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Eksepsjonelle kreftpasienter

Exceptional cancer patients

»» The purpose of the study was to gain a further understanding of patients who survive cancer
»against all odds*“. The key research question was whether — and how — these patients had actively
tried to win back their life’'s and health. Eight survivors were interviewed. The methodological ap-
proach was based on phenomenology and the qualitative research interview.

The participants used various alternative therapies. Their attitude and the fact that they took responsi-
bility for their own situation are viewed as the most important reasons for their positive state of
health. Health personnel showed little interest in their efforts to cope. The medical staff often commu-
nicated the medical prognosis as a death sentence that could crush all hope; there was nothing more
that could be done to combat the disease.

According to the findings, survival statistics should not be a guide as to how hope is communicated to

the individual patient. The focus must be ethical hope. The public health service must communicate

respect for the patient’s own coping strategies.
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Else Egeland Overlevere

B Artikkelen er basert pa en hovedfagstudie i
sykepleievitenskap ved Universitetet i Bergen i
2004 (1).

| biomedisinen registreres det tidvis at kreftsyk-
dom far et uventet positivt forlgp ved at sykdom-
men forsvinner helt eller delvis. Fenomenet omta-
les som spontan remisjon eller regresjon av syk-
dommen. Regresjon og remisjon betyr & ga tilbake,
a sende tilbake. Chang definerer spontan tilbake-
gang av kreft som det at maligne tumorer forsvin-
ner uten at pasienten har mottatt en biomedisinsk
anerkjent behandling som anses som adekvat til &
pavirke sykdommen i betydelig grad, eller ved
dpenbart inadekvat behandling (2). De fleste kreft-
former er representert blant registrerte tilfeller (3).
Uttrykket ,,spontan‘ indikerer at sykdommen for-
svant, frivillig“ av seg selv, uten at en ytre arsak er
identifisert. I biomedisinen henspeiler begreps-
bruken pa at fenomenet ikke kan forklares ut fra
eksisterende medisinsk teori; fenomenene opptrer

som anomalier, som funn som ikke passer innen-
for den biomedisinske forstaelsesrammen. Det blir
pa en mate forklart som uforklarlig.

Ifglge Challis og Stam er de fleste hypotesene
om mulige arsaksforhold knyttet til rent biologiske
mekanismer (4). Psykologiske forhold og andre
livsaspekter er sa godt som aldri belyst i beskri-
velsene. | den grad fenomenet har vakt medisinsk
interesse er fokuset selve sykdommen og dens ek-
sepsjonelle forlgp. Her gjenspeiles biomedisinens
syn pa ,en sykdom*“ som en egen identitet, som
oppstar og som forlgper uavhengig av og atskilt fra
personens liv, tanker, fglelser, mening og innsats.

Siegel omtaler de pasientene med livstruende
sykdom som det gar bedre med enn forventet, som
eksepsjonelle pasienter. Dette er pasienter som er
krevende, som stiller mange sparsmal, og som er
Jaktivister“ pa egne vegne. Helsepersonell kan
oppleve dem som vanskelige og utfordrende pasi-
enter (5).



Litteraturen viser at kreftsyke som klarer seg be-
dre enn medisinsk forventet, som regel har gjort en
betydelig innsats for & pavirke sin egen situasjon og
a vinne tilbake liv og helse (6-11). Mange har opp-
levd sin innsats som hardt arbeid, men helseperso-
nell har i liten grad vist interesse eller tatt dette pa
alvor. I biomedisinsk tenkning er det lite eller ingen
ting en kreftsyk person selv kan gjere for & pavirke
sykdommen,annet enn a taimot den behandlingen
som det etablerte helsevesenet tilbyr. Nar helseve-
senets behandling mislykkes er det enkelte som tar
saken i egne hender. Noen av disse blir friske eller
overlever betydelig lenger enn forventet.

Ingen historier er like. Mange har benyttet alter-
nativ medisin, noen har reist til private klinikker
eller sykehus, noen har arbeidet intenst med eksi-
stensielle sparsmal, noen har mobilisert livsvilje.
Andre forteller om plutselige omveltninger i livet,
eller vendepunkt som beskrives som andelige eller
eksistensielle opplevelser.

Teoretisk perspektiv

Mestringshegrepet er knyttet til stresshegrepet, og
er et sentralt begrep nar sykdom utgjer en trussel
mot selve livet. Stress oppstar nar vi stilles overfor
krav som utgjer en trussel mot vart velbefinnende,
krav som vi er tvunget til & reagere pa og som det
ikke er en umiddelbar eller automatisk adekvat re-
spons pa (12). Stress er ikke noe negativt i seg selv,
stress ser ut til & virke helsefremmende om vi kan
komme unna. Mestring er knyttet til prosessen; de
anstrengelser man gjer for a forholde seg til situa-
sjonen. | det norske helsevesenet er mestring av al-
vorlig sykdom knyttet til det & akseptere diagno-
sen, lre seg a leve med sykdommen, lide minst
mulig og fa en smertefri dgd. Mestringsbegrepet
slik det brukes i denne artikkelen, innebarer at pa-
sienten selv gjer en aktiv og malrettet innsats for a
overleve eller bli frisk.

Antonovsky har utviklet en mestringsteori hvor
fokus er de som ikke blir syke eller som ikke be-
krefter medisinske sykdomshypoteser, de vi kaller
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~eksepsjonelle”. Han spar: Hvilke faktorer i men-
nesket er det som fremmer helse? Antonovsky
knytter mestring til begrepet ,,opplevelse av sam-
menheng* (OAS). OAS er en global (overordnet)
holdning som bestar av tre komponenter: begripe-
lighet, handterbarhet og meningsfullhet. Det er
styrken av OAS som avgjer hvordan utfallet blir
(12).

Begripelighet handler om en dynamisk tillit til
at det som skjer er kognitivt forstaelig og forklar-
bart. Kan det settes inn i en sammenheng og frem-
sta som strukturert og tydelig, eller er det kaotisk
og uforstaelig? En passiv holdning om at ,,det gér
sikkert bra“ inneberer ikke begripelighet. Begri-
pelighet forutsetter at en kan bedemme virkelig-
heten som den faktisk er.

Handterbarhet innebeerer en falelse av at utfor-
dringer kan héndteres. Det star mestringsressurser
til radighet, ressurser som en selv har kontroll over
eller som kontrolleres av en legitim annen som
man stoler pa og har tillit til. Ved lav handterbar-
het, hvis man ikke tror at det star ressurser til ens
radighet, vil det ikke vaere mening i a forsgke &
mestre situasjonen. En person som har en sterk fg-
lelse av handterbarhet faler seg ikke som offer og
ser ikke livet som urettferdig. Han eller hun vil ten-
ke at dette ma vaere mulig, dette kan jeg klare.
Handterbarhet sier ingen ting om hva som er rett
handling, det er mange veier til & oppnéa handter-
barhet.

Meningsfullhet er den mest betydningsfulle av
de tre komponentene. Den omhandler viktigheten
av a veere deltakende og engasjert i sitt eget liv og i
de prosesser som former ens egen skjebne. Livet
har innhold og verdi, og det er verdt & engasjere
seg. Livet oppleves som meningsfullt og forstaelig,
og det sgkes mening ogsa i ded og lidelse. Perso-
nen vil velge & mgte det som skjer som en utfor-
dring og gjere sitt beste for a klare seg igjennom
den. Antonovsky anser meningsfullhet som det
mest sentrale elementet fordi det er motiverende.
OAS kan styrkes eller svekkes gjennom livserfa-
ringer. En person med hgy OAS vil kjennetegnes av
en rolig selvsikkerhet som er knyttet til et sterkt
selv og en sterk identitetsfalelse.
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En dadelig kreftsykdom som helsevesenet ikke
kan kurere stiller et dramatisk krav til personen,
her finnes det ingen opplagt vei til mestring. \Ver-
den trues av opplesning. Noen gir opp, noen holder
ut, og noen handler. Personer med sterk opplevelse
av sammenheng tror at ting er mulig. Nar de star
overfor et ulgselig problem vil de seke ny kunn-
skap og eventuelt omdefinere problemet for a gje-
re det forstaelig pa en ny mate — slik at det opple-
ves som begripelig og blir tilgjengelig for nye las-
ningsmuligheter. De vil ta det som skjer som en ut-
fordring og forsgke & mestre det; de vil ikke sla seg
til ro med at det ikke er noe a gjgre. De undersgker
potensielle mestringsressurser, er apne for ny in-
formasjon, og de er villige til & utforske nye veier.

Antonovsky spar om forskningen innen psyko-
nevroimmunologi (PNI) kan bidra til & forsta de
biologiske prosesser hvor igjennom OAS pavirker
helse. PNI indikerer at fglelser har biologiske
virkninger. Han utfordrer ogsé helsevesenet og ber
klinikerne sparre seg selv om de fremmer en posi-
tiv eller negativ utvikling av OAS nar de formidler
dedsprognoser (12).

Hap

Hap i denne artiklen er knyttet til gnsket om 4 bli
frisk, & overleve eller leve lengre enn det som er
medisinsk forventet. Hap er sentralt for mestring.
Det er hapet som gjer det meningsfullt for den
syke & hente frem sine egne ressurser og forsgke a
gjere noe med situasjonen. Fromm beskriver hap
som et av de mest sentrale elementene i menneske-
lig eksistens: ,Nar hapet er borte er livet forbi“ (13,
s.23). Hap er en indre tilstand, en aktiv beredskap,
en grunninnstilling knyttet til liv, vekst og fremtid.
A hépe er & se etter og dyrke frem alle tegn pé nytt
liv, & vaere rede til det rette gyeblikket inntrer og
hjelpe det nye til & bli fadt. Hap er ikke passive for-
ventninger, det er heller ikke & forsere det som ikke
kan forseres. Hap kan styrkes, hdp kan ogsa svek-
kes eller knuses.

Hapets etymologiske motsetning er desperasjo-

nen, fra latin ,de-esperatus*; av-hapet (14). Despe-
rasjon kan i sitt uttrykk ligne det som Fromm Kal-
ler et passivt eller resignert hap, en forkledd form
for hjelpelashet og haplashet. Hjelpelashet og hap-
lashet har veert studert som mulige prognostiske
faktorer i forhold til overlevelse. I en studie av over-
levelse hos kvinner med brystkreft fant man en
signifikant gkt risiko for tilbakefall eller ded hos
dem som hadde en hgy score pa hjelpelashet/hap-
lzshet sammenlignet med dem som hadde en lav
score (15).

Hép er knyttet til livets eksistensielle dimen-
sjon, til livet selv, og kan i sin natur ikke veere falskt
(13). 1 helsevesenet blir hapet ofte knyttet til hva
man realistisk kan forvente seg pa bakgrunn av til-
gjengelig biomedisinsk behandling. Hapet er med
andre ord basert pa matematisk kalkulert effekt pa
gruppeniva.

Fenomenet voodoo-ded ble gjort til gjenstand
for serigs faglig interesse av Walter B. Cannon.
Denne forskningen betraktes som forlgperen til
senere forskning om sammenhenger mellom fg-
lelser og patologi (12). Cannon rapporterte fra sine
studier av plutselig ded hos dyr og mennesker. Det
ble pavist fysiologiske endringer etter dgdsfall, en-
dringer som kunne relateres til sjokkartet emosjo-
nelt stress, til apenbar eller fortrengt redsel. En
person kan dg hvis bade personen selv og den kul-
turelle konteksten er bekreftende pa at dette vil el-
ler ma skje. Frykten taerer bort livskraften, og i
mange tilfeller klarer ikke lenger personen a innta
fade (16).

Lichtenstein mener at det kan skje en ,me-
disinsk forbannelse* eller av-haping nar pasienten
far en fatal diagnose. Han oppsummerer syv fakto-
rer som er involvert:

1. En melding kommuniseres fra den ytre verden
(diagnosen/prognosen)

2. Det ma allerede eksistere et personlig trossy-
stem (legen er ekspert og det medisinske syste-
met har den eneste gyldige kunnskap)

3. Man har en negativ oppfatning om egen makt
og kontrollmulighet (sykdommen er dgdelig
og ukontrollerbar)



4. Offeret inntar en bestemt type atferd (taushet
og tilbaketrekning fra familie og venner)

5. Familie og venner inntar en bestemt type at-
ferd (og frykt og isolasjon styrker opplevelsen
hjelpelashet)

6. Det skjer en psykologisk reaksjon (depresjon,
anger, skyldfalelse, skam)

7. Det skjer en biologisk reaksjon (i sentralnerve-
systemet samt endokrine endringer) (17).

| helsevesenet er man opptatt av a gi realistisk in-
formasjon. Men virkingen av & bli fortalt at det ikke
er noe & gjere, og at det ikke er noe en selv kan gje-
re, kan i lys av dette fenomenet representere en
misforstatt realisme som kan ha deden til falge.
Mange kan gi opp sitt eget liv ved et slikt budskap.

Nar malet for kreftbehandlingen ikke lenger er a
kurere pasienten, vil helsevesenet avgrense hapet
til hap om symptomlindring og en verdig slutt pa
livet. Om pasienten fortsatt har helbredelse som
mal, m& han selv finne na&ring til hapet. A hare an-
dres historier om helbredelse gir hap for dem som
er n&r ved & gi opp eller som er blir gitt opp av an-
dre. Ord kan mobilisere hapet og lede til handling.
Ord som vekker hap, kan ogsa virke pa kroppens
egne helbredelsesressurser. Ifglge Bolen kan hel-
bredelsesprosessen starte med et hap eller en over-
bevisning om at en kan bli frisk. Dette er en positiv
emosjonell respons som kommuniseres til hele
kroppens helbredelsessystem. Hun viser til forsk-
ningen innen psykonevroimmunologi  (PNI).
Kropp og sinn henger sammen gjennom et psyko-
somatisk informasjonsnettverk, og helbredelse
kan aktiveres gjennom de meldinger som, gjen-
nom var emosjonelle energi, formidles til celleniva
(18).

Problemstilling og metode

Hensikten med studien var & fa gkt forstaelse for
fenomenet overlevelse ,,mot alle odds* hos men-
nesker med alvorlig kreftsykdom. Forsknings-
sparsmalet var om personene selv gjorde en aktiv
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innsats for & vinne tilbake liv og helse. Studien
undersgkte hva de gjorde og spurte hvilken me-
ning de tilla sin sykdom og bedring, sin innsats og
sine valg. Atte personer med levd erfaring med
forskningsspgrsmalet ble intervjuet. Fire av dem
hadde veert frisk i mange ar, fire hadde overlevd sin
prognose med flere &r. Den metodiske tilnarmin-
gen var fenomenologi og det kvalitative forsk-
ningsintervjuet. Studien var godkjent av Regional
komité for medisinsk forskningsetikk, Vest-Norge.

Utvalget er strategisk, det er ikke et statistisk re-
presentativt utvalg. Informantene ble rekruttert
gjennom en epost til leger, sykepleiere og til utave-
re innefor det alternative behandlingsomradet. Po-
tensielle informanter ble oppfordret til & ta kontakt
om de gnsket a delta i prosjektet. Tretten personer
tok ganske raskt kontakt, av disse ble atte valgt ut.
Informantene ble intervjuet i ca. halvannen time.
Sparsmalene var i hovedsak apne, som for eksem-
pel ,kan du fortelle litt om da du fikk vite ... og
»hva gjorde du da ... I tillegg ble det brukt foku-
serende spgrsmal for & ga mer i dybden, som for
eksempel ,kan du si mer om det?" eller ,,kan du
gjenta det du sa?*

Intervjuene ble skrevet ut til tekst i sin helhet.
Gjennom tematisk analyse ble det sa sakt etter me-
ning i essensielle aspekter av informantenes erfa-
ringer. Det ble sgkt etter setninger eller menings-
enheter i teksten, og lgftet ut sitater eller utsagn
som kunne gjare tema eksplisitt, innkretse tema-
ene og gripe meningen. | siste fase ble sitatene kor-
tet ned til det helt essensielle. Analysen ble tema-
tisk organisert i seksjoner for a lgfte frem vesentli-
ge aspekter av fenomenet.

Tema som kom frem i studien

Nar de behandlende leger ikke hadde lgsningsmu-
ligheter, fikk informantene beskjed om at det ikke
var mer & gjere, og at de ikke kunne gjare noe selv
for & pavirke sykdommen. Ga hjem og lev som
normalt den tiden du har igjen, var en vanlig opp-
fordring fra legen. Hva gjorde de sa? I informante-
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nes historier trer det frem noen fellestrekk. Noen
sier at de farst ble sint eller trassig, og bestemte
seg for & vise at legen tok feil: ,Han kjenner ikke
meg"“. Andre forteller at de fikk sjokk, og at de grat
og grat. De begynte & planlegge begravelsen, og
sgrge over tapt liv. De ble sa innhentet av en nar
venn eller slektning. ,,Du vet det mor, legene vet
ikke alt. Ikke gi opp,” sa sennen til en av infor-
mantene.

| tematiseringen trer det frem et manster i pro-
sessen videre:

o De bestemmer seg for a kjempe, overleve eller
bli frisk.

o De innser at de ma ta ansvar selv, gjgre noe
selv.

o De mobiliserer livsvilje, tenker over grunner til
a leve.

o De spar seg selv om det kanskje er noe legene
ikke vet.

o Historier om andre som har overlevd alvor-
lig kreftsykdom er viktige for & mobilisere
hap.

o De far nytt hap. Hapet er aktivt, det genererer
handling.

e De sgker ny informasjon og nye perspektiver i
den alternative medisinen.

e Informantene fremstar som selektive mht valg
av behandlingsmetoder, de forteller at de bru-
ker det de selv finner fornuftig.

o De omtaler bruk av alternativ medisin som ,,4
gjere noe selv*,

o De arbeider ogsa med sjelen sin, med tanke-
ne og folelsene, seg selv, livet, det eksistensiel-
le.

o De fremstar som aktive og disiplinerte, ikke
som passivt hapende. De gir seg ikke.

e De har personer rundt seg som stgtter dem,
som er bekreftende pa de valg de har gjort.

Informantene sgkte etter alternativ kunnskap om
sykdomsarsaker og behandling. De leste baker om
alternativ medisin, om selvhjelpsstrategier, de
snakket med andre kreftsyke, sgkte pa internett
og sa videre. De nye perspektivene ble det som

gjorde nye handlinger i forhold til sykdom-
men meningsfulle. Mange ga eksplisitt uttrykk for
at de alternative behandlingsformene de valgte
a benytte var ,logiske“ eller i samsvar med de-
res egne oppfatninger av sykdom og helse. Valge-
ne de gjorde omfatter bade akupunktur, homg-
opati, healing, kosttilskudd, urter m.v. Valgene er
sveert individuelle. Hensikten var & rense og byg-
ge opp kroppen, balansere og styrke helheten,
fa kontakt med og frigjere folelser og sende po-
sitive signaler til kroppens selvhelbredende sy-
stem.

Flere brukte ogsa selvhjelpsmetoder som affir-
masjoner (bekreftende utsagn som jeg blir
frisk"), visualisering, meditasjon og avspenning.
De vendte oppmerksomheten innover for & finne
stillhet og ro, og de forholdt seg til eksistensielle
spersmal og forsgkte a finne mening med sykdom-
men. Naturen ble en viktig livgivende kraft.

De fleste forteller om langvarige belastninger og
uttalt tretthet i tiden for de ble syke. Livserfaringe-
ne sees i sammenheng med sykdommen, som
arsak eller som utlgsende faktor. De ser disse be-
lastningene i sammenheng med egne personlige
mgnstre, som det & vare tilstede og veere sterk for
alle andre, ta pa seg for mye ansvar, fortsette pa vil-
jekraft og ikke ta hensyn til egne behov. Deres inn-
sats er kanskje derfor ogsa i stor grad rettet mot
eksistensielle forhold og det livet de lever. De hand-
ler om & forlgse og frigjare falelser og energi, styr-
ke helheten, hjelpe kroppen, omfavne livet — og
ikke minst: & mobilisere livsvilje.

Noen av informantene sier at de er vant til a
handtere store utfordringer og lgse ,umulige* opp-
gaver gjennom krevende og ansvarsfulle yrker. An-
dre forteller at de er sta, utholdende, at de stoler pa
sin intuisjon og vager & ga nye veier.

Informantene opplevde helsevesenet som me-
stringsfiendtlig, og de uttrykker en sterk kritikk
overfor sykehuslegene. Legene oppfattes som faglig
dyktige pa sine avgrensete kunnskapsfelt, men de
kritiseres for & ha lite menneskekunnskap, darlige
kommunikasjonsevner og for 4 ligge etter i kunn-
skap om alternativ medisin. Mange falte seg latter-
liggjort og patronisert; enkelte ble skjelt ut fordi de



brukte alternative behandlingsmetoder. Den stat-
ten og bekreftelsen av egne valg som informantene
folte at de s sart trengte, fikk de fra familie, ven-
ner, litteratur eller fra utgvere innen alternativ me-
disin.

Informantene var sveert opptatt av hva helseve-
senet, og iszr legene, gjer med hapet deres. Legene
kritiseres for & motarbeide hapet og troen pé at det
de selv gjorde, kunne hjelpe dem. Hvis ikke legene
kunne hjelpe, sa kunne heller ingenting annet hjel-
pe.,,Om pasienten ber til en gud eller en greannsak
s er det helt uinteressant for oss,“ sa en lege, ,vi
gir helt realistisk informasjon her ved sykehuset”.
Denne legen gjorde sitt ytterste for & fa informan-
ten til & forsta at hun snart skulle dg, noe hun for
gvrig ikke gjorde. Kvinnen har na veert frisk i man-
gear.

Hépet er et gjennomgaende tema. Hapet er det
aller viktigste. Hapet knyttes til vilje og handling,
til alternativ medisin, mening med sykdommen og
til historier om andre som er blitt friske fra en livs-
truende sykdom. Hapet er den underliggende driv-
kraften: ,,Har du ikke hap, da er du ferdig. Sa hapet
det ma en liksom ha hele tiden“. Men héapet krever
handling for at det skal virke:,,Du mé vare med og
hjelpe til hvis hapet ditt skal fungere. Sa hapet kre-
ver at du gjar noe”.

En av informantene uttrykker det slik:,,Det ver-
ste leger gjer er  ta fra folk muligheten til & hand-
le selv, & si at du ikke kan gjgre noe, at det ikke er
mer & gjare. De kan godt si at de ikke kan gjare noe
for meg, men at jeg kan gjere noe selv. For alle
mennesker har ressurser, noe a hente frem. Man
skal ikke ta fra folk hapet*

Informantene ble spurt om hvilke rad de ville gi
til en person som kom i samme situasjon som de
selv hadde veert i, fordi det ogsé kunne si noe om
deres egne erfaringer og leering. Som respons pa
dette oppfelgingssparsmalet var det fire tema som
kom frem:

Du ma ta ansvar og gjare noe selv
Ikke la legene knekke deg

Du ma ta vare pa deg selv

Du ma styrke hapet.

e
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De ville ikke anbefale noen spesielle alternative be-
handlingsformer, de mente at det var viktig at per-
sonene fant frem til noe som faltes riktig for dem
selv. Men det var viktig a gjare noe, a vare aktiv i
forholdet til sykdommen. P& spgrsmalet om hva de
mener er den viktigste grunnen til at de ble friske,
eller at de overlevde, svarte informantene: ,,Det at
jeg bestemte meg*“ Deretter kommer hépet, sa det
at de gjorde noe selv, at de var aktive. Til slutt kom-
mer de behandlingsformene de benyttet.

Diskusjon

Nar helsevesenet gir opp pasienten, er det som re-
gel klinikker i utlandet eller alternativ medisin
som kan gi grunn for nytt hap og mestring av si-
tuasjonen. Alternativ medisin er et samlebegrep
for terapeutiske tilnerminger eller medisinske
systemer som ikke er anerkjent innen biomedisi-
nen, og som ofte star i et teoretisk spenningsfor-
hold til biomedisinen. Alternativ medisin er ,,alt
det andre®, det som er utenfor det etablerte helse-
vesenet.

En person med hgy OAS kan, ifelge Antonov-
skys teori, tenke at helsepersonellets forstaelse av
sykdom som uhelbredelig er betinget av de lgs-
ningsmuligheter som det biomedisinske systemet
pa et gitt tidspunkt forvalter. Det er ikke dermed
gitt at det ikke finnes hjelp innenfor andre medi-
sinske systemer. Bruk av alternativ medisin kan
derfor betraktes som en mestringsstrategi for
kreftsyke. Ved & benytte behandlingsformer som
representerer en ny forstéelse av sykdom, dpnes det
for nye muligheter. Sykdom kan gjares begripelig
innenfor et alternativt perspektiv, omdefineres og
gjeres handterbart pa en ny méte. Muligheten for
at det kunne eksistere kunnskap og behandlings-
tilnerminger utenfor helsevesenets kunnskaps-
omrade ble for informantene en drivkraft for vide-
re handling, og ga dem nzring til nytt hap. Ny me-
ning og nye muligheter kunne vekke eller styrke
hapet, og ga en opplevelse av kontroll over situa-
sjonen.
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Informantene mener at det er viktig at kreftsyke
gjer noe som passer til den enkelte som person.
Dette er & forsta som at informantene anbefaler
kreftsyke a soke behandlingstilnerminger som er
meningsfulle ut fra personens egen livsanskuelse
og hvordan han eller hun tolker sin egen sykdom.
For & bruke Antonovskys begreper sa handler det
om & gjere noe som personen selv opplever som
meningsfullt og begripelig (12).

Mange av informantene opplevde at helseperso-
nellet forsgkte a ta fra dem hapet. Forskningen
omkring fenomenet voodoo-ded viser at det a fra-
ta mennesker hapet kan lede til at mennesker gir
opp og simpelthen dgr. Denne kunnskapen ma
lede til Kritisk refleksjon omkring helsepersonel-
lets formidling av diagnose og prognose, og til en
starre bevissthet om hvordan hapet kan anvendes
som en mulig helsefremmende kraft. A ta hapet fra
pasienten er & lede personen inn i desperasjonen.
Frykten kan veere paralyserende og hindre perso-
nen i a gjare konstruktive bestrebelser for & bedre
sin situasjon. Det er ingen mening i a si til men-
nesker som fgler at de har det bra og har kontroll,
at det de gjer er meningslgst. Det mé vaere en vik-
tig del av helsepersonellets arbeid nettopp 4 statte
pasienten i troen pa at deres egen innsats er nyttig,
fordi dette kan styrke pasientens eget helbredelses-
potensial.

Informantene opplevde at helsepersonell i stor
grad var negative til de mestringsstrategiene som
pasientene benyttet. De fleste informantene ble
fortalt at den eneste realistiske kilde til hap 14 i
biomedisinen. Flere fikk beskjed om a ga hjem,
leve som far og eventuelt passivt hape pa det be-
ste. De ble med andre ord oppfordret til & gi opp.
Dige mener at det er darlig legekunst 4 si til en
dedsdgmt person at du skal fortsette & leve som
for, at det ikke er noe a gjere. Det er legen som
ikke har flere terapeutiske muligheter, men man
kan ikke av den grunn utelukke at det kan finnes
virkningsfulle alternativer utenfor helsevesenets
kunnskapsomrade. Det er ikke akseptabelt at den
profesjonelle hjelperen overfarer sin avmakt til
pasienten (19).

Det er riktig nok uetisk a skape urealistiske for-

ventninger. Men det er ogsé uetisk 4 frata et men-
neske hap, og drive ham inn i resignasjon og des-
perasjon. Det er viktig a opprettholde hapet om a
overleve. A slutte & hape er ensbetydende med & gi
seg over og dg. Hap gir et bedre liv, uansett om per-
sonen blir frisk eller ikke. Kreftsyke har ofte bety-
delig mer hap enn helsepersonell har. Selv nar pa-
sienten er dgende ma det vare rom for hap, hevder
Benzein. Hun spgr om det er helsepersonellets an-
svar a sgrge for at pasientene kun har ,,realistiske
hap. Hvilket perspektiv skal vaere avgjgrende for
hvorvidt hapet er realistisk — pasientens eller per-
sonalets? Det at mange kreftsyke lever lenger enn
forventet viser nettopp at realisme er et tayelig be-
grep (20).

Antonovskys teori impliserer at mennesker kan
pavirke forlgpet av sin egen sykdom, og indikerer
dermed ogsa ansvar for egen sykdom. Den OAS-
sterke er mer tilbayelig til & plassere ansvar hos
seg selv (12). Dette er tanker som kan vekke mot-
stand fordi det aktualiserer tema som skyld. Men
informantene i denne studien sier at ,,skyld* ikke
er det samme som ,.ansvar®. Ansvar er et frihets-
begrep (13). Og det & kunne se sykdommen i
sammenheng med eget liv, med ,,hele mennesket*,
apnet nettopp for muligheten til selv & pavirke
sykdommen og gjorde egen innsats meningsfull.
Det er kanskie lettere & se pa sykdom som en ren
biologisk hendelse og som kun kan pavirkes ved
intervensjon utenfra. Et slikt syn hindrer ,bla-
ming of the victim®, samtidig som det ogsa
understgtter biomedisinens posisjon og synet pa
sykdom som noe som ma overlates til eksperten.
Informantene i studien sier at de opplevde mulig-
heten for & pavirke eget sykdomsforlgp som fri-
gjerende og som motiverende, ikke som belasten-
de.

Hva s& med dem som ikke blir friske, som ikke
overlever, tross sine anstrengelser? Informantene
mener at det & gjare noe selv, a forholde seg aktivt
til sykdommen, uansett gir bedre livskvalitet enn
L4 sitte og vente* Ogsa i matet med daden vil den
OAS-sterke sgke mening, og gjare sitt beste for a
klare seg gjennom situasjonen pé en verdig méte
(12).



Konklusjon og implikasjoner for
praksis

Det kan tenkes at mennesker som overlever medi-
sinsk prognose eller som blir frisk etter alvorlig
kreftsykdom kan ha gjort en spesiell innsats som
pavirket sykdommen direkte. Samtlige av infor-
mantene hadde benyttet alternativ medisin som
mestringsstrategi, som regel mange ulike terapier i
kombinasjon. Mange har ogsa gjort endringer i
sine liv og mye ,sjelearbeid” Dette er ikke et ,be-
vis“ pa at alternativ medisin eller selvhjelpsstrate-
gier kan kurere kreft. Men hap, relasjonen mellom
pasient og behandler, omgivelsenes stgtte og det at
pasienten finner behandlingen meningsfull kan
kanskije bidra til & mobilisere kroppens eget hel-
bredelsessystem.

Det er mulig at det a ta kontroll selv, & aktivere
hapet og & omdefinere sykdommen og gjare den
tilgjengelig for en behandling som ligger utenfor
biomedisinens domene, at det i seg selv kan akti-
vere personens egne helbredelsesressurser og der-
med pavirke sykdomsforlgpet. Denne studien kan
ikke si noe sikkert om disse sparsmalene.

Informantene kom stadig tilbake til hapet og
hva helsevesenet og iser legene gjorde med det. In-
formantene mente at de som sluttet a hape var fer-
dig, og forskningen ser ut til & vaere enig med dem.
Hap er sentralt for mestring, det er nettopp hapet
som gjar det meningsfullt for den kreftsyke a hen-
te frem sine ressurser og forsgke & gjgre noe med
situasjonen.

| helsevesenet er det viktig at hapet er realistisk,
og hapet defineres ut fra en statistisk mulighet for
en positiv effekt av biomedisinsk behandling. Fa
vager a statte kreftsyke i hapet om a overleve nar
legene ikke har kurativ behandling. Men vi ma al-
dri aktivt arbeide for & ta bort menneskers hép, og
vi ma heller ikke legge hindringer i veien for dem
som ikke selv har gitt opp. Helsepersonell bar kan-
skje bli mindre opptatt av det som enkelte kaller
Lfalskt hap“ og gi starre oppmerksomhet til det
som kan skape ungdvendig desperasjon. Det at en-
kelte kreftsyke blir friske mot alle odds statter oss
i a formidle et ,etisk hap“ som baseres pa mulig-
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heter, og som kanskje kan hjelpe mennesker til &
overleve.

Helsepersonell mater ofte mennesker som be-
finner seg i en tilstand av desperasjon, og som har
mistet hapet. Mennesker som har mistet hapet er i
sjokk. De er preget av sgvnlgshet, manglende mat-
lyst, resignasjon, eksistensiell smerte og tomme
blikk. For noen er dette en forbigdende fase, de kan
finne hapet igjen. Uansett er det smertefullt for oss
a veere vitne til desperasjonen. Noen trygler helse-
vesenet om 4 fortsette a gjare noe, de haper at lin-
drende behandling skal gjere dem friske. Andre
kaster seg ut i den alternativmedisinske jungelen
og skal forsgke alt, uten at de har nok kunnskap om
hva de begir seg ut pa og uten at de finner noe av
det de gjer meningsfullt. Enkelte kan finne noe i
den alternative medisinen som hjelper dem ut av
resignasjonen, mens andre kan komme i kontakt
med tvilsomme hjelpere. Sparsmél om hvordan vi
som helsepersonell skal forholde oss til kreftsykes
desperasjon, og hvilke rad vi skal gi, har ingen fa-
sitsvar.

Stadig flere kreftsyke sgker til alternativ medi-
sin, som regel som et supplement til biomedisinsk
behandling. Denne utviklingen kan tolkes som et
tegn pa at mennesker blir mer engasjert i egen
helse, og at de har tro pé at de kan gjere noe selv. A
forholde seg aktivt til sykdommen er et sunnhets-
tegn, og aktiv mestring kan fremme livskvalitet og
helse. Mange i helsevesenet er opptatt av & fortelle
kreftsyke at alternativ medisin ikke kan hjelpe
dem, i hvert fall ikke til & bli frisk. Det er ikke do-
kumentert, sier man, og derfor kan det ikke hjelpe.
Men mangel pa dokumentert effekt er ikke det
samme som dokumentert mangel pa effekt. Ut fra
et mestringsperspektiv er det ikke hensiktsmessig
a si til en pasient som er aktiv i forholdet til sin
egen sykdom at det han gjer er meningslast eller
unyttig.

Ny mening og nye muligheter kan vekke eller
styrke hapet og kan gi en opplevelse av kontroll
over situasjonen. Enkelte hevder, pa bakgrunn av
kunnskaper om kropp/sinn sammenhenger, at det-
te i seg selv kan vere starten pa en helbredelses-
prosess. | denne prosessen er det viktig at omgi-
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velsene er bekreftende og stettende pa de hand-
linger personen velger, og den mening som han el-
ler hun tillegger sin sykdom og sine valg.

Det at enkelte ,,oppgitte” kreftsyke blir friske el-
ler overlever sin prognose med mange ar stotter
oss i a formidle et etisk fundert hap. Overlevelses-
statistikker ma ikke styre hvordan vi kommunise-
rer hépet til den enkelte pasient. Helsepersonell méa
vise starre respekt for pasientenes egne mestrings-
valg, 0gsa nar pasientene gjer valg som star i strid
med biomedisinsk tekning. m
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