direkte personidentifiserende opplysninger som
navn/koblingsnekkel slettes, og at indirekte personidentifiserende opplysninger (sammenstilling av
bakgrunnsopplysninger som f.eks. yrke, alder, kjonn) fjernes eller endres.



Vedlegg 5: Illustrasjon av utvalgsmetode

A ,
P
i< A/

7

Symbolforklaring:
Stjerne —representerer ansvarlig for utvalget , dvs prosjektleder, som startet kontakten.
Trekant — representerer aktuelle informanter som ikke gnsket a delta, eller som ikke passet til kriteriene

Sirkel — representerer informanter som passet til utvalgskriteriene og sa seg villig til 4 delta

Firkant — representerer svkehus

95



Vedlegg 6: Informasjonsskriv

Bryne, 22. september 2011
Foresparsel om a delta i intervju i forbindelse med masteroppgave

Jeg er masterstudent i Spesialpedagogikk ved Universitetet i Oslo og holder nd pa med den
avsluttende masteroppgaven. Temaet for oppgaven er selvoppfatning, omgivelser og sykdom.
Jeg har selv personlig erfaring med & ha vert alvorlig syk i mange ar, noe som har gitt meg et
innblikk i hvordan det kan endre maten omgivelsene behandler en pa og at dette igjen kan

virke inn pa hvordan man ser pa seg selv.

Formalet med prosjektet er, med grunnlag i teori og empiri, a reflektere over, drgfte og ga i
dybden pa hvordan unge voksne med alvorlig kronisk ervervet sykdom opplever seg selv og
sine omgivelser, og dermed gke bevisstheten rundt denne gruppen unge. Det a sette fokus pa
deres opplevelser kan veere en start pa det a utvikle bedre holdninger, tanker og forstaelse
rundt disse unges hverdag. Samt kunne gi vesentlig kunnskap og refleksjon rundt hva som
kan veere gode hjelpetiltak og god statte. Dette gir dermed prosjektet stor spesialpedagogisk

relevans.

For & finne ut av dette, gnsker jeg a intervjue 6 personer i alderen +/- 25 ar og haper at du kan
veere en av disse. Dine opplevelser og erfaringer kan gi veldig verdifull informasjon.
Spersmalene vil blant annet dreie seg om hvordan det oppleves a veare syk og hvordan det er
a ha en syk kropp i et samfunn med sa sterke kroppsideal. Det vil handle om din opplevelse
av deg selv, hvordan du ser pa deg selv og pa din helhetlige kropp, og om hvordan
selvoppfatningen din ble pavirket og evt endret seg av det a bli syk. Det kommer til & handle
om dine omgivelser, som venner, familie og hjelpeapparat, og om dine roller i disse
omgivelsene, samt hvordan du opplever omgivelsenes mate & mgte deg pa og hva det gjar

med deg.

Jeg kommer til & bruke bandopptaker og ta notater mens vi snakker sammen for ikke a miste
informasjon og for & ikke ta opp for mye av din tid. Intervjuet vil ta omtrent halvannen time.

Sammen blir vi enige om tid og sted for intervjuet, alt etter hva som passer din situasjon.

Det er helt frivillig a veere med i dette prosjektet og du har mulighet til & trekke deg nar som
helst underveis uten & matte begrunne dette neermere. Dersom du trekker deg vil alle

innsamlede data om deg straks bli anonymisert. Opplysningene vil bli behandlet
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konfidensielt, og ingen enkeltpersoner vil kunne gjenkjennes i den ferdige oppgaven. Alle
opplysninger anonymiseres og opptakene slettes nar oppgaven er ferdig og sensur er falt,
senest etter innlevering juli 2012. Opplysningene som innhentes skal ikke utleveres til andre
enn min veileder, og vi er begge kjent med at vi er underlagt taushetsplikt og at alle data som

innhentes skal behandles konfidensielt.

Ettersom opplysningene jeg ber om vil vaere av sensitiv karakter da de er personlige for
informanten, er prosjektet meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk

samfunnsvitenskapelig datatjeneste A/S.

Dersom du kunne tenke deg & veere med pa et intervju, er det fint om du skriver under pa den

vedlagte samtykkeerklaeringen og sender den til meg.

Hvis det ellers er noe du lurer pa kan du ringe meg pa +47 41147271, eller sende en e-post il

annemarie.mellemstrand@gmail.com

Du kan ogsa kontakte min veileder Linda Halvorsen, tilknyttet Universitetet i Oslo pa

telefonnummer: +47 47243080 eller pa mailadresse: linda.halvorsen@isp.uio.no

Med vennlig hilsen

Anne Marie Mellemstrand,

Snorresgate 14,

4340 Bryne
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Vedlegg 7: Samtykkeerklaering

Samtykkeerklaering:

Jeg har mottatt informasjon om studien av selvoppfatning og omgivelser hos unge voksen
med alvorlig ervervet kronisk sykdom, og gnsker a la Anne Marie Mellemstrand gjere et
intervju av meg i forbindelse med hennes masteroppgave i spesialpedagogikk ved

Universitetet i Oslo.
Navn:

Adresse:

TIf.nr:

Mailadresse:

SIGNALUL L..eie e Dato:........ Sted:.oooiiiiiiin,
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