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ABSTRAKT
Gabrielsen, Elisabeth 2014.
Det hjemlose menneske — en studie av sykdom og lidelse.

Veiledere: Professor, HVD, Unni A. Lindstrém, Enheten for vardvetenskap, Abo Akademi,
Vasa, og Dosent, HVD, Dagfinn Naden, Enheten for vardvetenskap, Vasa / Professor ved
Institutt for sykepleie, Hagskolen i Oslo og Akershus.

Hensikten med studien har vaert & utdype og gi okt forstéelse for begrepet sykdomslidelse.
Studien har sin forankring i den vardvitenskapelige forskningstradisjon som er utviklet av
Katie Eriksson og hennes medforskere ved Abo Akademi, Vasa. Den overgripende
metodologiske ansatsen har vaert Gadamer’s hermeneutiske filosofi. Avhandlingen er bygd
opp omkring fire delstudier der det overordnede forskningsspersmalet er: Hva er
sykdomslidelse? Det er fire delspersmal: Hvilke kontekstspesifikke drag viser seg nér
pasienten (mennesket) erfarer sykdom og lidelse nar denne erfaring oppstar akutt — kritisk?
(Delstudie 1). Hva forstds semantisk med begrepene akutt, kritisk og kronisk? (Delstudie 2 og
i kappen). Hvordan kan relasjonen mellom det & fa en sykdom og & lide forstas? (Delstudie 3).
Hvordan kan hermeneutisk samtale bidra til & forstd sykdomslidelse? (Delstudie 4).

Den metodologiske tilneermingen har vert: hermeneutiske samtaler med pasienter som har
gjennomgétt akutt hjerteinfarkt (delstudie 1); semantiske analyser av begrepene akutt, kritisk
og kronisk (delstudie 2); vesensbetemmelser av begrepene sykdom og lidelse og fortolkning
av relasjonen mellom dem (delstudie 3); diskusjon om gyldighet i hermeneutiske studier
(delstudie 4).

Resultatene av delstudie 1 viste at pasientene med akutt hjerteinfarkt opplevde seg selv som
mestrende, kompetente og selvgéende. De var vant til 4 ha kontroll, og det var vanskelig for
dem 4a gi fra seg kontrollen. Hvis de kjente uro og angst, var uroen mer knyttet til det & miste
kontrollen i livet enn angsten for selve hjerteinfarktet. Delstudie 2 hadde som mal & avklare
semantisk hva som 14 i begrepene akutt, kritisk og kronisk. Resultatene viste at akuttbegrepet
har hatt et uklart innhold i det norske sprék i de siste 65 ar. Sentrale begrep i den semantiske
analysen var heftig og skarp. Kritisk som begrep har to hovedbetydninger: det & granske noe
kritisk, og det at noe er farlig, det vil si en spisset, preker og farlig situasjon. Kronisk er det
begrepet som peker mest pa tid. Akutt som begrep sier noe om den maten en situasjon oppstar
pa, men lite om hva som oppstar. I delstudie 3 diskuteres forholdet mellom sykdom og lidelse.
Nar disse fenomen blir uttrykt gjennom en aktiv verbform, kommer det klarere frem at det
mennesket erfarer ved sykdom og lidelse er at det er i stadig bevegelse mot helse eller i ulike
stadier av det & tilsykne. P& ontologisk niva kan forholdet mellom det & tilsykne og a lide
forstas nesten sammenfallende, men med overlappende spraklige nyanser. Diskusjonen i
delstudie 4 tar opp om horisontsammensmelting mellom ulike perspektiver hos deltagerne i
samtaler kan vare en méte & vurdere gyldighet i hermeneutiske studier pa.



Nokkelord: sykdom, tilsykne, lidelse, lide, pine, pines, utholdenhet, utholde, fremmedgjort,
hjemles, akutt, kritisk, kronisk, omsorg, sykepleie, begrepsbestemmelse, hermeneutikk,
gyldighet av hermeneutiske studier, horisontsammensmelting.



ABSTRACT
Gabrielsen, Elisabeth 2014.
The homeless human being -a study of disease, illness and suffering.

Supervisors: Professor, HVD, Unni A. Lindstrom, Enheten for vardvetenskap, Department of
Caring Science, Abo Akademi University, Vasa, and Docent, HVD, Dagfinn Naden, Enheten
for vardvetenskap, Department of Caring Science, Abo Akademi University, Vasa / Professor
at Department of Nursing, Oslo and Akershus University College of Applied Sciences.

The overall aim of this study was to achieve a deeper understanding of the relationship
between human suffering, disease and illness. The study is rooted in the health-care scientific
research tradition as developed by Eriksson and her co-researchers at Abo Academi
University in Vasa. The over-riding methodological initiative was Gadamer’s hermeneutic
philosophy. The dissertation consist of four sub-studies.

The main research question is: What is suffering of illness and disease? Sub-questions:
Which characteristics occur when people experience being acutely ill (Article I)? What do the
concepts acute, critical and chronic mean semantically (Article II)? In which way does the
relation between the human being’s experience of disease, illness and suffering, be manifested
and understood? How does one characterize the relationship between the experience of
contracting disease, illness and suffering (Article IIT1)? How can the hermeneutical
conversation contribute to the understanding of suffering caused by disease and illness
(Article IV)?

The methodological approach has been hermeneutic conversations with patients who have
experienced acute myocardial infarction (Sub-study 1). Semantic analysis of the concepts:
acute, critical and chronic (Sub-study 2). Sub-study 3 describes the phenomena disease,
illness and suffering and expands on the relationship between these phenomena. In Sub-study
4, the trustworthiness of hermeneutic studies is discussed.

The results of sub-study 1 showed that patients with acute myocardial infarction saw
themselves as coping, competent, and autonomous individuals. They were used to exercising
control, and it was difficult for them to relinquish control. If they felt unease and fear, the
unease was more associated with losing control of their life than fear of the infarction itself.
The semantic analysis of acute in sub-study 2 revealed that the concept acute has had an
unclear content in the Norwegian language over the past 65 years. Important concepts in the
semantic analysis were concepts such as intense and sharp. The concept, critical has two
principal meanings. One is to examine something in a critical manner, and the other is that
something is critical. This means to say, a heightened, precarious, and dangerous situation.
Chronic is a concept that refers mainly to time. Acute, as a concept, says something about the
way a situation arises, but not much about what it is that arises. In sub-study, 3 the relation
between disease, illness and suffering is discussed. The expression of illness and suffering as
verbs can convey more clearly what it is that occurs with persons who experience disease,
illness and suffering. Disease and illness are necessarily not something one has, but one is
constantly moving toward health or is in various stages of falling ill. In addition, suffering is
something one is, more than something one has. On an ontological level, the relationship
between the verbs to fall ill and suffer can be understood as being almost synonymous, but
with overlapping linguistic nuances. The discussion in sub-study 4 focuses on trustworthiness
in hermeneutical studies.



Keywords: Disease, illness, suffering, suffer, agony, endure, endurance, alienation, homeless,
acute, critical, chronic, care, nursing, semantic analysis, hermeneutic, trustworthiness, fusion
of horizons
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1. INNLEDNING

Denne avhandlingen har sin forankring i Erikssons caritative virdteori' og det
vardvitenskapelige perspektivet slik det er utviklet av Eriksson og hennes medforskere ved
Abo Akademi.? Innen denne tenkningen forstis mennesket som en enhet av kropp, sjel og and
og som religios i sin natur (Eriksson, 2001; Sivonen & Kasén, 2003; Lindstrom, Lindholm &
Zetterlund, 2006).3 Avhandlingens fokus har vert 4 forsta det syke mennesket, og hvordan det

a veere syk pavirker menneskets enhet av kropp, sjel og and.

Den lidelsen Eriksson (1995, 2006) kaller sykdomslidelse* har veert min forskningsinteresse.
Avhandlingen seker & utdype og & gi okt forstdelse for ssmmenhengen mellom pasientens
sykdom og lidelse som et universelt fenomen. Det lidende og syke mennesket befinner seg
imidlertid oftest innenfor en kontekst. Fokus i avhandlingen er derfor bade den universelle og
kontekstuelle sykdomslidelsen. Den konteksten jeg valgte for kunnskapssekingen om
pasienters sykdomslidelse, er pasienter som erfarer’ 4 ha fétt hjerteinfarkt for forste gang og
legges inn pa sykehus. Konteksten er ogsd preget av hvordan sykdomstilstanden oppstar.
Mennesket erfarer, i tillegg til det & ha fatt sykdommen hjerteinfarkt, ogsa at denne tilstanden
kommer akutt. Det lidende menneskets erfaringer i forbindelse med det a bli akutt syk og fa

en sykdom er saken (tysk, die Sache)® denne avhandlingen soker 4 besvare.

1 Eriksson og Lindstrém (2009) presiserer hva som er viktig i vardvitenskapen: "Vardandets sak har alltid varit
att lindra lidande och att tjana liv och hédlsa i en anda av karlek, caritas samt vdrna om patientens vardighet.
Vardvetenskap bar pa ett |6fte till patienten om att generera kunskap for att forverkliga denna vardandets
mission. Ett grundantagande inom caring traditionen ar att det finns en kédrna, en grundlaggande substans som
ar tidlos och evig och uttrykk for vardandets 'sak' och ethos dvs. kédrlek — och barhartighetstanken" (ibid, 1).

2 Vardvitenskap som akademisk disiplin er ved Abo Akademi i Finland knyttet til temaet véird og ikke til en
enkelt profesjon slik sykepleievitenskap er i Norge. Forskerens bruk av begrepene vard og vdrdvitenskap skal
forstas i samsvar med folgende presisering: I Norge finnes ikke ordet vard slik dette anvendes i Finland. Det
nermeste norske ordet for vdrd er omsorg. I avhandlingen brukes bade begrepene omsorg, vdrd og sykepleie.
Meningsinnholdet i det norske ordet omsorg er narmest synonymt med det Eriksson (1987) kaller for vardande
vard. Selv om vdrd ikke passer inn i den norske spréakdrakten, bruker forskeren dette nar det referer til kilder som
anvender begrepet. Nar termen vard anvendes, kursiveres begrepet (Naden, 1998, 15). Sykepleie og omsorg
brukes nar det refereres til klinisk praksis.

3 Lindstrédm, Lindholm og Zetterlund, 2006, 191, har presentert den caritative virdteorien (Tomey & Alligood,
red.). Eriksson fremholdes som en av pionerene innen vardvitenskapen i Norden. Den cartitative vardteorien har
vert i jevn utvikling, noe som er synliggjort gjennom enhetens akademiske avhandlinger (Eriksson & Lindstrom,
2009, 12).

* Tre typer av menneskelig lidelse loftes frem: livslidelse, sykdoms- og pleielidelse (Eriksson, 1995, 2006).

3 I denne sammenhengen brukes erfaringsbegrepet som en spréaklig tydeliggjoring av den kontekstuelle
sykdomslidelsen og ikke som en del av en fenomenologisk tilnaerming.

6| hermeneutisk metodologi brukes begrepet saken (tysk. die Sache, eng. the subject matter), som det
sentreringspunkt fortolkningen skal kaste lys over og komme til forstaelse av (Gadamer, 2004, 278). Saken blir i
avhandlingen brukt som et avklart begrep innen hermeneutikken.



2006; Eriksson & Lindstrém, 2009).” Fokus for teorigenerering nir mennesket erfarer
sykdomslidelse innenfor en kontekst, herer inn under den kliniske vardvitenskapen (Eriksson
& Lindstrom, 2003). Konteksten avhandlingen tar utgangspunkt i, er pasienter som erfarer

sykdomslidelse i den akutte fasen av sykdomstilstanden.

Begrepet sykdomslidelse blir utforsket ved hjelp av Erikssons (1997, 2010) modell for
begrepsbestemmelse. Denne har bade en kontekstuell og en ontologisk tilneerming. Begrepet
avklares gjennom fire metodiske tilneerminger som vesensbestemmelse, semantisk
begrepsbestemmelse, empirisk tilneerming og gjennom & forsta begrepet i dets
meningssammenheng (ibid.). Forskningen bygger p& den ontologien som har vert utviklet
innen vérdvitenskapen ved Abo Akademi, og tar utgangspunkt i de avklaringer som er gjort

ndr det gjelder mennesket, helse, lidelse, omsorg og verden (Eriksson & Lindstrom, 2000).

Avhandlingens oppbygging

Avhandlingen er bygd opp omkring fire delstudier som tar utgangspunkt i bade teoretisk og
empirisk materiale. Jeg redegjor i innledningen (1) for forskningsinteressen knyttet til de
akutt-kritisk syke pasientene og for avhandlingens oppbygging. I kapittel 2 utdypes det
teoretiske perspektivet, forskningsoversikten og den vardvitenskapelige begrunnelsen for
studien. Jeg presenterer i kapittelet de aksiomene som er aktuelle for studien. Disse aksiomene
er aksiomet om enheten kropp, sjel og dnd og helse og lidelse. Forskningsoversikten gir
videre en begrunnelse for hvorfor studien er viktig. I kapittel 3 presenteres studiens hensikt,
forskningsspersmal, samt studiens design. I kapittel 4 tar jeg opp studiens metodologiske
utgangspunkt, og i kapittel 5 beskrives selve gjennomferingen av studien. De etiske
utfordringene studien reiser nar det gjelder utgangspunkt og gjennomfering, blir presentert i
kapittel 6. I kapittel 7 presenteres de nye resultatene som har steget frem i fortolkningen, og i

kapittel 8 diskuterer jeg den nye forstielsen av sykdomslidelse sett i forhold til

7 ”Den systematiske vardvetenskapen undersoker férutsattninger och motiv fér vardandet, dess historiska
forankring och relevanta vetenskapsteoretiska och metodologiska fragestallningar. Den kliniska
vardvetenskapens barande idé &r att i en given kontext uppenbara ett djupare meningssammenhang genom att
tydliggora det monster som bar drag av den genuina vardvetenskapens teorikarna och ethos” (Eriksson &
Lindstrém, 2000, 6). I den anvendte forskningen er fokus pa selve tilegnelsen i klinisk kontekst der kontekstens
spesifikke drag fremtrer. Eriksson og Lindstrom (2003), Lindstrom et al. (2006) og Eriksson og Lindstrom
(2009, 5) synliggjer hvordan utviklingen av kunnskapsbeholdningen har funnet sted innen vardvitenskapen.



vardvitenskapen og hvilke konsekvenser den nye forstaelsen av sykdomslidelse kan f& for
forstaelsen av aksiomet om at mennesket er en enhet av kropp, sjel og dnd. Jeg diskuterer
videre hvilke konsekvenser den nye forstéelsen far nér det gjelder & ivareta pasienters omsorg,

pleie og behandling.



2. TEORETISK PERSPEKTIV

Dette kapittelet utdyper det vardvitenskapelige perspektivet og presenterer
forskningsoversikten. Avslutningsvis begrunnes det hvordan denne gjennomgangen har fort

til at studien har fétt sitt aktuelle design, hensikt og de presenterte forskningsspersmal.

Vardvitenskapens sak

Viardvitenskapens sak er slik den er utviklet av Eriksson og hennes medforskere ved Abo
Akademi i Vasa d lindre lidelse og d tjene liv og helse i kjcerlighet og barmhjertighet
(Eriksson & Lindstrom, 2009, 1). Eriksson og Lindstrom (2003) redegjor for utviklingen
innen klinisk vardvitenskap. Eriksson (2003) peker pa viktigheten av & ha et klart og uttalt
ethos innen vardvitenskapen. Lindstrom og Lindholm (2003) utdyper hvordan konteksten og
meningssammenhengen er viktige omrader & fortolke i klinisk vérdvitenskap. Sivonen og
Kasén (2003) gir en utdypning av enheten menneske — kropp, sjel og dnd og Wiklund (2003)

synliggjer hvordan det lidende mennesket erfarer livet som kamp.

Vardvitenskapens oppdrag er dypest sett et lafte til pasienten. Det & utvikle kunnskap om
sykdomslidelse vil kunne tjene denne saken. Vardvitenskapens kunnskapsobjekt er & utvikle
omsorgsfaget og omsette faget i omsorgshandlinger. Vérdvitenskapens oppdrag er & pavise at
omsorgsarbeidet tar utgangspunkt i kjernen, caritas. Det & artikulere et eget teoretisk
perspektiv (Eriksson & Lindstrom, 2009, 1) har vaert av avgjerende betydning for utviklingen
av vardvitenskapen som en autonom vitenskap. Hermeneutikken har veert et viktig
metodologisk valg helt siden 1970-tallet. Med sin &pne og grenseoverskridende tilneerming
apner den for en dypere forstaelse av hva vdrd handler om (Eriksson, Lindstrom, Lindholm &

Matilainen, 2007; Fredriksson, 2007; Séderlund, 2007).%

8 Eriksson et al. presiserer at hermeneutikken har veert med hele tiden og preget vardvitenskapelig metodologi. I
70-arene ble det lagt vekt pa begrepsbestemmelse og tydelighet pa innhold av begreper som ble brukt i
vitenskapen (Koort, 1975). Eriksson har senere utviklet denne tenkningen (1997, 2010) gjennom en modell for
begrepsbestemmelse. Metodologisk utdypning gis ogsé i Broar (Eriksson, 1992). Betydningen av hermeneutisk
metodologi innen tradisjonen utdypes ytterligere i Gryning III (Eriksson & Lindstrém, 2007). Teoribegrepet
innen vardvitenskapen diskuteres av Fredriksson (2007) og hermeneutikk som praksis i vardvitenskap utdypes av
Soderlund (2007).



Kunnskapssekingen innenfor vardvitenskapen startet med den systematiske vardvitenskapen
der hovedvekten ble lagt pa grunnforskning. Det vardvitenskapelige utgangspunktet
(Eriksson, 2001) gir et klart syn pd mennesket, helseforstielsen, lidelsen og verden. Disse
stillingsantagelsene er formulert som aksiomer. Aksiomene har med drene blitt revidert og

nye er kommet til etter som kunnskapstilfanget innenfor vitenskapen har okt.

Utgangspunktet for avhandlingen er, gjennom det teoretiske perspektivet som utgér fra
vardvitenskapens ontologi med dets aksiomer og teser, & bestemme innholdet i begrepet
sykdomslidelse. Forstaelsen av enheten kropp, sjel og dnd, lidelse og helse, blir presentert

under valgte aksiomer og teser.

Barende aksiomer

Sentrale aksiomer i denne avhandlingen er mdnniskan dr i grunden enheten, kropp, sjdl og
ande, lidande dr oskiljaktig del av livet og hdlsa dr mer en frdanvaro av sjukdom (Eriksson,
2001; Lindstrdm et al. 2006). Begrepene menneske, kropp, sjel og &nd er tidligere analysert
med begrepsbestemmelser (Sivonen & Kasen, 2003, 89—90). Forfatterne oppsummerer og
viser i sin analyse av begrepet menneske hvordan den jodisk-kristne tenkningen har influert
var oppfatning av mennesket. Skapertanken har statt sentralt. Begrepene kropp, sjel og and
viser seg gjennom begrepsbestemmelsene som en enhet med ulike dimensjoner.
Begrepsanalysen stotter forstdelsen av mennesket som en enhet, og pa den méten stotter den

opp under det vardvitenskapelige menneskebildet.

Lindwall (2004) fortolker fenomenet kropp ontologisk og kontekstuelt. Hva enheten bestér i,
og hvordan sykdom eventuelt endrer en enhet mellom kropp, sjel og and, er imidlertid
sparsomt beskrevet. Det er nadvendig & generere mer kunnskap om hva enheten bestér i.
Hvordan enheten blir krenket og hvordan denne manifesteres hos mennesket ved sykdom,

trenger ytterligere utdypning innen véardvitenskapen.

Begrepene enhet, integrasjon og helhet brukes ofte overlappende om enn ikke synonymt i
vérdvitenskapen. Sivonen og Kasén (2003, 89-93) bruker begrepet enhet nér de fortolker de
ulike diskriminasjonsparadigmene av mennesket, kropp, sjel og dnd. De viser til at begrepene

helse, friskhet og integritet herer sammen. De sper om begrepet integritet blir krenket ved



sykdom. Nér mennesket far en sykdom, kan det se ut som integritet er det begrepet som er
mest brukt, fremfor bruken av begrepet enheten. Andersson (2000, 40—41) har ved en
semantisk studie av begrepet integritet kommet frem til tre betydninger: integritet som en
tilstand av helhet, integritet som personlig sfere og integritet som tegn pa verdifulle moralske

karakteregenskaper.

Lidelsesforskningen ved Abo Akademi har benyttet forskjellige metodologiske tilnzerminger
som idé-historisk metode, begrepsanalytisk og empirisk tiln@rming. Erikssons teori om
lidelse og det & lindre lidelse tydeliggjor de ontologiske utgangspunktene bade i klinisk
praksis og klinisk forskning (Eriksson, 1987 og 2001; Eriksson & Lindstrém, 2000, 2003;
Eriksson, Nordman & Myllymiki, 1999). Menneskers erfaringer nar de er syke og lider, er
blitt behandlet i flere studier. Mange doktorgradsavhandlinger retter oppmerksomheten mot

pasienter med ulike medisinske tilstander og sykdommer.

Jeg har i litteraturgjennomgangen for denne aktuelle studien valgt & ha som utgangspunkt
studier innen nursing og caring science i Norden og har segkt internasjonalt innen caring
science ut fra sekeordene disease, illness og caring science. Pasienters eksistensielle
utfordringer nar de erfarer a fa brystkreft (Arman, 2003), det & leve néar hapet om & bli frisk av
kreft ikke lenger er til stede (Saeteren, 2006; Rydahl Hansen, 2003), ensomhet hos alvorlig
psykisk syke pasienter (Nilsson, 2004), den kamp hjerteopererte pasienter gjennomlever nar
de er syke (Wiklund, 2000) og den andelige dimensjonen ved lidelse og hjertesykdom
(Raholm, 2001), har vaert omrader som har vert utforsket. Det kan likevel se ut som det er
menneskets livslidelse man har hatt sterst fokus pa i lidelsesforskningen, og det er der
kunnskapsbeholdningen er storst. Det er sparsomt med kunnskap om sykdomslidelse. Det
som gjer det nedvendig & utforske dette fenomenet, er at det i forstaelsen av det ssmmensatte

begrepet sykdomslidelse, ogsé fordres forstaelse av hvordan man ser pa sykdom.

Lidelse er ikke noe som kan skilles fra selve livet. Lidelse og helse utgjer hverandres
forutsetninger. Helse er dessuten mer enn fraver av sykdom. De nevnte aksiomene ser pa
lidelse, helse og sykdom som fenomener som stér i gjensidig forhold til hverandre. Ulike
aspekter ved lidelse er utforsket og beskrevet (Eriksson, 1993b,1995). Helse og lidelse erfares
pa tre nivaer og er beskrevet som det d ha lidelse, d veere i lidelse og d bli til i livets kamp.
Det 4 lindre lidelse kan eksempelvis gjores gjennom offer, forsoning, bidra til & gi hép, ved &

troste og i felleskapet & utvikle evnen til & tjene sin neste i kjarlighet.



Sykdomsbegrepet fremkommer i aksiomet om at helse er mer enn fraveer av sykdom. Det
syke mennesket er det lidende mennesket. Det kan se ut som man innen vardvitenskapen slik
den er utviklet av Eriksson (1995, 2006) og hennes medforskere ved Abo Akademi, har hatt
mest fokus pa det lidende mennesket. Hvordan selve sykdommen forstds nér mennesket lider,
er mindre utforsket. Sykdomslidelse som begrep fordrer et innhold bade nar det gjelder
sykdom og lidelse. Sykdom og behandling ma sees i sammenheng. Klassifikasjonssystemet
av diagnoser som i stor grad er utarbeidet innen det medisinske paradigmet, samsvarer ikke
alltid med en sykdomsforstéelse av helse og sykdom som er forenlig med vardvitenskapelig
tenkning. Hvis man skal kunne forstd, ma ogsa sammenhengen begrepene stér i, forstas. Piltz
(1991) fremholder at moderne vitenskapsteoris viktigste resultat er at det ikke lenger finnes
fritt svevende fakta. Vi oppfatter alltid fakta i lys av visse antagelser som heller ikke bygger
pa observasjon av fakta. Det er ontologien, det rammeverket vi har, som péavirker hvordan
virkeligheten ser ut og fungerer. Den blir ordnet og tolket slik vi opplever og sanser
virkeligheten. Det er derfor viktig at helse, lidelse og sykdom forstas i sin sammenheng ut fra

det paradigmet som den vardvitenskapelige tradisjonen bygger pa.

De omradene innen lidelsesforskningen som er lite utforsket, er det d ha manglende evne til d
lide (Eriksson, 1995). Hvis pasienten som lider, har manglende evne til & erkjenne dette, men
kan erkjenne medisinske symptomer, kan det lett fore til at pasienten kun blir forstétt ut fra
sine symptomer. En slik situasjon gir i liten grad lindring av lidelsen fordi den ikke er erkjent.
Det & kunne se hvordan mennesket forholder seg, bade til sin lidelse og sykdommen, gir storre

mulighet til & lindre det som er menneskets erfarte situasjon.

Min antagelse har vert at mennesker som erfarer sykdom, opplever en helt spesiell form for
lidelse som er av universell karakter. Konteksten denne lidelsen erfares innenfor, eksempelvis

som selve sykdommen og at den kommer akutt, gir sykdomslidelsen kontekstuelle drag.

Forskningsoversikt

I forskningsoversikten presenteres en oversikt over pasienter som er blitt rammet av
sykdomslidelse ved akutt oppstétt sykdom. Fenomenene sykdom og lidelse er gjenstand for
kunnskapsutvikling innenfor ulike forskningstradisjoner. Forskningsoversikten har blitt

komplettert gjennom ulike steg i forskningsprosessen. Datainnsamlingen har skjedd under



forskningsprosessens gang og har basert seg pa sek hovedsakelig i vitenskapelige databaser
som Cinahl og Medline.’ I denne avhandlingen er mitt stasted for kunnskapsutvikling caring-
science tradisjonen, og denne tradisjonen utgjer et viktig utgangspunkt for den forskningen
som presenteres i forskningsoversikten. Forskningsoversikten presenterer ogsé forskning som
er gjort innen fagfeltene medisin og psykologi der fokus har vert pasienter med akutt oppstatt
hjerteinfarkt og konsekvenser for pasienten av & ha fatt sykdommen. Det har ikke veert et mal
a presentere bredden i den forskningen som finnes innen de ulike forskningsfeltene som
omhandler menneskelig sykdom og lidelse. Det er menneskets erfaringer med sykdom og
lidelse innen konteksten akutt hjerteinfarkt som jeg har begrenset segket til. Medisinsk

forskning rettet mot behandling av hjertesykdommer er ikke tatt med."°

Aktuell forskning som omhandler menneskelig sykdom og lidelse

Ulike doktorgradsavhandlinger avlagt innen vérdvitenskap ved Abo Akademi ble kort
presentert innledningsvis under vardvitenskapens sak. I denne forskningsoversikten blir noen
av disse avhandlingene ytterligere utdypet. Det presenteres i tillegg nyere forskning innen

caring-science.

Arman, Backman, Carlsson og Hamrin (2006) har studert kvinner som fér brystkreft, og
hvordan de forholder seg til den behandlingen som gis. Deres antagelser er at en persons tro,

som er formet av personens livsoppfatning og kultur, er avgjerende for hvordan mennesket

° Det ble i 2003 og 2006, fer publisering av artikkel I (Gabrielsen, Ndden & Lindstrom, 2007) gjort sek der
emneordene var acute patients, experiences, acute myocardial infarction, coping, nursing and caring. Det var
mange treff pa hvert av begrepene, men fa treff nar sekeordene ble kombinert. I 2012 ble nye sok gjort i
CINAHL og Medline pé sekeordene endure/enduring, acute disease, myocardial infarction, critical illness,
suffering, anguish, torment, life experience, coping, psychological and physiological adaption, nursing care,
sense of coherence, stress. Det var fa treff pa sekeordene ogsé i 2012 nér kombinasjonen av sgkeord var bade
sykdom og lidelse (vedlegg 1). Det ble pa samtlige sok brukt emneord og i liten grad nekkelord.

10 Det ble i 2012 sokt i CIHNAL pa sekeordene disease and illness, suffering, caring science, caring and science
separat. Treffene var suffering (1447), disease and illness (105), caring science (143) og caring and science (3).
Kombinasjon av caring science og suffering gav 20 treff, mens det kun var ett treff ved kombinasjon av caring
science og disease and illness. Ved & kombinere bade sykdom, lidelse og caring science var det ingen treff.
Aktuell forskning av Lohne og Severinsson (2004, 2005, 2006a, 2006b), Lohne (2009) og Lohne, Heer,
Andersen, Miaskowski, Kongerud og Rusteen (2010) ble tatt med gjennom manuelt sok pa forfatter pa grunn av
temaets aktualitet i avhandlingen.

Det ble i september 2013 gjort et nytt sek i CINHAL for om mulig & fa treff pa kombinasjonen sykdom og lidelse
innen caring og nursing science. Sekeordene ble utvidet med endure, anguish og torment for a konkretisere
substansen i lidelse. Det var ingen treff pa disse sekeordene i kombinasjon.



forstar sin sykdom og dens opprinnelse. Sykdommens opprinnelse og den tilknytning dette
matte ha til menneskets levde liv og arv, er tema i studien. Slik man forstar seg selv og sitt liv,

sin livsstil og arv har hatt betydning for utvikling av den sykdommen de har ftt.

Saeteren (2006) har i arbeidet med sin doktorgradsavhandling mett mennesker med
uhelbredelig kreft som beskriver hvordan deres siste fase av livet er. Den siste fasen av livet
viser en vei der deres forhold til dem selv, Gud eller en annen hgyere makt som naturen,
utgjer deres meningssammenheng. Deres kamp bestar i spennet mellom utleverthet,
imetekommelse og bekreftelse. Pasientene er ensomme i denne kampen. Det at de blir
bekreftet av andre, er derfor med pé & lindre deres lidelse. Naden og Saeteren (2006, 2009)
viser hvordan kreftpasienter opplever a bli bekreftet av sykepleiere. De fremhever at nér
pasienter opplever & bli bekreftet ved at noen berer vitnesbyrd om hvordan de erfarer

situasjonen, er det med pé & gi lindring i deres lidelse (ibid. 2009, 47).

Ré&holm og Eriksson (2001), R&holm (2002, 2003) og Réholm, Eriksson, Lindholm og
Santavirta (2004) har sett pd sammenhengen mellom den dndelige og fysiske dimensjonen
ved sykdom. Pasientgruppen som forskerne studerer, er pasienter som gjennomgér coronar
bypass-operasjon. Nar mennesker blir alvorlig syke, blir ogsé betydningen av de dndelige
spersmaél sterre. Resultatene viser en signifikant forskjell mellom menn og kvinner (Raholm
et al., 2004). Wiklund (2000, 2009) viser hvordan det & ha hjertesykdom og & gjennomgé en

coronar bypass-operasjon gjor livet til en arena for kamp og drama med stor grad av lidelse.

Ensomhet hos mennesker med alvorlig psykiatrisk diagnose er beskrevet av Nilsson et al.
(2008). Lengselen var tonen i ensomhetens melodi. Ensomhet og mangel pa bekreftelse pé et
dypere niva, som ogsa Néaden og Sateren (2006) fremhever, har flere likhetstrekk i resultatene

til tross for ulike kontekster.

Kristofferzon, Lofmark og Carlsson (2007, 2008) har undersekt hvordan menn og kvinner
som blir rammet av hjerteinfarkt, gjenvinner balanse og hép i hverdagen etter gjennomgéatt
sykdom. De meter sine deltagere rett etter & ha blitt rammet av sykdommen (ibid. 2007) og
etter 4-6 maneder (ibid. 2008). Resultatene viser personer som kjempet for & gjenvinne
kontroll og som forte samtaler med seg selv og kommuniserte med sitt nettverk. Etter 4-6
méneder gav mange ogsd uttrykk for at det hadde vaert positive ringvirkninger av 4 ha blitt
rammet av sykdom. Livet hadde fatt nye verdier og hap for fremtiden. Dette gav de fleste

personer i undersgkelsen mulighet til & gjenvinne balansen i hverdagen.
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Lohne og Severinsson (2004a; 2005, 2006a) og Lohne (2006b) studerte hvordan mennesker
som er péfort ryggmargsskader opplever at hdpet har betydning i deres situasjon. De
empiriske data er innhentet to uker og ca. ett dr etter skaden fant sted. Studiens hovedfunn
viser hvordan de skadede opplever at deres liv er en kamp mellom hép og lidelse (Lohne
2006b). Studien har sitt fokus mest rettet mot den lidelsen mennesker som blir
ryggmargsskadet, opplever. Lohne (2009) synliggjor gjennom beretninger fra ti
ryggmargsskadede hva de erfarte umiddelbart etter at skaden oppstod. De opplevde
emosjonell lidelse som fortvilelse og panikk da de ble skadet, men ogsa engstelse, forvirring,
sorg, skyld, aggresjon og depresjon. Pasienters totalopplevelse av & ha blitt skadet, ble farget
av arsaken til ulykken og om skadene var selvforskyldt eller om de hadde fatt heltestatus ved

a ha veert til hjelp for andre.

Lohne, Heer, Andersen, Miaskowski, Kongerud og Rusteen (2010) studerte ssmmenhengen
mellom smerter og kronisk obstruktiv lungelidelse (chronic obctructive pulmonary disease
(COPD). Uutholdelig smerte i skuldre, nakke, overarm og bryst er erfaringer pasientene
rapporterer om. Man er lukket inne i kroppen og skjovet ut fra omgivelsene. Det ble beskrevet
alvorlige symptomer som oppstod samtidig, for eksempel sgvnvansker, andpustenhet og
engstelse. Lohne et al. viser i denne artikkelen hvordan en medisinsk diagnose gir pasienter

plager og lidelser som bererer hele livet.
Oppsummering av forskning knyttet til sykdom og lidelse

Opversikten viser studier som i stor grad har fokus pd menneskers lidelse nar de er syke og
plagede. De fleste studiene viser til ssmmenhengen mellom erfaring av sykdom og
symptomer, men denne gjores mer implisitt enn som et tydelig fokus. Sammenhengen mellom
den erfarte sykdomstilstand og erfaring av lidelse, er derfor et omrade det er lite forskning pa.
Det ble utgangspunktet for 4 studere sammenhengen mellom sykdom og lidelse i denne

avhandlingen.

Aktuell forskning som omhandler pasienter som rammes av akutt hjertesykdom

Det har innen fagfeltene psykologi og psykiatri vaert forsket pa pasientgrupper som har fétt
hjerteinfarkt, og som tidligere har vert diagnostisert med psykiatriske diagnoser for de fikk
hjerteinfarkt. Disse gruppene har vert plaget med psykisk ubehag som folge av
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hjerteinfarktet. Resultatene viste at psykiske plager som folge av hjerteinfarktet gikk over uten
spesiell behandling (Lloyd & Crowley,1983). Havik og Meland (1986, 1987) dokumenterer
hvordan ulike pasienter som har fatt hjerteinfarkt, har en tendens til & fornekte den erfarte
sykdomstilstanden og hvilke konsekvenser det kan fa for dem inn i fremtiden. Konsekvenser
av psykisk ubalanse kan ogsa gi forverring av hjertets tilstand. Deollet og Brutsaert (1998),
von Kiénel, Mills, Fainman og Dimsdale (2001), Mittelman, Malclure, Sherewood, Mulry,
Tofler, Jacobs, Fridman, Benson og Muller, Musselman, Evans og Nemeroff (1998),
Kubanskyet, Kawachi, Weiss og Sparrow (1998) og Sirois og Burg (2003) er blant flere
forskere som har dokumentert psykiske konsekvenser av gjennomgatt hjerteinfarkt. De peker
ogsa pa hvilke personlighetstyper som synes & a4 denne sykdommen. Ulike emosjonelle
forstyrrelser som fornektelse av oppstatt sykdom, eksempelvis ved hjerteinfarkt,
folelsesmessige utfordringer som angst, depresjon og negative folelser som sinne og

fiendtlighet, er dokumentert. Dette er funn som ogsé er dokmentert i nyere studier.!!

En review-analyse (Kent & Shapiro, 2009) viser sammenheng mellom depresjon og
hjerteproblemer, og en meta-analyse (Roest, Martens de Jonge & Denollet, 2010) viser
sammenheng mellom angst og hjertelidelser. Depresjon etter gjennomgétt hjerteinfarkt
synliggjer at ulike personlighetstyper som A og D er spesielt utsatt. Dette er
personlighetstyper med stor grad av sinne og uvennlighet (A) og negative folelser og sosial
tilbaketrekning (D) (Kent & Shapiro, 2009). Angst syntes & vare en uavhengig risikofaktor
knyttet til koronar hjertelidelse. Roest et al. (2010) foreslar at man i fremtidige undersekelser
maé forske mer pa denne sammenhengen mellom angst og hjertelidelser. Den forskningen som
er gjort pa pasienter med coronar hjertelidelse, viser at de er utsatt for bade angst og depresjon
som folge av sykdommen. Dette bekrefter ogsa nyere forskning. Jeg har kun tatt med denne
review- og meta-analysen av nyere forskning for & synliggjere at de studier om hjertesykdom
som er presentert i forskningsoversikten i artikkel I (Gabrielsen, et al., 2007), bekreftes av

studier som er gjort senere.

Det ble ogsa i september 2013 gjort et nytt sek i databasen PsykINFO.!?

! Det ble i 2012 gjort nye sek. Oversikt over sgkehistorikk og sekeord vises i vedlegg 1.

12 Sekeordene som ble brukt var: experience of myocardial infarction, coping behaviour, suffering, coronary
prone behaviour, sensory adaption, and distress. Seket ble tidsbegrenset til 2007—2013. Kombinasjonen av
sekeordene myocardial infarction, suffering og experiencing distress gav 47 treff. Samtlige abstrakt ble lest.
Forskningen viste samme tendensen som de sek som var gjort frem til 2007. Pasienters erfaringer med
hjertesykdom samsvarte med andre beskrevne studier i forskningsoversikten.
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Det ble gjennom manuelle sgk for publisering av artikkel I (Gabrielsen et al., 2007) funnet to
studier der mennesker selv vurderte sin situasjon av & vere akutt syke. Leffler og Bondy
(2004) dokumenterte at kvinner sgker sent hjelp ved AMI. Johansson, Swahn og Stromberg
(2007) viste i en annen studie hvordan pasienter med hjerteproblemer fortolker sine
symptomer svert ulikt for de seker profesjonell hjelp. De tar til orde for at denne variasjonen i
selvforstaelse skal bli et utgangspunkt i samtaler med pasienter ved innleggelse. Nyere
forskning dokumenterte ogsé at pasienters erfaringer nér de opplever & vare akutt syke og
soker hjelp, er ulik. Isaksson, Brulin, Eliasson, Néslund og Zingmark (2011) beskriver
prehospital fase blant menn med hjerteinfarkt for forste gang som en utvikling og overgang
fra en mer diffus ubehagsfolelse til alarmerende symptomer. Det er blant disse pasientene en
hey forventning til at de ma mestre et vanlig liv, og derfor mé de veere sikre pa at det er et
mulig hjerteinfarkt de har fétt, for de oppseker hjelp. Studiene synliggjor at det som kommer
akutt, ikke alltid er sé plutselig som man tror, men kan ha en snikende utvikling. Det er derfor
behov for & kunne vurdere hva som preger pasienters erfaring av sykdom og lidelse i

akuttfasen.

Denollet, Martens, Nyklicek, Conrads og de Gelder'® (2008) presenterer en interessant studie
om hvordan det a bli sveert mestrende og ikke ha synlig ubehag innvirker pé prognosen for &

fa nytt hjerteinfarkt. Studien fokuserer pa om det & mestre og & ha kontroll pa sine reaksjoner
pavirker deres sykdomsprognose. Funnene viser at pasienter med koronar hjertesykdom

erfarer bade depressivitet og angst.
Oppsummering

Det er innen fagomradene psykologi og psykiatri forsket mye pd mennesker med psykiske
lidelser forut for hjertesykdom. Konsekvenser for pasienter av & ha fatt hjerteinfarkt viser at
de erfarer overvekt av angst og depresjon som en folge av & ha fatt sykdommen. Det er
sparsomt med forskning innen caring og nursing science der pasientenes opplevelser og det &
vaere akutt syk er i fokus. Gjennomgangen av véardvitenskapelig litteratur og den aktuelle
forskningsoversikten forte til at denne avhandlingen fikk et fokus pa det & studere forholdet
mellom sykdom og lidelse, det Eriksson (1995) betegner som sykdomslidelse. Avhandlingens
hensikt, forskningsspersmal og design blir presentert i kapittel 3.

1312012 ble det sokt pa forfatter Denollet, og en av hans artikler ble inkludert.
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3. STUDIENS HENSIKT, FORSKNINGSSPORSMAL OG
DESIGN

Hensikt

Avhandlingens hensikt har vert & utvikle kunnskap om sykdomslidelse, synliggjort gjennom
en teorimodell. Den valgte konteksten er pasienter som erfarer & rammes av sykdom som
kommer akutt. I denne sammenhengen omfatter det pasienter som erfarer & ha fatt

sykdommen akutt hjerteinfarkt.

Forskningsspersmal

Avhandlingens overordnede spersmal er:
e Hva er sykdomslidelse?
Det overordnede spersmalet var utgangspunkt for felgende underspersmal:

o Hvilke kontekstspesifikke drag viser seg nar pasienten (mennesket) erfarer sykdom og
lidelse nér denne erfaringen oppstér akutt - kritisk? (Delstudie 1)

e Hva forstds semantisk med begrepene akutt, kritisk og kronisk? (Delstudie 2 og i
kappen)

e Hvordan forsté relasjonen mellom det & f4 en sykdom og & lide? (Delstudie 3)

e Hvordan kan hermeneutisk samtale bidra til & forstd sykdomslidelse? (Delstudie 4)

Den nye forstdelsen oppsummeres til slutt i nye teser der begrepet sykdomslidelse blir kledd i

nye ord.
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Design

Bildet (Fig. 1) "Hemmelig""* av Gunn Vottestad synliggjer noe som i det ytre kan virke
enkelt og relativt vanlig, men som ved n&rmere ettersyn og utforskning kan avdekke mange
hemmeligheter. Designet viser gjennom denne visualiseringen den hermeneutiske
arbeidsprosessens gang med de ulike stegene nedenfra og opp. Deren anskueliggjor hvordan
man ved & ha vardvitenskapens teoretiske perspektiv og hermeneutisk metodologi som
forstaelseshorisont, finner skjulte rom i huset som kan utvide ens forskningshorisont
ytterligere. De ulike rommene som utforskes, er pasienter som erfarer akutt sykdom, en
semantisk analyse av begrepet akutt og avklaring av universell sykdomslidelse. Den
hermeneutiske fortolkningen av saken og gyldigheten av de funn som fremkommer,
diskuteres i delstudie 4 med utgangspunkt i pasientstudien, delstudie 1. Det fores en diskusjon
om troverdighet vedrerende de resultatene som fremkommer av hermeneutisk fortolkning.
Utgangspunktet for diskusjonen er samtalene forskeren hadde med 11 pasienter og den
hermeneutiske fortolkningen som ble gjort av det empirisk materiale. Diskusjonen peker
videre pa hvordan man gjennom en slik oppstatt horisontsammensmelting mellom deltagerne
og gjennom & ha et tydelig fokus pa saken, kan si noe om gyldigheten av den fortolkningen
man kommer frem til. Om fortolkningen kan bidra til & generere kunnskap av universell
karakter, styrker det gyldigheten av den kunnskapen som er fremkommet gjennom den
hermeneutiske fortolkningen. Delstudie 4 synliggjor en méte & vurdere gyldigheten av den

kunnskapen man genererer gjennom hermeneutisk metodologi.

14 Bildet er brukt med tillatelse av Gunn Vottestad.
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Ny fortolkning av sykdomslidelse

Universelt og kontekstuelt

DELSTUDIE 4
Hermeneutisk fortolkning av saken og gyldighet

FORSTAELSESHORISONT
Teoretisk perspektiv

Hermeneutisk metodologi

f

Figur 1: Forskningens design
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4. METODOLOGI

Hensikten med denne avhandlingen har vert & utvikle kunnskap om sykdomslidelse. Det har
ogsa veert viktig & forstd hvordan erfaringen viser seg innen en kontekst, som i denne
avhandlingen er de akutt syke. Det ble naturlig & ta utgangspunkt i Gadamer’s (1989)
hermeneutikk. Malet har vert & utvikle en teorimodell om universell og kontekstuell

sykdomslidelse.

Teorimodellen er en videre hermeneutisk fortolkning av de 4 delstudiene. Disse er empirisk
studie i klinisk kontekst, semantisk analyse av begrepene akutt, kritisk og kronisk, samt
utforskning av det & forstd sykdom og lidelse og diskusjon av gyldighet i hermeneutiske
studier. Den konkrete gjennomferingen av de ulike delstudiene, blir presentert i kapittel 5 der

studiens gjennomfering presenteres.

Hermeneutisk samtale

Den hermeneutiske samtalen forskeren hadde med pasienter som hadde gjennomgatt
hjerteinfarkt, ble utgangspunkt for artikkel IV (Gabrielsen, Lindstrom & Naden, 2013)
Artikkelen diskuterer gyldighet i hermeneutiske studier. For Gadamer (2004, 438) er
forstaelse en sannhetshendelse. Den trer sjelden frem helt og fullt, men kommer til syne
glimtvis. Sannhet trer frem som en hendelse som opplyser saken. Det handler ikke om hvilken
som helst tilfeldig sak, men den sak man har fokus pa og skal opplyse innen den tradisjonen

man arbeider.

Sakens betydning (die Sache) er for Gadamer (1989) avgjerende for at sannhetshendelser kan
skje. Det a tydeliggjore hvilken horisont man anlegger pa saken er en ytterligere presisering. I
mete med deltagere i studien, tekster og transkriberte narrativer ble horisonter tydeliggjort.
Gadamer utdyper hva han forstdr med horisont ved & si at en horisont er:

The range of vision that includes everything that can be seen from a particular vantage point. The

working out of the hermeneutical situation means acquiring the right horizons of inquiry for the
questions evoked by the encounter with tradition (Gadamer, 1989, 301-302).
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Gadamer (ibid.) gjer en distinksjon mellom to typer forstielse av saken; en forstaelse av saken
selv og det & forsta betingelsene for saken. Horisontsammensmelting skjer ndr deltagerne i
samtalen opplever en mulighet for at de ser noe nytt nar det gjelder den aktuelle saken, og en
ny horisont oppstér. Nar saken opplyses, og det oppstér en ny horisont, vil man innen den
hermeneutiske tradisjonen fremheve dette som en mulighet for & kunne vurdere gyldigheten
av den hermeneutiske fortolkningen. Horisontsammensmelting er ikke viktig hvis den ikke
opplyser saken. Ifelge Eriksson (2009) knytter Gadamer sannhet til samforstaelse med andre
som ogsé kan tolkes som horisontsammensmelting. Hvorvidt den kunnskapen som er generert
er gyldig, avgjeres ut fra den horisonten saken skal opplyse, og den gitte

forskningstradisjonen kunnskapen blir generert innenfor.

Gadamer (1989) vektlegger at man i vitenskapen hele tiden beveger seg mellom ulike nivéer
som det partikulere og universelle i kunnskapsgenerering. Det at kunnskapen gis en allmenn
eller universell form som kan fris fra sin kontekst, er noe a strekke seg mot. Det er likeledes
viktig & forstd om det er del eller helhet i forhold til saken som skal opplyses. Eriksson (2009,
2010) kaller dette & gjore kunnskapen allmenn og gyldig for ontologisk evidens.

Sprikets betydning

Ifelge Gadamer (2004, 359) dannes et felles sprak i enhver samtale. Dette gjor det mulig &
oppna en felles mening med teksten eller i dialogen, hvor en kan forstd noe mer enn det
umiddelbare i teksten og samtalen, og ved dette oppné en universell forstaelse. En slik
horisontsammensmelting gar utover det umiddelbart mente i teksten og egen forstéelse, og

kan dermed innebzare noe nytt (Foss, 2012, 77-78).

Gadamer (2004, 363-364) fremhever at "Sproget er den midte, hvori samtalens parter kommer
til forstaelse og enighet vedrarende sagen" (ibid. 363). Ved a forsta hva et annet menneske
sier, tar man umiddelbart del i den andre. P& denne maten skapes det alltid i forstdelsen et
element av applikasjon. Det hermeneutiske problemet dreier seg ikke om & beherske et sprék,
men 4 komme til forstdelse av en sak som formidles i spraket. P4 den maten blir ogsé
betydningen av 4 forstd spraket med dets ulike begrep viktig for overhodet 4 kunne oppna
forstaelse. Gadamer (2004) referer til Thomas Aquinas som i sammenligningen mellom

guddommelige og menneskelige ord, slar fast at de menneskelige ord alltid er ufullkomne.
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Resultatet kan derfor bli at de menneskelige ord i motsetning til det guddommelige, blir
mange (ibid. 402). Det blir derfor viktig & kunne forsta de ulike ord, spesielt innen et
fellesskap som for eksempel vitenskapssamfunnet. Det er dette Koort (1975) vektlegger i sin
metode for begrepsbestemmelse. Han mener at det & kunne ha en felles definisjon av begreper
innen vitenskapssamfunnet, vil gke muligheten for en felles fortolkning av den

meningssammenheng begrepet stér i.

Det & o-ppna en dypere forstaelse av mennesket som er sykt og lider, er den overordnede
saken i denne studien. Det & generere ny kunnskap til en teorimodell om universell og
kontekstuell sykdomslidelse, ble en mate & kunne na denne utfordringen pa. Erikssons (1997,
2010, 4) modell for begrepsbestemmelse inkluderer bade en ontologisk og kontekstuell
bestemmelse. Forfatteren sier at mélet med a presentere en modell for begrepsbestemmelse er
4 bidra internasjonalt innen caring science, for & synliggjere en modell for

begrepsbestemmelse er som er humanistisk og som har en tydelig ontologi og ethos.

Modellen rommer fire elementer: etymologi og semantikk, vesensbestemmelse og epistemisk
grunnkategori av begrep, bestemmelse av meningssammenheng og bestemmelse av
pragmatiske drag ved begrepet. Begrepsbestemmelse er hovedtiln@rmingen i Erikssons (2010,
4,8) modell og innebarer begrepsdannelse og semantisk analyse. Eriksson fremhever i
diskusjonsdelen av artikkelen at i hermeneutisk epistemologi er etikk, ontologi og
epistemologi s& vevd sammen at de ikke er mulige & skille. Hvert av de fire elementene er slik

sett vevd inn i helheten og far sin mening og evidens fra helheten.

I utforskningen av begrepet sykdomslidelse ble alle de fire metodiske tiln@rmingene i
Erikssons modell for begrepsbestemmelse brukt. Begrepene sykdom og lidelse er gjennom
vesensbestemmelse provd bestemt og tydeliggjort som et klarere begrep innen
vardvitenskapen. Den konteksten pasientene erfarer, og som preger pasientopplevelsen i den
akutte fasen av sykdomserfaringen, er utforsket gjennom empiriske data og semantisk analyse
av akuttbegrepet, som deretter ble sett i lys av begrepene kritisk og kronisk. Eriksson (2010,
4) refererer til Liss (1991) som presiserer viktigheten av ikke bare & ha fokus pa
meningsinnholdet av begrepene, men ogsa se pa relasjonen mellom dem. Forholdet mellom
det 4 ha sykdom og lidelse, og det & erfare akutt sykdom er synliggjort og gitt mening
gjennom hermeneutisk fortolkning og ny meningssammenheng. Det pragmatiske elementet
viser seg blant annet gjennom praksis. Praksis blir her forstatt i Gadamers (1989) forstéelse

som det & vere aktiv. Eriksson og Lindstrom (2007, 16) betoner at det & komme frem til en
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forstaelse ogsa handler om & komme frem til en ordning innen enheten. Hvis man kan
synliggjere at man har kommet frem til en forstdelse, blir teori og praksis en enhet. Det er
dette Gadamer sikter til nar han lovpriser teori. Teoriens lovprisning er en lovprisning av

praksis (Gadamer, 2000, her fra Eriksson & Lindstrom, 2007).

Dette er forsekt oppnadd ved at det i delstudiene 1, 3 og 4 presenteres narrativer som er med
pa & synliggjere ulike perspektiver pa felles sak. Dette gjor at forbindelsen mellom
delstudiene er med 4 skape en indre ordning og enhet, slik Eriksson & Lindstrém (ibid.)
poengterer. Saken, det & utforske sykdomslidelse universelt og kontekstuelt, blir tydelig,
samtidig som hver sak og dens horisonter ogsé klargjeres som del og helhet i den

hermeneutiske fortolkningen.
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I kapittel 5 redegjor jeg for gjennomferingen av de ulike delstudiene (delstudiene 1, 2, 3 og

4). Denne redegjorelsen omhandler ulike metodiske tilnaerminger som kvalitativ

forskningsintervju, semantiske analyser og vesensbestemmelse av fenomenet sykdom og

lidelse. Det redegjores likeledes for konstruksjonen av narrativer i delstudiene 1, 3 og 4.

Tabell 1: Oversikt over avhandlingens delstudier

Delstudier

Studiens

forskningsspersmal

Materiale

Datainnsamling, analyse

og fortolkning

Delstudie 1

Do patients receive
care if they are
perceived as

patients able to

Hvilke kontekstspesifikke drag
viser seg nér pasienten erfarer

lidelse og sykdom?

Intervju av 11
pasienter som
hadde

gjennomgétt akutt

Apne samtaler ble gjennomfort
2002 og bearbeidet etter
Kvales 3 nivéer for

dataanalyse. Hermeneutisk

hermeneutical
studies — a

discussion.

Hvordan kan tydeliggjering av
saken bidra til

horisontsammensmeltning?

cope? hjerteinfarkt, fortolkning.

4 kvinner og 7

menn.
Delstudie 2
Acute — an Hva ligger i begrepet akutt rent | 10 norske Koorts metode for
ambiguous concept | semantisk? ordbeker fra datainnsamling og semantisk
i healthcare. 1937-1998. analyse.

Hermeneutisk fortolkning.

Delstudie 3
The relation Hvordan forsta relasjonen Tekster. Hermeneutisk fortolkning.
between the human | mellom det & fa en sykdom og & | Narrativer. Narrativer fra delstudie 1.
experience of lide?
falling ill and
suffer.
Delstudie 4
Assessing Hvordan kan hermeneutisk Tekster. Hermeneutisk fortolkning av
trustworthiness in samtale opplyse saken? Narrativer. samtalens betydning som en

mulighet til & opplyse saken.
Horisontsammensmeltning og
ontologisk evidens.

Narrativer fra delstudie 1.
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Forskningspersoner og datamateriale i delstudiene 1-4

Delstudie 1

Pasientundersekelsen i delstudie 1 ble gjennomfert i 2002 og publisert i 2007 (Gabrielsen et
al., 2007). Forskeren gjennomfoerte hermeneutiske samtaler med 11 pasienter med
gjennomgétt hjerteinfarkt for forste gang. Voksne pasienter som var norsk spraklig
kompetente, ble rekruttert fortlopende. Etter at intervjuer med 11 pasienter var utfort,
opplevdes materialet mettet, og man ansa at antallet deltagere var tilstrekkelig. Gruppen

bestod av 4 menn og 7 kvinner der alderssammensetningen var mellom 49 og 72 éar.

Tillatelse ble gitt av Regional Etisk Komité i Norge (REK, vedlegg 2) og Norsk
samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD, vedlegg 3). Rekruttering av pasienter som

deltagere i studien er beskrevet i kapittel 4 der de forskningsetiske retningslinjene omtales.

Planen var & intervjue pasientene 6—7 dager etter innleggelse pa sykehus (vedlegg 4 og
vedlegg 5). Dette viste seg vanskelig & gjennomfere fordi flere av pasientene ble utskrevet fra
sykehuset sé raskt at de matte intervjues hjemme. Dette forte til at de fleste av pasientene ble

intervjuet to uker etter at de hadde fatt hjerteinfarkt.

Analyseprosessen og fortolkningen av data ble gjort ut fra de tre nivdene i Kvales (1997)
prosess for analyse av data. I artikkel I (Gabrielsen et al., 2007) er dette presentert skjematisk
for & vise hvordan disse nivaene ble fremstilt og bearbeidet. Bearbeidingen av data ble gjort
gjennom utdrag av de utsagn og hendelser som kom frem i samtalene, og som var transkribert.
Pé neste niva ble disse utsagnene omarbeidet til fortellinger (narratives). Fortellingene ble pa

teoretisk nivd omarbeidet til en typologi der data fra samtlige pasienter inngér.



Tabell 2 Hermeneutisk fortolking og fremstilling av data fra pasienter
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Tolkningstekster Valideringsfelleskap Presentasjon av data
Selvforstaelse Den intervjuede personen Strekpunkter
Kritisk forstielse basert Det allmenne publikum Narrativer

pa sunn fornuft

Teoretisk forstaelse Forskningsfelleskapet Typologi

(Kvale, 1997, 144)

Delstudie 2

Begrepsanalyser dpner veien til & forstd et fenomen. Det & analysere de spréklige uttrykk og

symbolers betydning, gir viktig kunnskap om hvordan et gitt begrep har blitt brukt og forstatt

i det allmenne spraket gjennom en gitt historisk periode. Slike begrepsanalyser er mye brukt

for & dpne begrep som det tilsynelatende er allmenn enighet om betydningen av, men som det

allikevel ikke er lett & gi et innhold. Koort (1975) hevder at nér begreper undersekes med en

klar metodisk tilnarming, vil resultatet ofte vise at vi bygger mer pé overbevisning og tro enn

at vi har et reelt innhold i de begrepene vi omgir oss med. Dette gjelder ogsé faglige begrep

(Koort, 1975, 9-10). Flere artikler har veert presentert der ulike begrep er utforsket gjennom

semantisk analyse (Matesson-Lidsle & Lindstrom, 2001; Naden & Eriksson, 2003)

Semantisk analyse er ifelge Koort (1975, 27) en analyse av spraklige uttrykk eller symbolers

betydning. Metoden kombineres ofte med etymologisk analyse. I denne studien ble det kun
gjort semantiske analyser. Begrepet akutt fantes ikke i Falk og Torps (1992) etymologiske
ordbok fra 1909. Ordbeker brukt i semantisk analyse ber representere utviklingen i spraket

innen hver 10-4rsperiode ifolge Koort. Mange av ordbekene som forskeren har brukt, har det

tatt lang tid a ferdigstille. Dette gjelder for eksempel Norsk Ordbok. Denne ordboken ble
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pabegynt i 1978 og skulle ha veert ferdigstilt i 2005. Da analysen av begrepet akutt ble
gjennomfort i 2002, var bokverket ferdigstilt frem til bokstaven K.

Begrunnelse for valg av ordboker

I Norge er det ikke blitt utgitt ordbaker hvert tiende ar (Naden, 1998; Nilsson, 2004), bortsett
fra fotografiske opptrykk av eldre utgaver og nyutgivelser. Ivar Aasen var en kjent sprakmann
og forfatter i norsk kulturliv. Han gav i 1850 ut Ordbog over det norske Folkesprog.
Begrepene akutt, kritisk og kronisk finnes ikke i denne ordboka.

Norsk Riksmdlsordbok er et storre sentralt bokverk som utkom i perioden 1937-1957, og kan

begrunnes inkludert ut fra bokverkets sentrale posisjon. Bokverket har fire bind.

Det er sparsomt med relevante ordbeker mellom 1940-, 1950- og 1960-tallet. I denne
sammenhengen hevder Naden (1998): "Om dette kan forklares ut fra sprékstrid i perioden, er
vanskelig & si. Perioden 1937-1972 (35 ar) er séledes ikke dekket av ordbgker. Dette kan
synes & vare 1 lengste laget nar det gjelder analyse av dette slag"(ibid. 232). Selv med disse

begrensninger er Koort's metode for semantisk analyse gjennomfort.

To ordbgker er inkludert fra 1960-tallet. Den forste er Norsk Synonymordbok (1964).
Redakteren Svein Gundersen er en anerkjent sprakforsker som har utgitt en rekke ordbeker.
Han har ogsé bidratt med en rekke nyutgivelser. Den andre er Tanums store
Rettskrivningsordbok av Jacob Sverdrup og Marius Sandvei (1961). Denne bygger pé tidlige
norske ordbeker, blant andre Norsk Riksmdlsordbok og Ivar Aasens Ordbog over det norske
Folkesprog. Akuttbegrepet er et fremmedord. Jeg har derfor valgt & ta med Fremmedordbok
med synonymer (1978) av Berulfsen og Gundersen, selv om denne ordboka i liten grad kan
brukes i diskriminasjonsanalysen, fordi synonymene som fremkom ved analyse av akutt,

kritisk og kronisk er norske og ikke fremmedord.

Norsk Ordbok over det Norske Folkemdlet og det Nynorske Skriftsprdket (1978) med
hovedredakter Hellevik er valgt. Denne utgaven er del av et storre ordboksverk som startet
allerede i 1930 etter oppfordring fra Det norske Storting. Dette verket skulle dels bygge pé
eldre norske ordbeker og dels pa materiale fra nynorsk litteratur. Problemet med dette verket
var at det ikke er fullfert da jeg foretok analysen av akutt. Det var meningen at det 4. bindet
skulle komme i 2002, men arbeidet har blitt forsinket. Verket omfattet i 2002 kun ord fra A—
K. Det er tatt med tre ordbeker fra 1980-arene. Disse er Riksmdlsordboken av Guttu (1982),
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Rettskrivingsordbok med synonymer av Bae og Fossestel (1985) og Bokmdlsordboka -
Definisjons- og rettskrivningsordbok (1986) av Landre og Wangsteen. Denne ordboken er tatt
med i diskriminasjonsanalysen selv om det ikke ble funnet synonymer for akutt i boken. Den

er likevel en nyttig ordbok i diskriminasjonsanalysen.

Det er tatt med tre ordbeker fra 1990-arene. Aschehoug og Gyldendals Store Norske Ordbok,
Moderat bokmal og riksmdl (1991), Norsk rettskrivingsordbok, (1998, 2. utg.) og Tanums
store Rettskrivningsordbok (1996). Alle har Tor Guttu som redakter.

Nér det gjelder den semantiske analysen av begrepene kritisk og kronisk, ble data fra
ordbgkene innhentet i tidsrommet 2008-2010. Tanums store Rettskrivningsordbok (1961 &
1979) av Sverdrup og Sandvei ble valgt bort. Som rettskrivingsordbok hadde disse ordbeker
sparsomt med synonymer for de aktuelle begrepene kritisk og kronisk. En ordbok fra 2000-
tallet ble tilfort, Norsk Ordbok (2005) av Landfald og Paulsen.

Metoden
Analysen omfatter tre steg: matrisefasen, paradigmefasen og tolkningsfasen

I matrisefasen sammenfattes de ulike begrepene som er fremkommet ved & se pa hvordan
ulike sprakvitere har forstatt dem. Om man i gjennomgangen av de ulike ordbgkene finner at
det rader enighet om det aktuelle begrepet, kan man avslutte den semantiske analysen (Koort,
1975; Matesson-Lidsle, 2001, 47; Sivonen, Kasén & Eriksson, 2010). Dersom denne
enigheten ikke oppnés, ma man gé videre for & gjore en diskriminasjonsanalyse. Matrisefasen

sammenfatter ordbekenes synonymer i en diskriminasjonsmatrise (vedlegg 6, 7 og 8).

Paradigmefasen innebarer at begrepsfamiliens ulike medlemmer plasseres i relasjon til

hverandre i et diskriminasjonsparadigme.

Ordenes synonymitetsgrad er utregnet etter faolgende formel (Koort, 1975):

Antall bindinger x 100

Antall mulige bindinger
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Ved bruk av denne formelen er medlemmene i begrepsfamilien for akutt stilt i relasjon til
hverandre. Hvor stor denne tilknytningen mellom medlemmene i familien er, kommer frem

gjennom prosentuering.

Delstudie 3

Lidelsesforstdelse

Det ble sgkt i Cinahl og Medline pa sgkeordene disease, illness og suffering i kombinasjon,
som resulterte i flere hundre treff. Teoretiske artikler som eksplorerte hva lidelse var, ble valgt
som datamateriale. Lidelse slik det blir beskrevet i klinisk kontekst og aspekter som det &

lindre lidelse, ble ekskludert. Artikler innen sykepleievitenskap og vérdvitenskap ble valgt.

Sykdomsforstdelse

Sykdomsforstéelsen hos ulike nordiske forfattere ble gjennomgatt (Nordenfeldt, 1986;
Nordenfelt & Nystrom, 1986; Hoffmann, 2003; Sevik, 2001; Heggen, 2007; Kleinman,
1988). De ulike forfatterne synliggjorde at det ikke var en entydig forstielse av sykdom. Jeg
valgte derfor & gjore en vitenskapsteoretisk gjennomgang av sykdomsforstielsen ut fra Juul
Jensen (1986) med fokus pa fem ulike retninger, som essensialisme, biologisk
fundamentalisme, sannsynlighetstenkning, relativisme og helhetstenkning. Valget av Juul
Jensens (1986) tekster som materiale til den vitenskapsteoretiske gjennomgangen ble
begrunnet ut fra ensket om en nordisk forfatter med et stort nedslagsfelt i Norden og med
vektlegging pa sykdomsforstaelsen slik den fremtrer i nyere tid fra 1945 til 1980-arene. Juul
Jensens definisjoner av de vitenskapelige retninger og disse retningers metodiske

tilneerminger ble valgt som datagrunnlag for den vitenskapsteoretiske gjennomgangen.

Gjennomgangen av de ulike retningene viste ingen klar definisjon av sykdom. Det fantes ikke
noen sikker definisjon av sykdom ut fra eksempelvis &rsak-virkning. Dette gav muligheten til
a velge en ny forstaelse. Fredrik Sveneaus (2007, 2009) har gitt et fenomenologisk bidrag til
sykdomsforstaelsen, og hans bidrag ble i fortsettelsen valgt for & kunne avklare

sykdomsforstaelse innen vardvitenskapen.
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Hermeneutisk fortolkning av forholdet mellom det d tilsykne og d lide

Forholdet mellom det & tilsykne og & lide er gitt en hermeneutisk fortolkning. Forstaelsen av
det a tilsykne og & lide er sett i lys av hva som forener og hva som er forskjellig.
Fortolkningen er gjort bade pa et overordnet (ontologisk) og et kontekstuelt niva. Dette er

gjort synlig gjennom bruk av narrativer fra den empiriske studien.

Delstudie 4

Delstudie 4 startet som en undring over hva som skjedde i de hermeneutiske samtalene med
pasientene. Forskeren var overrasket over pasientenes tydelighet pa hva de opplevde som
fremtredende erfaringer nar de ble akutt syke. Deres perspektiv pa situasjonen, eller som jeg
senere kalte det, horisonter, ble synliggjort gjennom tydelige beretninger. Mitt enske om 4 se
narmere pd hva som faktisk hadde skjedd, og om det ville synliggjores ytterligere

sannhetshendelser som et resultat av samtalene, vokste frem.

Dette forte til at forskeren skrev ned sine beskrivelser av samtalen etter samtalesituasjonene.
Disse beskrivelser ble bearbeidet til narrativer. Fire ulike narrativer ble laget hvorav to er
presentert i artikkel IV (Gabrielsen, Lindstrom & Néden, 2013). I fortolkningen av disse
narrativene viste det seg at de ulike samtalesituasjonene synliggjorde ulike aspekter nér det
gjaldt & opplyse saken. Dette forte til onsket om & se pa hva som skjedde mellom forskeren og
pasientene i samtalen, hvordan forskerens og pasientens horisonter mettes, og om det i
samtalen ble oppnddd en ny og felles forstéelse gjennom horisontsammensmelting. Hvis

deltagerne i samtalen hadde oppnadd dette, kunne saken tre frem pa en ny og tydelig méte.

Hermeneutisk fortolkning av dette arbeidet forte til diskusjonen om gyldighet i hermeneutiske
studier. Det ble gjort en vurdering av gyldighet ut fra tanken om horisontsammensmelting
hadde skjedd, og om det var generert universell kunnskap. Denne diskusjonen er presentert i

artikkel IV (Gabrielsen et al. 2013).



27

6. ETISKE OVERVEIELSER

Etisk begrunnelse for gjennomfering av studien

Reduksjonisme, som en sentral vitenskapsteoretisk utfordring, ble ofte problematisert i 1980-
arene. Positivismekritikken var en stor del av de vitenskapsteoretiske diskusjonene. Eriksson,
(2003, 2009) og Martinsen (2009, 81-83) problematiserer hvordan man p& 2000-tallet
opplever at diskusjonene har blitt tausere, og at noen kunnskapstradisjoner kommer i
miskreditt, da all kunnskap som betraktes som gyldig ma sees opp mot evidensbasert medisin.
Diskusjoner blir skinndiskusjoner. Ndr medisinsk evidens er enerddende, blir resultatet gkt
grad av instrumentalisering bade av forskningen og av den kliniske praksis. Kunnskapen
ensrettes og instrumentaliseringen gir behandlingstilnermingen forrang i utforskning av
menneskelig sykdom og lidelse. Det er den klassifiserte diagnose som skal forstés og dens
evidensbaserte behandling som skal igangsettes. Spersmélet er om mennesker blir
tilstrekkelig hjulpet nér de er syke og fir behandling, men ikke far lindret sin lidelse. Det & bli
syk og fa en sykdom er alltid erfaringer som oppleves av hele personen og ikke bare som et
del-symptom. Det har i avhandlingen veert et viktig fokus & vise denne sammenhengen
mellom menneskets erfaring av 4 ha sykdom og lidelse, ogsd som en etisk utfordring.
Begrunnelsen for valg av tema og ensket om & generere ny kunnskap om forholdet mellom

menneskets erfarte sykdom og lidelse er ogsa etisk begrunnet.

I en hermeneutisk studie vil etiske overveielser vare knyttet til om forskeren forholder seg til
saken (Foss, 2012, 90). Dette synliggjores gjennom forskningsprosessen og viser seg ved valg
av ulike kilder og i hvilken grad egne fordommer blir utfordret. Ndasman (2010, 61-64)
diskuterer hvordan de stadig tilbakevendende diskusjonene om vitenskapens neytralitet har
preget de vitenskapsteoretiske diskusjonene. Den vanlige maten & se pa saken er at
naturvitenskapene er ngytrale, mens humanvitenskapene nedvendigvis ma gé ut fra et
verdigrunnlag. Vardvitenskapen slik Eriksson og hennes medforskere (Eriksson & Lindstrom,
2000, 2003) ved Abo Akademi har utviklet den, er ikke verdingytral. Den bygger pa et tydelig
ethos der grunnverdier knyttet til mennesket, helse, omsorg, sykepleie, lidelse og verden er
uttalt. Disse verdiene settes ikke i parentes. De er gjort eksplisitte for pd den maten & ramme
inn studiens utgangspunkt (Ndsman, 2010). Ved a redegjore for valg som er gjort gjennom

hele prosessen, vises det i studien hvordan det er tatt hensyn til de etiske overveielsene.



28

Forskningsetiske retningslinjer

Forskeren har et etisk ansvar nér det gjelder motiv for undersekelsen, gjennomferingen og
fortolkningen av ulike styringsinstrumenter. Disse styringsinstrumentene er: ”God
vetenskaplig praxis och handlaggning av avvikelser fran den” (Forskningsetiska delegationen,
2002) og “Etiska principer for humanistisk, samhéllsvetenskaplig och beteendevetenskaplig

forskning och forslag om ordnande av etikprovning” (Forskningsetiska delegationen, 2009).

Utgangspunktet for samtalene med pasientene var gnsket om & forstd hvordan det opplevdes &
bli akutt syk. Samtalene gav ny forstéelse, og i noen av samtalene fortolket vi det som
horisontsammensmelting og ny forstaelse mellom deltagerne. Forforstaelsen ble i stor grad
satt pd spill. Det var uvisst hvor veien skulle ga etter de hermeneutiske samtalene. Nér
kunnskapsgenerering gir nye retninger, er det viktig & vaere dpen og ta hensyn til den
forstaelsen samtalen mellom deltagere har brakt frem. Etisk begrunnelse handler om & ta pa
alvor det man har forstatt og gjennom bearbeiding 4 tilegne det til dem som trenger
kunnskapen. Veien videre i avhandlingen med den nye forstdelsen som utgangspunkt ble en

dreining mot det & kartlegge lidelse ved sykdom, benevnt som sykdomslidelse.

For de hermeneutiske samtaler ble gjennomfert, var det nedvendige etiske ansvaret for
pasientenes deltagelse i studien ivaretatt. Det ble sgkt og gitt tilgang til feltet pa
hjertemedisinsk avdeling ved et sykehus i Norge av Regional Etisk Komité (REK, Vedlegg
2). Forskeren ble gitt adgang til forskningsfeltet av sjefssykepleier ved sykehuset.
Avdelingssykepleier tok kontakt og leverte skjema vedrerende skriftlig informert samtykke til
pasientene etter at de var overflyttet sengeavdelingen (vedlegg 4). Forskeren tok deretter
kontakt med pasientene og avklarte tidspunkt for samtaler. Pasienter i den akutte fasen av
sykdomssituasjonen er utsatte og medisinsk ustabile. Det ble derfor papekt av REK at

intervjuene skulle gjennomferes senere enn fire dager etter innleggelse.

Det ble i bearbeidingen og fortolkningen av de transkriberte tekstene tatt hensyn til at ingen
pasienter skulle kunne gjenkjennes gjennom presentasjon av narrativer som ble konstruert.
Som et resultat av denne etiske vurderingen ble konstruksjonen av typologien sammensatt

med data fra samtlige elleve pasienter.
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Forskningsetisk holdning og sprik

I en véardvitenskapelig forskningsprosess er den etiske vurdering forskeren gjor gjennom hele
forskningsprosessen avgjerende. Den er viktigere enn selve forskningen og er retningsgivende
(Eriksson, 1992). Eriksson (2003, 27) betoner hvordan tolkningen og forstaelsens etikk fér
konkret betydning gjennom de uttalte ordene som tilegnes mennesker. Den maten ordene
forstas pa, er avgjerende for hvordan de blir overlevert og forstatt. Vitenskapen ber tilsikte at

de ordene man bruker er forstatt av alle i forskningsfelleskapet (Koort,1975, Eriksson, 2010).

De begrepene som er forsekt dpnet opp i denne avhandlingen, er sykdom og lidelse. De
rammebegrepene som synliggjer den kontekst der mennesker med sykdom og lidelse fér
behandling er ytterligere begreper som &pnes opp. Begrepene akutt, kritisk og kronisk er i det
kliniske feltet familizere og kjente der mitt inntrykk er at fagfolkene tror de har et klart
innhold pé disse begrepene. Gjennom semantiske analyser av begrepene, viser det seg at
begrepene bade kan misbrukes og vise til en forstaelse det ikke er dekning for. Mange
mennesker som kommer til behandling i sykehus, kan oppleve & bli avvist fra mulige
behandlingssteder fordi sykdommen ikke oppstod akutt. Det er derfor nedvendig & synliggjore
denne praksisen, som i sitt vesen tar mer hensyn til hvordan lidelsen oppstar enn det lidende
mennesket. Det blir et etisk ansvar a ta pd alvor den kunnskapen som er ervervet der begreper

har fétt et fornyet innhold. Man skal ikke forholde seg passivt til det man vet.



30

7. RESULTATDEL

Presentasjon av delstudienes resultat

Det presenteres forst en oversikt over resultatene fra de fire delstudiene. Deretter utdypes

resultatene fra hver delstudie.

Tabell 3 Presentasjon av delstudienes resultat

Hovedresultat

Delstudie 1

Pasientene opplevde seg selv som mestrende, kompetente og selvgaende. Dette var noe ogsé andre
vurderte dem som. De var vant til & ha kontroll, og det var vanskelig for dem a gi fra seg kontrollen.
Hvis de kjente uro og angst, var uroen mer knyttet til det & miste kontrollen enn angsten for selve
hjerteinfarktet. De uttrykte lettelse over & kunne ta en time-out fra eget liv nd som de var blitt syke.
De hadde kjent symptomer i varierende grad en i lengre tid for de ble syke, selv om det kom
plutselig. Erfaringen av & ha fatt hjerteinfarktet var tydelig og distinkt.

Delstudie 2

Akuttbegrepet har hatt et uklart innhold i det norske spraket. Det har i klinisk praksis fatt et innhold
som samsvarer lite med de funn som er avdekket ved semantisk analyse. Viktige begrep i den
semantiske analysen var begreper som eftig og skarp, mens klinisk praksis synes a ha gitt begrepet
et innhold som er nermere begrepene kortvarig og forbigdende. Det som oppstar plutselig, behover
nedvendigvis ikke ga fort over.

Delstudie 3

Béde lidelse og sykdom uttrykkes p& en mer sakssvarende mate som verb. Sykdom er nedvendigvis
ikke noe man har, men hvor man er i stadig bevegelse mot helse eller mot ulike stadier av det &
tilsykne. Ogsa lidelse er noe man er mer enn noe man /ar. Pa ontologisk niva kan forholdet mellom
det 4 tilsykne og 4 lide forstas nesten sammenfallende, men med overlappende spraklige nyanser.
Uttrykk som fremmedgjering, erfaring av at enheten kropp, sjel og and er truet og det a fole livet
som en kamp, er i noen grad sammenfallende uttrykksformer, men med ulike nyanser. Man har i
lidelsesforskningen vert mest opptatt av hvordan man lider, at det er en kamp eller noe som ma
holdes ut. Hva som for den enkelte er erfaringen nar man ma holde ut, har vaert mindre tydelig. P&
kontekstuelt nivé erfarer mennesker sine liv ulikt. I forholdet mellom det & tilsykne og 4 lide erfarer
noen det & tilsykne som kroppslige symptomer, mens andre opplever det mer som eksistensielle
utfordringer, man lider. Erfaringene er avhengige av tid og hvor lenge man erfarer a vere i
situasjonen.

Delstudie 4

I delstudie 4 fores en diskusjon om hvordan man kan vurdere gyldighet i hermeneutiske studier.
Utgangspunktet er egen empirisk studie som er vurdert ut fra Gadamers filosofi med vektlegging pa
betydningen av saken, og hvordan deltagerne i en hermeneutisk samtale med ulike perspektiver
plutselig kan se noe nytt og felles, en horisontsammensmelting, og p4 den maten bidra til ny
erkjennelse av selve saken. Selv om den empiriske studien kun har elleve pasienter, og det ikke er
mulig & generalisere ut fra resultatene, kan saken om det & vaere akutt syk og noen trekk ved denne
erfaringen, bli opplyst og tydeliggjort.
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Pasienter med akutt sykdom (delstudie 1)

Resultatene fra pasientstudien ble utgangspunktet for videre & utdype og utforske

sykdomslidelse. Empirien i delstudiene 1 ble utgangspunkt for konstruksjon av nye narrativer

ogsa i delstudie 3 og 4. Resultater fra delstudie 1 blir presentert forst.

Pasientstudiens hensikt var & utforske hva pasienter med akutt oppstatt sykdom erfarte i den

akutte fasen av sin sykdomssituasjon. Hermeneutiske samtaler ble gjennomfert med elleve

pasienter som hadde fatt diagnosen hjerteinfarkt for forste gang. Resultatene viste pasienter

som var svaert mestrende, og som i liten grad verbaliserte noe de opplevde som problematisk.

Resultatene kan oppsummeres slik:

Pasientene er vant til & ha kontroll og har vanskelig for & gi fra seg kontroll.
Pasientene opplever at de er gitt mye ansvar i jobb og familie. Dette ansvaret er
vanskelig & gi fra seg for de har en legitim grunn til at det tas fra dem, som det 4 bli
alvorlig syk. Det er forst legitimt & slippe ansvaret hvis de har strevd en god del for de
far hjelp. De har ofte vanskelig for & forstd hvordan dette ansvaret gis dem, og om de
er tilfreds med at det er slik. Uttalelser som: ”Na kan de pa jobben ha det s& godt. N&
fér de selv se hvordan det er a jobbe der,” viser hvordan de ikke ensker a klage
apenlyst, men i stedet haper at de vanskelighetene de har, skal oppdages uten at de
trenger 4 si ifra.

Nar pasientene gir uttrykk for uro og angst, er de mer redde for ikke & ha kontroll i sin
situasjon enn & ha frykt for konsekvensene av det hjerteinfarktet de har fatt.
Pasientene opplever i liten grad at de ble sett av sykepleierne. Dette ma forstés i
forhold til pasientenes ensker om & bli sett som utholdende og mestrende.

Pasientene ensker ikke & bli sett pa som svert hjelpetrengende.

Pasientene vil bekreftes for den kamp de har fort, under og etter sykdomssituasjonen.
Det kan se ut som det er lettere for pasientene & bekrefte andre, som leger og
sykepleiere, enn & gi uttrykk for egne behov. Skuffelsen over a bli avvist, ma sees i

forhold til behovet pasientene har for a bli sett som mestrende personer.
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Medisinsk litteratur innen psykiatri, psykologi og medisinsk sosiologi (Lloyd & Crowley,
1983; Chesney & Rosenman, 1985; Havik & Mland, 1986; Havik & Maland, 1987; Havik
& Maland, 1990; Mittelman et al., 1995; Deollet & Brutsaert, 1998; Musselman, et al., 1998;
Kubansky et al., 1998, von Kinel et al., 2001; Sirois & Burg, 2003) beskriver pasienter som
er disponert for koronare hjertelidelser som en pasientgruppe med overvekt av emosjonelle
forstyrrelser som angst, depresjon, kontrolladferd, mistenksomhet og sinne. Dette bekreftes
ogsa i nyere studier (Kent & Shapiro, 2009: Roest et al., 2010). Pasientundersgkelsen
bekreftet ikke de ovenfor beskrevne resultater. Pasientene fremsto som utholdende og
mestrende. Noen gav uttrykk for lettelse over det & ha fatt hjerteinfarkt fordi dette gav nye
muligheter til 4 fa satt ord p& hvordan de opplevde sin situasjon. Det & holde ut livssituasjonen
preget pasientene, samtidig som de i liten grad hadde ord for hva de egentlig folte og
opplevde. Eriksson (1995) beskriver det hun kaller ikke a ha evnen til d lide, som en lidelse i

seg selv.

Begrepene akutt, kritisk og kronisk (delstudie 2)

Begrepene som er dpnet og presentert gjennom semantiske analyser er akutt, kritisk og
kronisk. Disse brukes som rammebegrep ved ulike sykdomstilstander og behandlinger, og sier
noe om pasientens tilstand. I artikkel IT (Gabrielsen, Lindstrom & Néden, 2009) diskuterer vi
hvordan den semantiske analysen &pner opp begrepet akuttbegrepet og gir det et utvidet
innhold. Resultatet av bestemmelsene av begrepene kritisk og kronisk blir ikke presentert i
egen artikkel, men presenteres i ssmmenfatningen. Hver figur etterfolges av en
oppsummering av hvilke grupper (eng. clusters) som fremtrer, og hvordan begrepene er blitt

brukt i det norske spréaket.
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Figur 2: Begrepet akutt

1. Begrepet akutt har hatt en uklar betydning i det norske spraket. Voldsom er det begrepet som har storst
synonymitetsgrad, 37,5 %, som diskriminasjonsparadigmet viser. Ingen av de synonymene som ble funnet i
begrepsbestemmelsen har 50 % binding eller mer. De kan derfor ifelge Koort (1975) i mindre grad regnes i
familie med begrepet akutt. Akuttbegrepet kom relativt sent inn i det norske spraket.

2. Diskriminasjonsparadigmet synliggjer to typer av grupper (eng. clusters). Dette er begreper som peker pa tid
som hurtig og plutselig, og begreper som viser med hvilken kraft noe kommer som voldsom og heftig. Det er
imidlertid ingen binding mellom begrepet voldsom og hurtig. Ved fortolkning av diskriminasjonsparadigmet ser
man at begrepet heftig kan sees pa som nesten identisk med voldsom. Heftig tar opp i seg bade tidsaspektet og
hvilken styrke det som kommer kan ha nar noe kommer plutselig.

3. De begrepene som har liten binding til akuttbegrepet, er de som tradisjonelt har fatt stor betydning i klinisk
praksis. Dette er kortvarig og forbigdende. At en sykdom kommer akutt og plutselig, behover nedvendigvis ikke
bety at den gar fort over.
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Figur 3: Begrepet kritisk

1. Synonymene som fremkom ved begrepet kritisk er: provende, undersokende, granskende, ransakende
kritiserende og avgjorende danner en gruppe (eng. cluster.) Dette er begreper som handler om & bedemme et
stykke arbeid, men ogsé det & bedemme en tilstand som for eksempel en sykdomstilstand. Mange av disse
begrepene fantes ikke som presens partisipp i ordbokene og har derfor ikke andre synonymer i paradigmet.

2. En annen gruppe beskriver hva som kan bli utgangen av en kritisk tilstand. Disse begrepene er

skjebnesvanger, skeptisk, tilspisset, prekeer og akutt, vanskelig og skarpt. Kritisk har 10,5 % binding til akutt,

mens akutt som utgangspunkt ikke hadde kritisk som synonym.

3. Nér denne tilspissede tilstanden har fatt vedvare over tid, blir det farlig, alvorlig og strengt. Det er farlig og
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alvorlig som har flest bindinger. Disse er igjen bundet sammen med 66,6 % synonymitetsgrad, og har séledes et

sterkt indre felleskap. Begrep som risikabel, forferdelig og ondartet er synonymer som fremkommer av farlig.
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Figur 4: Kronisk

1. Mesteparten av synonymene for kronisk peker pa tid. Det er begreper som langvarig, varig, vedvarende,
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stadig, konstant og blivende. Langvarig og varig fremtrer som begrep med sterkest binding til kronisk, 50 % og

sterkere. Blivende er igjen bundet til varig med 66,6 % og er dermed i sterk familie med dette begrep.

2. Tre begrep tydeliggjor hva kronisk innebarer. Det er vanskelig, tverr og uhelbredelig. Vanskelig er et begrep

som ogsa kom frem ved kritisk. Bindingen er svert liten til kronisk. Det er imidlertid 25 % binding mellom
kronisk og uhelbredelig. Dette begrepet er imidlertid ikke bundet til noen andre i paradigmet.

3. Den tredje gruppen peker pa bruken av kronisk i humor-sammenheng. Dette kom frem i ordbeker fra 80-tallet

og fremover. Bindingene er fa, og det er ikke bindinger mellom begrep som /ystig og rar, noe man kanskje
kunne ha trodd.
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Hermeneutisk fortolkning av begrepet akutt sett i lys av kritisk og kronisk

Avhandlingen handler om pasienter i den akutte fasen av sykdomstilstanden. Synonymene
som fremkommer ved begrepsbestemmelsene av kritisk og kronisk synliggjeres kun i den

grad de gjor forstaelsen av begrepet akutt tydeligere.

Som adjektiv og adverb far begrepene akutt, kritisk og kronisk sin betydning ut fra hvilket
substantiv eller verb de er knyttet til. Det at noe kommer fort sier noe om en form, men lite
om hva det er som kommer fort. Artikkel II (Gabrielsen et al., 2009) viser hvordan begrepene
1 klinisk praksis er gitt et mer entydig innhold enn det semantisk og empirisk er dekning for.
Det er helt vesentlig for utfallet av for eksempel en sykdom som kommer akutt, hva slags
sykdom det er, og kanskje i mindre grad at den kommer akutt. P4 denne méaten har begrepene
fatt en definisjonsmakt i forhold til pasientbehandling og innleggelser, noe som kan ha
uheldige konsekvenser. Det blir ikke den lidelsen pasienten har som er viktig, men formen
den har. Om den kommer fort, s regner man med at den gar fort over.

Diskriminasjonsparadigmet viser at dette ikke behover & vere tilfellet.

Akuttbegrepet blir ofte brukt noe overlappende med kritisk. Som diskriminasjonsparadigmene
viser, fir begrepene frem ganske forskjellige utfordringer. Akutt sier noe om hvordan en
hendelse kan ramme, men hva konsekvensen av hendelsen blir, ligger ikke i begrepet. Hvis
den plutselige hendelsen er kritisk, er den farlig. Utgangen pa den plutselige hendelsen kan bli
alvorlig, og konsekvensen er vanskelig & forutsi. Mennesker som er kronisk syke er mer
forberedt pé at endringer i tilstanden kan oppstd. Forverring av tilstanden kommer sjelden helt
uforberedt. De fleste pasientene som legges inn pé sykehus, er i utgangspunktet kronisk syke.
De akutte forverringene som oppstar, kan vare av kritisk art, men ikke alltid. Kreftbehandling
og annen behandling ferer ofte til alvorlig forverring av helsetilstanden, men disse tilstander
vil likevel ikke karakteriseres som kritiske. Forandringer som har funnet sted ma tas alvorlig,
og det kan eventuelt bli kritisk hvis man ikke tar hensyn til situasjonen. Endringer som er

alvorlige, behover ikke alltid bli kritiske hvis man tar hensyn til dem og forebygger.
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Sykdomslidelse (delstudie 3)

Begrepet sykdomslidelse er sammensatt av begrepene sykdom og lidelse. I den engelske
oversettelsen (Eriksson, 2006) oversettes begrepet sykdomslidelse med the suffering of
illness. Semantisk kan denne uttrykksformen fortolkes slik at det er sykdommen som
forarsaker lidelsen og i mindre grad lidelsen som fordrsaker sykdommen. I avhandlingen er
disse begrepene splittet opp og erstattet med uttrykksformen: forholdet mellom det d tilsykne
og lide. Pé engelsk er dette uttrykt som: the relation between the verbs to fall ill and suffer.
Relasjonen mellom det & tilsykne og lide har resultert i figur 5, som beskriver hvordan dette

forholdet kan forstés skjematisk pa et ontologisk og kontekstuelt niva.

Figur 5: forholdet mellom det & tilsykne og lide’ blir presentert forst. Fortolkningen av
sykdom og lidelse som ligger til grunn for teorimodellen, blir deretter presentert.
Sykdomsforstéelsen er utforsket gjennom en vitenskapsteoretisk gjennomgang av Juul
Jensens tekster (1986). Som et resultat av denne gjennomgangen, ble Svenaeus’ (2007, 2009)
fenomenologiske sykdomsforstaelse valgt. I denne forstaelsen vektlegges det d veere fremmed
overfor seg selv som person, noe ogsé lidelsesforstaelsen fremhever. Hvordan enheten kropp,

sjel og dnd og hjemloshet forstés, blir diskutert senere i resultatkapitelet.
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TILSYKNE (A BLI SYK) —— LIDE

Opplevelse av at enheten kropp, sjel og ind er truet
Opplevelse av a bli fremmedgjort overfor seg selv

Opplevelse av
kamp og uro

TILSYKNE
D ubeha.g ? Utholde gkt grad av fremmedgjering
Ubehagsstil - e
\ 3 ot Utholde trusselen av & miste kontroll
Broepiligiheling ) Ui fortvilelsen ved livet sel
N e e olde pinen og fortvilelsen ved livet selv
Medisinsk diagnose 7

Figur 5. Teorimodell: Forholdet mellom 4 tilsykne og lide
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A tilsykne

Pé norsk, svensk og dansk brukes kun ett ord for sykdom, mens man pé engelsk har flere ord,
som disease, illness og sickness. I oversettelsen av begrepet sykdomslidelse til engelsk
(Eriksson, 2006), er det engelske sykdomsbegrepet illness brukt i utrykksformen the suffering
of illness. Ilness uttrykker menneskets erfarte sykdomsoppfatning, og det kan se ut som det
innen vérdvitenskapen er denne forstaelsen av sykdom man har hatt fokus p. Det & utforske
begrepet sykdomslidelse krever en avklaring av bdde sykdom og lidelsesforstaelsen.
Resultatet av den utforskningen som er gjort i avhandlingen og publisert i artikkel III

(Gabrielsen, Naden & Lindstrom, submitted 2013), blir her kort presentert.

Fenomenologisk forstdelse av d tilsykne

Det 4 avklare hva man forstar med sykdom er et ambisiost mal. A forstd hva sykdom er, er
forskningsfokuset innen mange ulike disipliner der medisin er den viktigste disiplinen. I
arbeidet med & avklare sykdomsforstéelsen innen vardvitenskapen ble ulike forfattere som har
utforsket hvordan en forstar sykdom gjennomgatt (Jensen, 1989; Nordenfeldt 1986;
Nordenfeldt & Nystrom; Hoffmann 2003; Sevik, 2001; Heggen, 2007 og Kleineman, 1988).
Etter denne gjennomgangen ble konsekvensen for den videre forskningsprosessen at jeg
valgte & gjore en gjennomgang av ulike vitenskapsteoretiske retninger, for & vurdere hvordan
sykdom ble beskrevet og forstatt vitenskapelig. Retningene, som er basert pa Jensens (1989)
vitenskapsteoretiske oversikt, benevnes som essensialisme, biokjemisk fundamentalisme,
sannsynlighetstenkningen i medisinen, relativismen og den sakalte helhetstenkningen.
Retninger og metodisk tilnerming er beskrevet i artikkel III (Gabrielsen et al., submitted

2013).

Gjennomgangen viste at ingen av retningene begrunnet sykdom ut fra en klar arsak-virkning,
men at det i stor grad var vellykket, eksperimentell behandling som hadde gitt opphav til
mange av sykdomsklassifikasjonene (diagnosen eller sykdommen). Etter den
vitenskapsteoretiske gjennomgangen sokte jeg videre etter en avklaring av sykdom som &pnet

for nye muligheter, og som kunne forstds sammen med lidelse som fenomen.

Svenaeus (2007) har gjennom videreutvikling av Toomb’s (1992) og Sartres (1956) tenkning

kommet frem til en modell for tilsykning der han skiller ut fem ulike nivaer i det & tilsykne.
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Forbevisst ubehag forstds som en erfaring der kroppen ikler seg en fremmed karakter som
ikke er til stede ndr vi er friske. Vi forsgker & leve med, og 4 kontrollere kroppen, og merker
en form for hjemleshet i kroppen. Man bebor ikke sin egen kropp. P4 neste niva, som
Svenaeus kaller ubehagstil, bruker han uttrykksformen det & vaere stemt. Man blir klar over
ulike former for ubehag som kan vere smerte, lammelse, kvalme, tretthet, torste, svakhet,
angst, skjelving, klge, forvirring og frysninger. Nar mennesket er kommet til det nivéet
Sveneaus kaller kroppslig ubehag, fortsetter sansefornemmelser & prege hele personens
veeren-i-verden pa en grunnleggende mate. Da begynner man & fa sykdomsspekulasjoner. Det
kroppslige ubehag som personen har, kan for eksempel fore til at han gér til legen. Dette kan
fore til ytterligere fremmedgjering, ved det at legen stiller en ubehagelig diagnose. Det kan
likeledes fore til ny bedring og helse gjennom behandling og mulig hjelp. Pa femte niva der
medisinsk diagnose er stilt, starter en ny utvikling mot gkt helse, eller okt fremmedgjering og

ytterligere tilsykning.

Fremmedgjeringen akselererer gjennom de fem nivéene. Nivaene avleser ikke hverandre,
men finnes med i neste niva. Tilsykningen kan ofte stoppe etter de tre forste nivdene. De
fleste gangene mennesker erfarer ubehag, gér det oftest over av seg selv. Det er nér

fremmedgjoeringen vedvarer, at de gér til legen og eventuelt fir svar gjennom en diagnose.

Det & kunne vurdere sykdom som en bevegelse, noe aktivt der bade den subjektive (illness) og
objektive (disease) sykdomsforstaelsen er med, apner for helt nye muligheter til en mer
dynamisk tenkning om sykdom. Dette vil bli beskrevet nér resultatet av sykdomslidelse

diskuteres i kapittel 8.

Alide

Utforskning av fenomenet lidelse har hatt stort fokus innen vardvitenskapen. I denne studien
har det veert nedvendig & avklare hvordan lidelse forstés for at fenomenet sykdomslidelse
senere skal kunne fa et innhold. I kapittel 5 er det redegjort for hvordan utforskning av lidelse
er giennomfort. Data utgjeres av vitenskapelige publikasjoner (kriterier beskrevet under

gjennomforing).

Det er vanskelig & beskrive lidelsens /#va, men det er mulig & beskrive mennesket som lider

(Eriksson, 1993). Lidelse blir pa et ontologisk niva beskrevet som en tilstand der menneskets
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integritet, enheten av kropp, sjel og and er truet (Cassel, 1991; Morse, 1997, 2001). Denne
ubalansen erfares som kamp og uro (Wiklund, 2000). Pa kontekstuelt niva blir lidelse

beskrevet som det & matte holde ut situasjonen og de plagene den forer med seg.

Morse (2001, 49) fant gjennom undersekelser i ordbeker at begrepet enduring ikke fremkom
nér hun sekte pa begrepet suffering. Dette overrasket forfatteren da det var dette begrepet som
gikk igjen i de empiriske studiene. Eriksson og Herberts (1993) synliggjor ved semantisk
analyse av substantivet /idande at dette ogsa er tilfelle med det svenske begrepet. Eriksson og
Herbets har gjort begrepsbestemmelse av bade substantivet lidande og av verbet att /ida.
Verbet att /ida synliggjer bade formen ved det a lide, som er & 'utstd' og 'bere', og hva man
utstar, som uttrykkes gjennom begrepene at 'pinas' og 'vdndas'. Verbet dekker og beskriver

mer presist hva det vil si 4 lide.

Det ble sokt i engelske ordbeker (Funk & Wagnalls standard dictionary of the English
language, 1966; Oxford Advanced learners’ dictionary of current English, 1996; Oxford
Compact English Dictionary, 2000) og norske ordbegker (Norsk synonymordbok, 1964;
Bokmdlsordboka. Definisjons- og rettskrivingsordbok, 1986; Riksmdlsordboken, 1982,
Aschehoug og Gyldendals Store Norske Ordbok, Moderat bokmal og riksmdl, 1991; Norsk
ordbok—bokmdl, 2005) for & se forskjellen pa substantivet lidelse og verbet 4 lide i det norske
og engelske spriket. Gjennomgangen viste samme betydning som i det svenske spréaket.
Verbet fo suffer og det d lide fanger opp bade noe som mé utholdes samtidig som det

synliggjer hva som m4 utholdes: det 4 pines av ulike plager og av livet selv.

Pé et ontologisk niva er det 4 tilsykne og 4 lide overlappende. Det 4 tilsykne og lide forstés
som en bevegelse der man kjenner okt grad av fremmedgjering overfor seg selv som person.
De symptomene, plagene og den pinen man erfarer, forer til uro over ikke lenger & kunne
veare seg selv. Nar graden av fremmedgjering blir sterk nok, forer det ofte til at personen
prover 4 snakke med en lege eller annen hjelper. Bide det & tilsykne og 4 lide erfares ved at
man selv ikke er den som er i forersetet i eget liv, man blir hjemles. Det & tilsykne og lide
uttrykker en aktiv bevegelse som gir sterre mulighet for den som er syk til & kunne pavirke
situasjonen. Det samme gjelder for dem som hjelper den syke. Den méten mennesket

oppfatter og uttrykker noe pa, gir retning for hvordan man finner lgsninger i situasjonen.
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Hjemlgshet

Svenaeus (2000a og 2000b, 2011) diskuterer i flere artikler hjemlosheten som kjennetegner
det a tilsykne. Forfatteren (ibid, 2000a) tar utgangspunkt i Freud og Heidegger og de fenomen
som beskrives som unheimlichkeit eller som pa engelsk kan uttrykkes som uncanniness eller
unhomelikeness, og viser at denne forstaelsen ogsd kan konstituere essensen i det 4 forstd
sykdom. Svenaeus (2000b) utdyper videre hvordan fremmedgjeringen erfares av mennesket
som en kroppslig erfaring. Han viser til Heidegger’s ’being-in-the-world’. Kroppen
fremmedgjeres. Den er fortsatt den samme, men likevel forskjellig. Han kaller det "as a
broken tool which gives raise to homelessness, resistance and lack of control" (Svenaeus,

2000b, 134).

Kroppen er min, men oppleves likevel som en annen enn meg, utenfor min kontroll og
kunnskap. Svenaeus hevder at den formen for hjemleshet som det her er snakk om, skiller seg
ut fra andre mater & beskrive hjemloshet pa, som eksempelvis psykologisk kunnskap om
kriser og sver kjedsomhet. Den hjemloshet Svenaeus (2011) snakker om, viser seg gjennom
den levde kroppen, og han peker pa fremmedgjeringen (annerledesheten) i relasjon til
meningsfullheten og sier: "Otherness is to be understood here as a foreignness that permeates

the ill life when the lived body takes on alien qualities" (ibid. s. 333).

Denne fremmedgjeringen gir en endret oppfatning av fortid og fremtid, sammenlignet med
det som var for en ble syk. Nurminen (2009) beskriver tidsopplevelsen ved sykdom som
endring av den indre og ytre tid. Nar sykdom pa denne méten beskrives som hjemleshet, blir

helse pa den annen side & forsta som det & vaere hjemme i sin levde kropp.

Hilli viser i sin doktorgradsavhandling tre hovedfunn om hjemmet som ethos. Disse er: ethos
som menneskets innerste rom, menneskets méte & se pd seg selv og hvordan det meter livet,

og hjemmet som min borg (Hilli, 2007, 172).

Slike metaforer beskriver hvordan mennesket forholder seg til seg selv og sitt etiske ansvar.
Hilli hevder at ndr mennesker forstar og blir bevisst sitt ethos, vil det lede til endrede
handlingsmenstre. Kanskje den aller sterste hjemlesheten er 4 miste evnen til & kunne handle

etisk. Erfaringer av hjemleshet kan i ytterste konsekvens ogsé endre og forstyrre ens ethos.
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Lammi (2008) fortolker Gadamer:

Gadamer prefers to speak of the human being rather than the human soul. Maintenance of wholeness in
the human being falls under the rubric of ‘friendship with oneself', based on the spiritual nourishment of

turning towards the truth (Lammi, 2008, 52).
Dette sammenfaller med & here hjemme hos seg selv, bebo seg selv og lytte til det indre ethos.
Gadamers helhetsbegrep om det & veere venn med seg selv som en hel person, er en annen

maéte & uttrykke enheten pa.

Oppsummering av essensen i hjemlosheten

Hjemlesheten viser seg i den levde kroppen gjennom det at man opplever seg som en annen,
men likevel fortsetter & vaere den samme. Dette endrer personens vurdering av hva som er
meningsfullt. Resultatet kan bli en endret oppfatning av egen fortid. Dette igjen pavirker
muligheten til & forstd egen natid. A bebo seg selv handler dypest sett om 4 ta sitt etiske
ansvar. Dersom tilsykning skulle endre pa ens egen mulighet til & kunne bebo seg selv, vil
enheten kropp, sjel og and vaere svert truet og graden av det 4 tilsykne stor. Enheten eller
helheten er, som Gadamer uttrykker det, vennskapet en har med seg selv, basert pa dndelig

naring og sannhet (Lammi, 2008).

Enheten truet

Aksiomet som omhandler at mennesket dr i grunden enheten av kropp, sjil och ande kan
forstds pa bakgrunn av det som er skrevet om hjemleshet. Pa et ontologisk niva kan det skje
ting 1 et menneskes liv som det selv ikke har tilgang til i sin erfaring (Figur 5). Det at enheten
mellom de ulike dimensjonene ved mennesket er i endring, erfares som hjemlgshet. Man er
vant med & kunne bestemme hva som skal skje i ens eget hjem, og hvem som herer til der.
Hjemmet er ens borg (Hilli, 2007). Nér sykdom eller lidelse kommer inn og truer, utfordrer
det mennesket om hvordan det skal kunne mete dette fremmede. Dersom fremmede kommer
inn i ens hjem, reagerer man med uro over at det truer farer som en ennd ikke har oversikt
over. At enheten er truet, kan kanskje erfares som annerledeshet. For man far svar pa hva som

er i veien med en, kan livet erfares som uro og kamp.
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Svenaeus (2007, 49) hevder at ogsé nar vi er friske, rommer kroppen en fremmed, autonom
dimensjon, der kroppsfunksjonene understottes og beholdes uten at vér bevisste vilje eller
kontroll er innblandet slik som ved pust, hjerteslag, tarmenes og urinblarens aktiviteter. I
sykdommen forvandles disse stille folgesvenner til fremmede irritasjonsmomenter og
plageander. Kroppen er ikke bare vart hjem (det vil den i en viss forstand naturligvis fortsette
a veere sé lenge vi lever), i tillegg er den ogsa en fremmed som vi mé forsgke a kontrollere og
leve med. At sykdommen er en fremmedgjerende erfaring, kommer altsé av at kroppen viser

seg i sin dobbelthet: vi blir fremmede for oss selv.

Enheten trer tydeligst frem nér den er truet. Logstrup (2010) synliggjer hvordan en
forutsetning som tillit best synliggjores nar mistillit oppstér. Den selvfolgelige forutsetningen
mennesker trenger for & omgas hverandre, slik som tillit er, er vanskelig & beskrive og fullt ut
utdype. Tillitens betydning ser man forst nar den ikke lenger er til stede, slik som i konflikter
og vanskelige relasjoner. Slik er det ogsd med enheten kropp, sjel og 4nd. Hvordan denne
enheten er holdt sammen, er et mysterium (Gadamer, 2003). Det & kunne forstd og fortolke et
annet menneske krever mer enn kunnskap i biologi og psykologi. Dette synliggjores nar
ubalanse oppstar. For & forsta hvilken ubalanse mennesket erfarer, er det viktig 4 ta

utgangspunkt i den enhet mennesket er, av kropp, sjel og and.

Syntesen mellom det & tilsykne og lide

Forholdet eller syntesen mellom det 4 tilsykne og lide, synliggjeres skjematisk i figur 5. Bade
det 4 tilsykne og lide gir en ubalanse i enheten kropp, sjel og dnd. Mennesket bebor ikke
lenger sin egen kropp. Man er hjemles. Det saken (die Sache) gjelder, er at enheten er truet.
Hvordan dette viser seg i konteksten, erfares ulikt i forskjellige kontekster og av ulike
personer. Det figuren viser er at det fremkommer en klar forbindelse fra det overordnede niva
til det kontekstuelle niva av & tilsykne og lide. Mellom disse nivaene er kampen og uroen

plassert, som har klare forbindelser bade til det ontologiske og kontekstuelle niva.

Eriksson & Lindstrom (2003, 6) utdyper forholdet mellom emnet (Saken) og tematikken
(betingelser) i den kliniske vardvitenskapen. Disiplinens egenart avspeiles dels i substansen
(emnet) og dels i tematikken. Substansen eller emnet viser seg i ulike kontekstuelle

sammenhenger. Det viktige er at de ulike temaene ikke bare utforskes av egne interesser, men
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er med pa & opplyse selve saken, og det emnet som skal forstas (Gadamer, 1989). Gadamer
mener at forstaelse i strengeste forstand alltid er forstielse av selve saken. Tematikken, som i
figuren synliggjeres med uttrykksformene d tilsykne og lide eller pa engelsk fo fall ill and
suffer, bindes ytterligere til selve saken ved at enheten kropp, sjel og dnd og mellomnivéet
kamp og uro er truet. Forbindelseslinjene mellom emne og tema, blir pd denne méten styrket.

De ulike temaene ma alltid vise til hvordan selve saken blir opplyst.

Hvordan det kontekstuelle igjen pévirker enheten, er ikke klart. Det at det kontekstuelle niviet
virker tilbake pd det ontologiske nivaet er sannsynlig, men problematisk & beskrive. Derfor er
det i figuren stiplede linjer tilbake til det ontologiske niva. Helse-prosessen blir & fore

mennesket tilbake til storst mulig grad av evne til & bebo seg selv.

A tilsykne og lide - ndr mennesket rammes av akutt sykdom

Fortolkningen av sykdomslidelse i den akutte fasen av sykdomssituasjonen, blir vurdert ut fra
de funnene som er fremkommet av den semantiske analysen av akutt, kritisk og kronisk.
Forholdet mellom det & tilsykne og & lide nar mennesket rammes av akutt sykdom,
kjennetegnes av at tilsykningen kommer hurtig og brétt, og opplevelsen av & vare syk starter
med at man far diagnosen. Det behover likevel ikke komme overraskende pa mennesker at
man blir alvorlig syk. Fra & veere relativt kjekk og fungerende, er man plutselig i en tilstand
der det er livstruende forandringer som truer helsen. Hvorvidt man erfarer forandringene som
kommer med en voldsom kraft eller at de kommer snikende, er underordnet det at man forstar
at situasjonen er alvorlig. Svenaeus’ (2009, 2011) utlegning av den menneskelige erfarte
fremmedgjering nar man tilsykner, er en erkjennelse mange pasienter i ettertid fortalte at de
hadde erfart ganske lenge for de ble syke. Idet man utvikler hjerteinfarktet er det likevel de
livstruende symptomene som kommer i forgrunnen. Da virker det som de kommer som lyn fra
klar himmel. I ettertid ser man imidlertid at dette ikke er helt tilfelle. Mennesket kan ha visst

om en gkende grad av uro og har ikke folt seg vel over lang tid.

Det som pasientene opplevde i denne forste fasen som akutt syke, var frykten for & miste
kontroll. Hva denne frykten for & miste kontroll har sin rot i, er avhengig bade av den aktuelle
sykdomssituasjonen og personlighetstype. Det kan kanskje ogsa vare et tegn pa at enheten

mennesket bestdende av kropp, sjel og dnd er sterkt pavirket. A rammes av hjerteinfarkt kan
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vaere livsfarlig. I den semantiske analysen fremkom det at farlig og livsfarlig var de
synonymene som var sterkest bundet til kritisk. Nar en kritisk tilstand ble beskrevet med en
metafor, ble det i ordbeker gitt beskrivelser som at noe gikk fra & vaere fast stoff over til
flytende form. Det at mennesker opplever 4 ha folelsen av & miste kontroll nar de er kritisk og
alvorlig syke, er en erfaring som er reell. Nar utfallet av den alvorlige situasjonen kan fore til

ded, har man ikke lenger kontroll.

Det at pasientene ble akutt syke, kom egentlig ikke som en overraskelse pa dem. Mange
ventet relativt lenge for de sgkte hjelp for det ubehaget de folte. Dette funnet er ogsé noe som
er dokumentert i andre studier (Lefler & Bondy, 2004; Isaksson, 2011). Svaert mange ensket &
vere sikre pa at de var syke nok og ikke innbilte seg at de var det, nar de sekte hjelp. Det at
noe ble opplevd som en akutt sykdomstilstand av pasientene selv, var en sammensatt og lite
entydig erfaring. De fleste hadde gatt og tenkt over sin livssituasjon og vurdert sin egen helse

som endret i lang tid fer situasjonen ble kritisk.

Det som preger en erfaring av akutt sykdom er likeledes at denne erfaringen i etterkant er
tydelig og distinkt. Man vet hva man har opplevd, og hvordan det har vert. Selv om
symptomene er forsvunnet, er selve opplevelsen av & ha vert syk sveert tydelig. Hva det er
ved opplevelsen som har veert tydelig, sier begrepet akutt lite om. Det ma knyttes til andre
begrep, som kritisk og kronisk. En kritisk tilstand er en tilspisset tilstand, og hvis den ikke lar
seg behandle, forer den oftest til deden. Det er imidlertid lite ved begrepet kritisk som viser
om pasienten har hatt en kronisk og vedvarende sykdomssituasjon i utgangspunktet. Nar den
kritiske situasjonen er under kontroll, ma behandlingen i sterst mulig grad forhindre at

tilstanden gér over i en vedvarende og stadig tilbakevendende tilstand.

Slutt-teser sykdomslidelse

e Begrepsparet sykdomslidelse forstds som det & tilsykne og & lide, dimensjoner som
star i et gjensidig forhold til hverandre.

e Pa ontologisk niva er enheten kropp, sjel og and truet bade nar man lider og tilsykner.

o P3a kontekstuelt niva tydeliggjores hva som er ulikt og sasmmenfallende mellom

sykdom og lidelse. Forholdet mellom det & lide og 4 tilsykne pa kontekstuelt niva gir
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okt mulighet til 4 kunne forstd symptomene som kommer av sykdommen nar man
tilsykner, og den pine mennesket erfarer nér det lider.

e A forsti sykdom som verb gir en dynamisk enhet i forstielsen av sykdom

e Verbet a lide gir en dynamisk forstaelse bade av hva som er lidelsens innhold (pines
og vandes) og form (baere og utholde).

e Det 4 tilsykne og 4 lide gir okt opplevelse av & miste kontroll (enheten kropp, sjel og
and er truet) nar denne erfaringen kommer plutselig.

o Erfaringen av a bli akutt-kritisk syk gir mennesket heftige og skarpe opplevelser da det
a fa eksempelvis hjerteinfarkt er en spisset, preker og farlig tilstand.

e Erfaringene av plutselig & bli syk behover ikke & vere kortvarige, selv om de kommer

hurtig.

Hermeneutisk fortolkning av saken og gyldighet i hermeneutiske studier

(delstudie 4)

Artikkel IV (Gabrielsen et al., 2013) reiser metodologiske sparsmal og synliggjer resultater av
hvordan vurdere en hermeneutisk studie og diskuterer gyldighet i hermeneutiske studier i

alminnelighet.

Gadamer (1989) har i sin hermeneutiske filosofi mest fokus pa hvordan fortolke tekster. Vi
diskuterer i artikkelen hvordan det & gjennomfere hermeneutiske samtaler gir store muligheter
til & kunne vurdere hvorvidt horisontsammensmelting har funnet sted eller ikke. Muligheten
til & vurdere om saken er opplyst er stor i samtaler mellom deltagere fordi man faktisk kan
avgjere om horisontsammensmelting har funne sted. Hirsch Jr. (1967) problematiserer
Gadamers utlegning av horisontsammensmelting. Hans kritikk er at Gadamer ikke kan si at
han forstar den originale teksten, ei heller at fortolkeren forstar sin egen utlagte fortolkning,
siden det ville vere helt absurd. Gadamer er i storre grad opptatt av hvordan saken blir
opplyst enn om det har funnet sted horisontsammensmelting. Det er ikke
horisontsammensmelting i seg selv som er viktig, men om den nye horisonten opplyser saken.
I den grad saken opplyses og nér det allmenne i det man seker & forstd kan gjores tilgjengelig,

kan dette vaere en mate & vurdere om man er kommet frem til gyldig kunnskap eller ikke.
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Vurdering av studiens gyldighet

De ulike delstudiene i avhandlingen er relativt forskjellige bdde metodisk og substansielt.
Hvorvidt delstudiene kan si noe om saken, universell og kontekstuell sykdomslidelse, er
avhengig av den indre logikken i studien (Eriksson & Lindstrém, 2003; Lindstrom &
Lindholm, 2003). Saken i delstudie 1 var 4 vise hvilke kontekstspesifikke drag som viste seg
nar mennesket erfarte lidelse og sykdom i den akutte fasen av sykdomstilstanden. Det er i
artikkel IV (Gabrielsen et al., 2013) fort en diskusjon om gyldigheten av delstudie 1 ved &
peke pa en mulig horisontsammensmelting som fant sted mellom forsker og pasientene i de
hermeneutiske samtalene. Den kunnskapen dette genererte ble ytterligere styrket gjennom
semantisk analyse av begrepet akutt, som senere ble utvidet med begrepsbestemmelser av
kritisk og kronikk. Den kontekstspesifikke forstdelsen av det & oppleve en akutt
sykdomssituasjon erfartes som en tydelig og heftig erfaring som kommer fort og som
nedvendigvis ikke gar fort over. Dette kom frem béde gjennom empiri og gjennom
begrepsbestemmelsen av begrepet akutt. Saken i delstudie 3 har fokus pé forholdet mellom
det & erfare lidelse og erfare sykdom. Dette er i teorimodellen uttrykt som forholdet mellom
det d tilsykne og lide. Ulike konstruerte narrativer fra de empiriske dataene i delstudie 1 er
med & binde delstudiene 1 og 3 sammen. Dette knytter den generelle forstaelsen av sykdom
og lidelse i teorimodellen til det kontekstuelle nivaet. Delstudie 4 prover ytterligere & lofte
fortolkningen av de ulike delenes betydning for det som er saken i denne studien: det & utvikle

en universell og kontekstuell teorimodell om sykdomslidelse.

Den indre logikken i avhandlingen vises gjennom bruk av narrativer og synliggjer pa den
maten mennesket som er sykt og lider. Det er ogsé en indre logikk mellom de opplevelser
pasientene gir uttrykk for, og det innhold som fortolkningen av begrepet akutt viser til. De
ulike delstudiene blir p4 denne maten med pé & opplyse felles sak, universell og kontekstuell

sykdomslidelse.

Det at det skjer horisontsammensmelting mellom ulike horisonter, og at nye horisonter stiger
frem som et resultat av dette, diskuteres i artikkel IV (Gabrielsen et al., 2013). I artikkelen
hevdes det at dersom en slik horisontsammensmelting skjer i forhold til saken, vil denne bidra
til 4 vise til gyldighet av den fortolkning man gjer. Hvis den kunnskapen som genereres ut fra
den gitte fortolkningen gjenkjennes og tas imot av respektive forskningsmilje og

vitenskapssamfunnet, er dette en ytterligere forsterkning av at fortolkningen er gyldig.
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Gadamer (2004, 288) kaller det man ser horisont, nar man har fokus pa situasjonen fra et
spesielt og gitt punkt. Lindstrom og Lindholm (2003) tar utgangspunkt i kontekstbegrepet og
peker pé hvordan begrepet har en ytre betydning som viser til strukturelle grenser og en indre
betydning der vektleggingen av meningssammenhengen blir det primare. De refererer til
Nygren (1982, 277), som fremholder at enhver meningssammenheng ber forstas ut fra sine
kategoriale forutsetninger. Det er gjennom de ulike kontekster, som pasienterfaringer,
begrepsbestemmelser og filosofisk arbeid med tekster og artikler, fremkommet en indre
logikk mellom delstudiene. Delstudiene har gitt universell og kontekstuell sykdomslidelse en
ny forstéelse gjennom en teorimodell (Fig. 5). Hvorvidt denne forstaelsen tas imot i
vitenskapssamfunnet ma igjen sees i lys av vérdvitenskapen og denne vitenskapens

grunnantagelser.

Den vei man velger & gé i et avhandlingsarbeid, er begrunnet i vitenskapsparadigmet,
tradisjon, egne interesser og faktiske muligheter. Slik er det ogsd med den vei som er
beskrevet i denne avhandling. Nér ensket var & avklare sykdomsforstéelse, ble en
vitenskapsteoretisk gjennomgang av sykdom valgt som utgangspunkt. Dette apnet for valget
av en fenomenologisk forstaelse av sykdom. Hvis valget av metodisk tilneerming hadde veert &
forsta sykdom ut fra en historisk og kanskje en idé-historisk horisont, ville det ha fort til andre
resultater. Den empiriske studien ble fortolket ut fra perspektivet (horisonten) om hvordan

pasienter opplever & bli akutt syke.

I avhandlingen er sammenhengen mellom det & erfare sykdom og lidelse gjort synlig ved det
meningsbarende empiriske materialet og gjennom konstruksjon av nye narrativer. Konteksten
som pasienter erfarer kunne ogsa ha vert sett i lys av ytre strukturer, som eksempelvis

lovverk og helsetjenestens oppbygging, som i denne sammenheng er spesialisthelsetjenesten.

Ulike tilnerminger ville kanskje gitt andre resultater. Den nye universelle og kontekstuelle

teorimodellens bidrag til vardvitenskapen blir diskutert i kapittel 8.

Metodologiske teser

» Gyldighet i hermeneutiske studier avhenger av i hvilken grad man tydeliggjor saken.
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Metoden er underordnet nér det gjelder & generere universell kunnskap. Det

avgjerende er hvordan spersmalene til saken er fremstilt.

Horisontsammensmelting mellom deltagerne i en samtale kan vare en mate 4 vurdere
om saken er opplyst. Ved hermeneutiske samtaler er intersubjektiviteten mellom
deltagerne en korrigerende faktor for om horisontsammensmelting har funnet sted.
Dette utgjor en annen dimensjon enn ved horisontsammensmelting mellom forsker og

tekster.
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8. DISKUSJON

De omradene diskusjonen tar utgangspunkt i, er hvordan menneskets enhet av kropp, sjel og
and er truet ved sykdom og lidelse. Begrepet sykdomslidelse blir né beskrevet med nye ord i
figur 5. Til slutt antydes det hvilke implikasjoner den nye forstéelsen vil kunne fa for

pasienten, omsorg, sykepleie og behandling.

Enheten kropp, sjel og and

De aksiomene som denne studien har tatt utgangspunkt i, har vert aksiomet om at mennesket
er en enhet av kropp, sjel og and, at lidelse er en uadskillelig del av livet, og at helse er mer
enn fraveer av sykdom (Eriksson, 2001; Lindstrom, 2006). Den kunnskapen som er generert
gjennom denne studien, seker & utdype og tydeliggjore den substansen de ulike aksiomene

baserer seg pa.

Det a forstd enheten av kropp, sjel og dnd, og hva som binder denne enheten sammen, vil
sannsynligvis forbli et mysterium. Det man imidlertid kan eke kunnskapen om, er hvordan
ulike grader av ubalanse forrykker denne enheten og gir opphav til sykdom og lidelse. Det
menneskebildet man har, at mennesket er en enhet av kropp, sjel og &nd, ma vise seg i den
forskningen og kunnskapsgenereringen man utferer innen tradisjonen (Sivonen & Kasén,
2003, 91-92). Kunnskapen om det 4 tilsykne og lide som né er synliggjort gjennom en
teorimodell, viser hvordan man kan forstd sammenhengen mellom et ontologisk og et
kontekstuelt nivéa av det 4 tilsykne og lide. Ifelge Morse (2001) vil lidelse alltid vaere en
helhetsopplevelse. Dette gjelder ogsa nar det dreier seg om erfaring av sykdom. Nér enheten
kropp, sjel og and er truet, vil mennesket erfare dette som en helhetsopplevelse. Opplevelsen

har likevel spesifikke karakteristika eller symptomer som kan vere forskjellige.

Nér bade det & tilsykne og lide har samme pavirkning pé enheten pa ontologisk niva, er det
viktig at man i den videre forskningen i sterre grad ser ssmmenhengen mellom det 4 tilsykne
og lide, og ikke bare har fokus pa en av dimensjonene. Hvordan man skal forsta bevegelsene
mellom helse, tilsykning og lidelse, er en ytterligere utfordring & utrede. Hvordan ubalanse og

fremmedgjering (Sveneaus, 2007, 2009, 2011; Lammi, 2008) og grader av hjemleshet (Hilli,
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2007) virker inn pd menneskers helse er en dimensjon som mé kunne tenkes inn i
teorimodellen pa sikt. Man synker ned i sykdom og stiger opp i helse. Grader av hjemlashet
nar man lider, kan gi tap av helse. Hvordan mennesket beveger seg mellom det & tilsykne, lide
og igjen beveger seg mot helse, er et interessant fokus for teorigenerering. Det er videre
interessant & se at de resultatene som er fremkommet ved & se pa det & tilsykne og det & lide i
en aktiv presensform, passer godt med den forstéelsen av helse som beskrives av Eriksson og
Herberts (1992, 65), som det & bevege seg pa et gjorende, verende og blivende niva.
Begrepene som er uttrykt som presens partisipp sier noe om at ogsa helse er noe man er, mer

enn noe man har.

Aksiomet om at hdlsa dr mer en franvaro av sjukdom og at lidande dr en oskiljaktig del av
livet, vil ut fra den nye forstéelsen av 4 tilsykne og lide som er beskrevet, né fa et nytt innhold.
En kan se for seg et nytt innhold i felgende retning: Menneskelig erfaring av d tilsykne og lide
er en uadskillelig del av livet. Det d tilsykne og lide utgjor forutsetninger for igjen a stige opp
i helse. Disse tre dimensjonene er hverandres forutsetninger. Aksiomet om helse kunne
endres til et innhold som: Helse innebcerer en bevegelse pd tre nivder i det d gjore, veere og

bli. Helse innebcerer likeledes helhet og hellighet.

Bevegelsene vi erfarer av & tilsykne, lide og videre bevege oss mot helse, har sitt
utgangspunkt i vért innerste menneskelige rom, vart hjem som er vart ethos (Eriksson, 2003;
Hilli, 2007; Koskinen, 2011; Foss, 2012). Det a bebo seg selv (Hilli, 2007), kunne lytte til seg
selv og Gud (Koskinen, 2011), og & kunne ta ansvar (Foss, 2012), er avhengig av at
menneskets innerste rom ikke er skadet. Helse er dypest sett & bebo seg selv og finne tilbake
til seg selv fra sin opplevelse av hjemloshet ved tilsykning og lidelse. Sammenhengen mellom
det a tilsykne, lide og bevege seg mot helse kan etter ytterligere teorigenerering bli uttrykt i et
nytt felles aksiom som kan ha et innhold som er antydet ovenfor, men som er arbeidet inn
med en tekst som finner sin plass i forhold til andre aksiomer og teser (Lindstrom et al., 2006,
191-223).

Eriksson og Lindstrom (2003) beskriver hvordan den indre logikken mellom tema (substans)
og emne er viktig & forsta for & kunne bevege seg pa rett niva i forstaelsen av det & generere
kunnskap. Substansen eller emnet viser seg i ulike kontekstuelle ssmmenhenger. Det er
imidlertid viktig & kunne vise til ssmmenhengen mellom det aktuelle temaet og hvordan det
enkelte emnet er knyttet sammen for 4 kunne se hvordan saken er opplyst, og hvor den nye

kunnskapen herer hjemme. Teorimodellen viser hvordan béade det & tilsykne og lide er knyttet
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opp mot hvordan enheten kropp, sjel og and er truet. Det blir derfor viktig & forstd hvordan
sammenhengen er mellom enheten og de ulike erfaringene mennesket gjor i sitt liv. Aksiomet
om lidelse og helse peker pd sammenhengen mellom helse og lidelse, men tydeliggjor i

mindre grad det & tilsykne.

Ny forstielse av sykdomslidelse

Begrepet sykdomslidelse er gitt et nytt innhold og er na splittet opp og gitt uttrykksformen
forholdet mellom a tilsykne og lide. Saken som har vaert fokus for denne avhandlingen, har
vert 4 gi okt forstaelse av sykdomslidelse universelt og kontekstuelt. Begrepet
sykdomslidelse er kledd i nye ord. Forstaelse gjennom spréaket skaper alltid et element av
applikasjon (Gadamer, 1989). Hermeneutikken dreier seg ikke primart om & beherske et
sprak, men & komme til forstaelse om en sak som formidles i spréket (ibid. 363-364). Pa den
maten blir ogsa betydningen av & forsta spréket med dets ulike begrep viktig for & kunne
oppna forstaelse. Den nye forstielsen av sykdomslidelse vektlegger né forholdet mellom det &
tilsykne og lide. Det & se pa sykdom og lidelse som bevegelser oppover og nedover i grader
av fremmedgjering, fordrer at mennesket ma forsta seg selv pa en ny mate nar det erfarer
sykdom og lidelse, og at de som gir omsorg ma mete mennesket som tilsykner og lider pa en
méte som tar utgangspunkt i denne bevegelsen. Ofte blir smé tegn fra mennesker om at man

opplever at noe har endret seg, i mindre grad tatt alvorlig og lyttet til pa et tidlig stadium.

Nér eksempelvis mennesket tilsykner pa grunn av hjertesykdom, fremmedgjer det mennesket
pa en annen mate enn ved annen sykdom. Menneskets erfaring av det 4 tilsykne og lide
oppleves ulikt. De ulike karakteristika som fremtrer nér man tilsykner og lider av ulike
sykdomstilstander, viser seg i sin forskjellighet. Det at mennesket ogsé er unikt og har sine
spesielle erfaringer, er ytterligere en dimensjon som skaper forskjellighet. Dette synliggjores i
narrativene i artikkel IIT (Gabrielsen et al., submitted 2013) der mennesker som er gitt samme
diagnose kan ha helt forskjellige erfaringer bade for tilsykning og etterpa. Det & avdekke
kunnskap om det som kan vere felles erfaringer nar man tilsykner og lider, er viktig. Det er
videre viktig & avdekke og tydeliggjore de spesielle erfaringene det enkelte mennesket har nar
det erfarer sykdom og lidelse. Dess mer konkret kunnskap som utvikles pé det kontekstuelle

nivéet, dess mer konkret kan ogsa det enkelte mennesket bli gitt omsorg nar det tilsykner og
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lider. Det er viktig & synliggjere konteksten. Kontekstuell bestemmelse av begreper sekes
gjennom begrepsbestemmelser (Eriksson, 2010, 6-7). Begreper ses i deres
meningssammenheng opp mot tradisjonen, andre forskningstradisjoner, de pragmatiske
dragene, i tillegg til det & kunne se hvilken praktisk betydning de har. De pragmatiske dragene

kan forstas som det som er retningsgivende for handling og praksis.

Erfaringen av & tilsykne og lide skaper skarpe og heftige erfaringer nar mennesket blir akutt
sykt. Lohne (2009) viser i sin studie at de som erfarer 4 bli rammet av ryggmargsskader, og
plutselig og uforstaelig blir lammet, opplever umiddelbart emosjonell lidelse. Det er en
pendling mellom sjokk, engstelse, skyld og skam. Dette var en erfaring de stadig og relativt
lenge opplevde & komme tilbake til og stilte seg sparsmal om. Spersmalene de stilte var
hvordan kunne dette skje med dem, og hvorfor det kunne skje. Erfaringene de
ryggmargsskade hadde, var ogsa i den studien tydelige og distinkte. Det samme viste
begrepsbestemmelsen av akutt. Analysen viste at akutt er et begrep som peker pé at hendelser

kommer fort og kan vare lenge.

Akutt som begrep sier imidlertid lite om hva som kommer plutselig. Innholdsbestemmelsen av
begrepne kritisk og kronisk gir retning for hva som kommer, om det eksempelvis er en farlig
tilstand. Hvordan skaden oppstod, om det var et resultat av andre sykdomstilstander som
hadde vert der forut for sykdom og skade, gir retning pa hvordan man ma mete den nye
situasjonen. Det & forstd hvordan rammebegreper som akutt, kritisk og kronisk preger og
pavirker vart perspektiv, er viktig i metet med syke og lidende mennesker. Det & ha et tydelig
perspektiv som er avklart og forstétt, hjelper en & fokusere nir man gir omsorg til syke og
lidende mennesker. Det samme gjelder ogsé i forskning og kunnskapsgenerering. Et tydelig

perspektiv gir retning for hva slags kunnskap som forstds og blir generert.

Det syke og lidende mennesket

Eriksson (1995) har gjennom den forskning som er gjort om det lidende mennesket, hatt stor
vektlegging pa den livslidelsen mennesket erfarer. Klassifisering av sykdom er p& mange
madter et resultat av vellykket medisinsk behandling og har vaert kunnskap som i hovedsak er
generert innen andre forskningstradisjoner. Diagnostisering av sykdom har derfor statt sterkt i

det & behandle sykdom. I den fenomenologiske forstaelsen av sykdom som Sveneaus (2007,
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2009) presenterer, er diagnosen sentral som en del av den mulige forklaringen p& hva som
oppfattes unormalt i ens liv. Diagnosen gir ogsé innen denne fenomenologiske
sykdomsforstielsen grunnlag for at pasienten far riktig behandling. Teorimodellen peker
videre pa at erfaringer av & lide ogsé innebarer & vare fremmed overfor seg selv. Diagnosen
blir kun en del av det & forstd sammenhengen mellom det & tilsykne og lide. Teorimodellen gir
retning og mulighet til & forstd mennesket utover diagnosen, men ogsa til & forsta de
menneskene som ikke har fétt, og som kanskje aldri fir en diagnose fordi de er plaget pa en
méte som ikke lar seg klassifisere. For mennesker som lider og ikke i utgangspunktet tenker at
de er syke, men synes de har et trist, ofte meningslest liv, gir teorimodellen en mulighet til &
kunne se disse menneskenes erfaringer i en sterre sammenheng. Ofte blir disse menneskene
lite prioritert innen helsevesenet fordi deres situasjon ikke er av akutt livstruende art. En akutt
sykdomstilstand krever rask og effektiv behandling, som er godt utviklet innen behandling og
sykepleie. Behandlingssamfunnets premisser forer ofte til at de prioriterte ikke er de med
storst ubalanse, men mennesker som har den ubalansen behandlingssamfunnet har vaert
flinkest til 4 behandle. Dette er ikke en rettferdig prioritering verken ut fra etisk eller
medisinsk tankegang. Teorimodellen kan ved sin vektlegging pa at det faktisk er en enhet
mellom det & tilsykne og lide pa det ontologiske niva, bidra til at det syke og lidende
menneske gis en storre mulighet til & fortelle hva det selv erfarer som fremmed. Dette vil

kunne hjelpe det syke og lidende mennesket til 4 sette ord pa sin egen situasjon.

Teorimodellen vil kunne bli et korrektiv, ikke bare til en reduksjonistisk forstéelse av det syke
og lidende mennesket, men ogsa til et reduksjonistisk utgangspunktet for behandling. Ulike

yrkesgrupper med ansvar for behandling og pleie av syke og lidende mennesker blir pa denne
maéten gitt et redskap som tydeliggjor hvordan kjaerlighet og omsorg kan fordeles rettferdig ut

fra det enkelte menneskets ubalanse nér det er sykt og lider.
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ENGLISH SUMMARY

Introduction

For many years, how one suffers when being acutely ill, has been my research interest. The
way in which one understands suffering when one contracts an illness or a disease will
influence the care that person gets. Eriksson (2006) has elaborated on the topic of suffering.
Her expression 'the suffering of illness' was the theme that was the starting point for my
investigation. The context was that of patients contracting acute disease and illness. The
research builds on the ontology developed by Eriksson and her co-researchers and has its
ground in the theoretical framework defining how to look at the human being, health,

suffering, caring and the world (Eriksson & Lindstrom, 2000).
The aim of the study

The overall aim of this study was to achieve a deeper understanding of the relationship

between human disease, illness and suffering.

Eriksson’s (2006) theory of suffering and, especially, her theory of suffering in connection
with experienced disease and illness, expressed as 'the suffering of illness', is the topic to be
elaborated. The dissertation seeks to understand the human being’s suffering when one
becomes ill and contracts a disease and how this experience influences the unity of the body,

spirit and soul.

Research questions

The research question is: What is suffering of illness and disease?

Sub-questions

Which characteristics occur when people experience being acutely ill? (Article I)
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What do the concepts acute, critical and chronic mean semantically? (Article II)

In which way does the relation between the human being’s experience of disease, illness and
suffering, be manifested and understood? How does one characterize the relationship between

the experience disease, illness and suffering? (Article 1)

How can the hermeneutical conversation contribute to the understanding of suffering caused

by disease and illness? (Article IV)

Theoretical perspective

The alleviating of suffering is an important issue for caring science. Eriksson and her co-
researchers emphasized that alleviating suffering and serving the human being in charity are
the most important tasks in generating knowledge within the caring science (Eriksson &
Lindstrom, 2009). This is, above all, a promise to the patient who is the sufferer. To get a
deeper understanding of the suffering caused by disease and illness will serve this
commission. The axioms being most relevant, cab be expressed in this way: 'entity of the
human being as body, soul and spirit', 'suffering understood as unseparated from life' and
'health viewed as wider than just not being ill'. The body of knowledge on suffering has had a
great focus on 'the suffering of life' (Eriksson, 1995). Suffering associated with disease and
illness has not been a major topic of investigation. The lack of knowledge within the caring
science community of suffering caused by illness and disease led to the thesis of this

dissertation.

Methodology

It was natural to choose Gadamers’s hermeneutical philosophy as a starting point for the
dissertation. The four studies in the dissertation use different methods. This provides a variety
of materials to use in the hermeneutical interpretation. In study 1, hermeneutical conversations
with eleven patients who had contracted AMI were used. The results were presented in a

typology that summed up the experiences of all the eleven patients.

In study 2, a semantic analysis according to the philosopher (and pedagogue) Koort (1975)

was done. His method for concept analysis is a hypothetic deductive method with focus on
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opening up concepts and points at the content within concepts. The model for concept

analysis was further developed later by Eriksson (1997, 2010).

In study 3, we discuss the relationship between falling ill and suffering. In describing
suffering, articles by Cassell (1989, 1991, 1992), Morse (2001, 2005, 2010), Edwards (2003),
Eriksson (1993 and Eriksson & Herberts, 1993) were looked at. In clarifying how to look at
disease and illness a scientific, theoretical currents of thoughts were used. The material was
collected from Jensen (1986). As a result of this work, a phenomenological approach

according to Svenaeus (2007, 2009) was chosen for describing disease and illness.

In study 4, the trustworthiness of hermeneutical studies is discussed. Empirical data from
study 1 were used in constructing new narratives that made the fusion of horizons visible
between the participants in the conversation. The narratives were used in making the

discussion relevant.

Ethical considerations

The patient study was done according to ethical standards within Abo Akademi University:
'God vetenskaplig praxis och handlidgging av avvikelser fran den' (Forskningetiska
delegasjonen, 2002) and 'Etiska principer for humanistisk, saméllsvetenskaplig och
beteendevetenskaplig forskning och foslag om ordnande etikprovning' (Forskningetiska
delegasjonen, 2009). The choice of research topic, aim and research questions have also been
reviewed carefully according to the ethical standards within caring science itself. The choice
of literature, how the research was carried out, the interpretations and the final discussions

have all been made transparent so the research community can arrive at its own opinion.

Results
Article 1

Many of the patients expressed the positive aspects of having an acute myocardial infarction
(AMI). They stressed the opportunity of taking time-out from a stressed life as a new
opportunity. They wished to be regarded as competent and coping individuals. They reported

receiving very little help from health professionals and were indeed self-therapeutic while
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they were in the hospital. The patients had enjoyed a great deal of responsibility in their jobs
and families. To these patients, it was only legitimate to be relieved from that responsibility
and to receive help after they had struggled somewhat with the problems themselves. Obvious
'nervous' behaviour was most often a result of the feeling of not being in control, rather than
the fear of what could happen because of their AMI. The patients wanted to be acknowledged
for the struggle that they endured before, during and after they had experienced their disease

and illness.

Article 2

The aim of this study was to explore the concept of acute semantically. The concept is used
both clinically and theoretically without questioning whether a clear meaning of the concept
has been established. Firstly, the results show that the term 'acute’ has an unclear meaning and
perception in the Norwegian language. Secondly the synonyms indicate two different
contents. The experiences and events that appear as acute might be experienced as 'sharp' and
'intense'’. The synonyms also refer to time qualifiers, such as 'quick’, 'rapid' and 'swift'. Thirdly
it reveals that the 'short-lived' experience as synonym does have a very little binding to the
concept acute. The occurrence that began suddenly is not supposed to subside the same way

as it began.

Article 3

At the ontological level, it seems as if disease, illness and suffering are experienced very
much in a similar way by human beings. On the contrary, the torment a human being
experiences on the contextual level reveals a greater difference between disease, illness and
suffering. The verbs, 'to fall ill and to suffer' give the phenomena of disease and illness a more
complete specification than nouns would have done. Alienation seems to be a common
experience both when one falls ill and when one suffers. It occurs as an alienation of the self,
or as a feeling of a threat to the integrity of body, spirit and soul and the individuals may get
'homeless' in their own lives. The way one experiences falling ill and suffering is very much

dependent on a person's pattern of expressing life experiences. The terms, to fall ill and to
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suffer, as verbs, open for a description of human illness and suffering as a dynamic

movement.

TO FALLILLL. «——— SUFFER

Experiencing the umity of the body, spint and soul bemg threatened
Experiencing an increased alienation of one self

Feeling unrest
Feeling life as a batle

TO FALL ILL SUFFER

Pre-reflective experience of discomfort Endure increased alienation
\ lived, bodly discomfort 7‘ Endure the threat of losing control
experienced illness Endure/bear the anguish and despair of
N disease pondering /‘ life itself

disease state
N v

Figur 5. The theory model: The relation between the verbs tofall ill and suffer.

Article 4

Trustworthiness in hermeneutical studies is the subject we employ in this article. The
discussion focuses on trustworthiness and on data collected through conversations, i.e. the
various participants’ contribution in conversations and the importance of having the subject
matter in focus in the conversations. Gadamer’s (1989) hermeneutical philosophy of fusions

of horizon, his emphasis on the subject matter and the research goal of generating knowledge

on the level of universality are topics to be employed. We discuss through examples one way
of pointing at universal knowledge or ontological evidence in research by reaching fusions of

horizons and in this way enlightening the subject matter.
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Summary of the discussion

'The relationship between the verbs to fall ill and suffer' is the new expression of the
understanding of suffering caused by disease and illness. On the ontological level, it seems
that both the experience of falling ill and suffering have similar origins. On the contextual

level, the human being may experience the dimensions of falling ill and suffering differently.

The topic 'the suffering of disease and illness' has now acquired new words and the expression
now have an active verb form. Suffering and health are not opposite poles for each other. As a
result of this study it is important to be aware that the opposite of health is both to fall ill and
suffer. The originally axiom within caring science then must be revised to take the new

understanding into account.

For the patients and the health care service, the combination of both falling ill and suffering
helps the doctor and nurses not only to focus on either symptoms or suffering, but also to bear
in mind both dimensions. This will be of help in caring for the patients. It will prevent a
reductive way of meeting the patients within the healthcare system. This will be of importance

both for medical treatment as well as for the care patients need.
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Regional komite for medisinsk forskningsetikk
Ser-Norge (REK II)

Hagskolelektor

Elisabeth Gabrielsen

Hegskolen i Oslo

Avdeling for sykepleierutdanning,
Trondhjemsveien 154

0514 Oslo

Deres ref.: 18/4-2002 Yir ref.: 5-02100 Dato: 31.05.02
Pasienters opplevelser som kilde til i forstd pasienters leringsbehoyv i den akutte fase av
sylkdomsperioden, ‘

Prosjektleder: Hegskolelektor Elisabeth Gabrielsen, Hegskolen i Oslo, Avdeling for
sykepleierutdanning

Komiteen behandlet prosjektet 1 sitt mete forsdag 23, mai 2002 og gjorde slikt vedtak:
"Pasientinformasjon mé starte med en foresporsel om & delta 1 et forskningsprosjekt.
Slutten av tredje avsnitt mé beatbéides slik at unedvendige gjentakelser unngds.

Prosjektleder bes kontakte Datatilsynet for & fi klarlagt om progjektet skal meldes ettersom
forstelontakt ikle gAr gjennom behandlende lege.

For gvrig har komiteen ingen innvendinger mot at prosjektet gjennomfares,”

Vi gnsker lykke til med prosjektet,

Med vennlig hilsen

Sigurd Nitter-Hauge (sign)
Professor dr.med.
Leder

OlaP. Hole
Avdelingsleder
Selreter

Postholes 1130, Blindern, 0318 Oslo t1f 22 84 46 66 Fals 22 84 46 61
L-post: rek-2@medisin.uio.no, Besoksndresse: Frederik Holsts hus, Ullevil terrasse, Ullevill sykehus
hitps/Awwwvctikkom.no/NEM/RER/relchtm
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Norslk samfunnsvitenskapelig datatjeneste
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Avdeling for sykepleierutdanning, Aker Fex: +47/ 55 58 06 50
H ] & 5 AP d Es e E-mall; fisd@nsd.ulb.na

ogskolen i Oslo It ulb novreel
Tmndhjcmaw;icn 235
0514 OSLO
Vir dato: 26,08.2002 Vir ref; 200200477 K1 JRH Deres dato: Dates raf:

©  FORSKNINGSPROSJEKT SOM OMFATTES AV MELDEPLIKT

Vi viser til melding om behandling av petsonopplysninget, mottatr 24.04.2002. All hadvendig
informasjon om prosjektet foreld i sin helhet 05,08,2002. Meldingen gjelder prosjektet:

9161 Pasienters opplevelser som kilde til & forstd pmimzers leeringsbehov i den akutie fase av
sykdomsperinden

Etter gjennomgang av meldeskjema og dokumentasjon finner Datafaglig sekretariat at behandlingen
av personopplysningene vil vare regu?ert av § 7-25 i forskerift til personopplysningsloven (POL).
Dette betyr at behandlingen av personopplysningene vil veere unntatt fra konsesjonsplike etter
POL § 33 farste ledd, men underlagt meldeplikt etver POL § 31 farste ledd, jf, forskriftene § 7-20.

Unntals fra konsesjonsplikeen etter § 7-25 gjelder bite dersom villiirene i punktene a) - &) alle er

opplylt:

a) forstegangslontalet opprettes pi grunnlag av offentlig tilgiengelige reglstre eller glennom en
faglig ansvarlig person ved virksomheten der respondenten er registrert,

'b) respondenten, eller dennes verge dersom vedkommende er umyndig, har samtylkleet i alle deler
av undersakelsen,

¢) prosjektet skal avsluttes pd et tidspunlt som er fastsatt fr prosjekuet settes i gang,

d) det innsamlede materialet anonymiseres eller slettes ved prosjektavslutning,

) prosjekeet ilke gior bruk av elekironisk sammenstilling av personregistre.

Vir vurdering er basert pf felgende opplysninger fra prosjektleder:

Formilet med prosjeletet er § utvilele sykepleiefaglig teori innenfor omridet pasientens
livsverden - hans behov for undervisning/veiledning i den akutte sykdomsfasen,

Utvalget omfatter 10 voksne pasienter som har gjennomgdtt farstegangs hjerteinfarke. Utvalget
rekrutteres blant innkomne pasienter pi hjerteavdelingen, Aker sykehus, henholdsvis
hjerl.eovcrv’lking og hjertemedisinsk avdeling, Registrering av pasienter sljer ved sykepleier som
hiar ansvar i overvikingsavdelingen. Utvalget trelckes fortlapende. Farstepangskontalet opprettes
av avdelingssykepleier pi hjertemedisinsk avdeling eller den sykepleier hun delegerer ansvaret 1il

Avdelingskontarer { District Offices:
Q5L0; NSD, Univgrsitotel | Osle, P.O Ao 1055 Blindern, M.0316 Oslo, Tel: 447/ 22 85 52 11, E-mall; nd@ulo.no
TRONDHEIM: NSD, Norges teknlsk: dtenskopelige universitet, N-7O55 Dragvoll Tel: +47/73 59 06 04. E-mall: ks@sv.ninu.na
TROMSE@: NSOL ISV Universitelat | Tromse, N-0D37 Tromso, Tel: 447/ 77 64 43 36, Emall: nsdman@isvuitne
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(if. pkt. b). Datafaglig sekretariat forutsetter at medisinsk ansvarlig ved avdelingen vurderer
hvorvide pasienten er i stand til & delta i intervju,

Opplysningene samles inn gjennom:

- Kvalitative intervju ay pasiéntene: Opplevelser av d vaere alutt syl med hensyn 1l diagnose,
behandling, konselevenses for framtiden og vurdering av hvilken hjelp de opplever at de trenger
i denne fagen, Tntervjuet vil finne sted dagen for eller den dagen pasienten utskrives,

- Narrativer fra syke_pleim*ne.

Innsamlede opplysninger vepistreres pi pe i neteverkssysten. Navn erstattes med en kode som
viser til en atskilt navaoeliste,

Prosjektet er planlagt avsluttet i lapet ay 2005 (jf. pkt. c).

Vel prosjekislutt slettes navnelisten og det evrige datamaterialet anonymiseres med tanike pa
indirelkee identifikasjon (i pl. d),

Det innhentes skriftlig samtylke fra pasientene til deltakelse f. plt. b). b'untykket er basert pi
sleriftlip informasjon om alle deler ay undersakelsen.

Datafaglig selretariat forutsetter at det innhentes sanitykke fra sykepleierne dersom det skal
behandles personidentifiserbare opplysninger om dissé og at samtyklket er basert pd informasjon
om alle deler av undetsakelsen.

Det gjares ikke bruk av elekeronisk sammenstilling av regiscre (if. pk. €),

Oppleggct for undersakelsen vil ut fra dette opplylle kravene for konsegjonslritale jf, § 7-25. Det er
grunn til § understreke, at selv om det iklke er nodvendig & innhente ]cousas;on fra Datatilsynet,
sleal personopplysningslovens regler for behandling av personopplysninger i kapitlene I til V samt
VI til IX, felges.

Dersom undersakelsesopplegget endres i forhold til de punktene som ligger til grann for vir
vurdering, skal prosjektet vurderes pi nytt av Datafaglip sekretariat,

Datafaglig sekretardat har meldt prosjeltet til Datatilsynet., Vedlagt folger kvittering fra Datatilsynet.,

Det gjores forevrig oppmerksom pi at det skal gis ny melding tre fir etter at forrige melding ble
gitt, dersom prosjelctet fortsatt pigir, jf. POL § 31 tredje ledd.

Kontaktperson;  Kathrin Jakobsen tlf: 55583348

Vennlig hilsen
Datafaglig seleretariat

ﬁca.\ b/

jorn Henrichsen /f{c./f;"’ﬁm ﬁ&ﬂ%‘?"
athrin Jalsgbsen
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Kjare pasient!

INFORMASJON OM PROSJEKTET: AKUTTPASIENTERS OPPLEVELSER SOM KILDE
TIL A FORSTA PASIENTENS UNDERVISNINGSBEHOV ETTER A HA
GIENNOMGATT EN AKUTT SYKDOMSFASE.

Undertegnede er for tiden engasjert i et prosjekt pa hjertemedisin hvordan pasienter pivirkes
av i vaere akutt syk. Jeg er interessert i & f& mer kunnskap om pasientens opplevelse i den
farste tiden av sylkdomsforlapet. Liggetiden i sykehus er i dag kort, og det er viktig at
pasienten fir den hjelp som er nadvendig mens han er innlagt, slik at han mestrer pi best méte
4 komme hjem.

Mitt spersmil til deg er derfor om du kan tenke deg 4 dele dine erfaringer med meg om den
forste tiden pé sykehuset ?

Hensikten med undersekelse er & fi kunnskap om hvordan pasienten opplever sin situasjon,
om de opplevelser pasientene har, samsvarer med de prioriteringer som blir gjort av
sykepleierne.

Jeg ansker 4 intervjue ca 15 pasienter. Resultatet av disse intervjuene vil jeg ta frem med
sykepleierne pé hjertemedisinsk avdeling, Sykepleietjenesten ensker & justere og stadig
forbedre sitt arbeid. Vi vil derfor la pasientenes vurderinger ligge til grunn for den videre
opplaering av sykepleiere i avdelingen.

Intervjuene blir tatt opp pa biand og senere skrevet ut til tekst. Opplysningene om sted og
personer skal anonymiseres. Deltagelse er frivillig, og jeg minner om at du kan trekke deg fia
undersokelsen ndr som helst i prosessen uten at det far noen konsekvenser for deg.

Dersom du sier ja til 4 delta, kan jeg komme tilbake med mer informasjon,

FORMULAR FOR SKRIFTLIG SAMTYKKE
Jeg samtykker med dette i i delta i prosjektet:
Pasienters opplevelser som kilde til & forstd pasientens undervisningsbehov i akuttfasen.

Jeg er kjent med hva prosjektet gir ut pa.

Dato Navn
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TEMAINTERVJU MED KARAKTER AV SAMTALE RUNDT
OMRADENE;:

OPPLEVELSE AV A VARE AKUTT SYK OG HVORDAN
BLI HIULPET I DENNE FASE

Hjelpesporsmal:
1. Hvordan opplever du det 4 ha blitt akutt syk?

2. Hvilke konsekvenser har det for deg 4 ha fatt sykdommen
hjerteinfarkt? Selve behandlingen? Hvilke konsekvenser har det
fort til for deg?

3. Hvordan pleier du 4 reagere i andre stressede situasjoner?

4. Er det noe i denne situasjonen som er viktig for deg? Kan du
fortelle litt om det? Er du opptatt av fremtiden? P4 hvilken méate?
Er det noe behandlingen av sykdom har fert til som du vil
fortelle om?

5. Hvordan skulle sykepleieren ha vaert for 4 kunne gi deg den
beste hjelpen? Hvordan oppfatter du informasjonen som blir
gitt?
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Figure 1

Synonym table for acute base don entries in 10 dictionaries
— organized according to number of lexical bindings.
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Synonymtabla
KRONISK

Blivende

Uhelbredelig
Vedvarende
Konstant
Tilbakevendende

Langvarig
Stadig

Varig
Vanskelig
Lystig
Tverr
Skjemt
Artig
Morsom
Komisk
Rar
Merkelig
Ulakjeleg

Diskriminasjonsmatrise

KRONISK

10
10

Uhelbredelig
Vedvarende
Stadig
Vanskelig
Tverr

Konstant
Rar

Kronisk

| Langvarig
Varig
Blivende
Lystig







ARTIKLER I-1V






~
Elisabeth Gabrielsen

Det hjemlase
menneske

En studie av sykdom og lidelse

Sykdom og lidelse hgrer menneskelivet til. | motet
med helsevesenet far diagnostisering og behand-
ling av sykdom stor plass. Det snakkes i mindre
grad om hvordan lidelsen skal mgtes. Mennesket
som er sykt og lider er fremmed for seg selv, og
dette kan fore til en opplevelse av a vaere hjemlgs.
Mennesket synker ned i sykdom gjennom grader
av fremmedgjering og er i stadig bevegelse mot
helse. Helse er dypest sett & vaere hjemme i seg
selv og kan uttrykkes som & bebo seg selv. Akutt
sykdom kan ramme bratt og uventet. Nar men-
nesket rammes av akutt sykdom behgver denne
erfaringen ikke & vaere ukjent for den syke. Mange
mennesker opplever a veaere fremmed for seg selv i
lang tid far de blir akutt syke. Denne avhandlingen
avklarer forholdet mellom 3 tilsykne og 4 lide bade
universelt og kontekstuelt.

- /

L

Abo Akademi | ISBN 978-952-12-3047-9
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