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Abstract

Being relatives when alternative therapies are used in the "fight against cancer"

CAM (Complementary and Alternative Medicine) is prevalent among cancer patients.
Relatives are central to support and care for the patient but experience challenges and
stresses in this role. The purpose of this study was to gain knowledge of how it is experienced
to be relative of people with terminal cancer who seeks CAM. Five qualitative semi-
structured in-depth interviews of relatives and nine biographies written by relatives were
analyzed using systematic text condensation. Results showed that relatives experienced to
fight for hope in a given battle, not knowing who you can trust, well-meant pressure from
others, putting the sick in the center, a double balance between quality of life and life
extension, and mixed feelings in retrospect. The language was characterized by war
metaphors. In order to provide better support to relatives it is important that health workers
have insight into the paradoxical and ambivalent experience of hope for healing and
simultaneously fear of death.
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Referee*

Introduksjon

Sykepleiere som arbeider i kreftomsorg vil mgte pasienter med uhelbredelig kreft som velger
a oppsgke komplementaer og alternativ behandling (KAM), og deres pargrende.

Det er utfordrende a definere tydelig hva komplementzr og alternativ behandling er, og det
finnes flere ulike mater a definere og klassifisere dette. NAFKAM (Nasjonalt
forskningssenter innen komplementaer og alternativ medisin) har valgt & benytte begrepet
alternativ behandling, som samsvarer med begrepsbruk i Lov om alternativ behandling
(Nifab, 2013). Forkortelsen KAM er mest brukt i utlandet og innen forskning pa slike
behandlinger (Nifab, 2013). Fordi det i artikkelen refereres til annen forskning hvor dette
begrepet benyttes, bruker vi ogsa forkortelsen KAM.
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KAM defineres av National Centre for Complementary and Alternative Medicine (2012) som:
“a group of diverse medical and health care systems, practices, and products that are not
generally considered part of conventional medicine” (National Center for Complementary and
Alternative Medicine, 2012). Grensene mellom KAM og konvensjonell medisin er ikke klare, og noen
tiltak innenfor KAM vil kunne bli allment akseptert og benyttet innenfor det konvensjonelle
helsevesen. Kristoffersen et al. (2008) foreslar en modell for & inndele bruk av KAM pa seks
ulike nivaer, hvor niva 1 innebarer at man har benyttet en KAM-behandler mer enn 4 ganger,
niva 2 at man har benyttet en KAM-behandler minst én gang, niva 3 at man har benyttet en
KAM-behandler, benyttet produkter kjapt over disk, eller benyttet selvhjelpsteknikker som
ikke krever mgte med en behandler (for eksempel meditasjon, yoga). Videre utvides
kategoriene med ytterligere tiltak inntil niva 6 som inkluderer all bruk av KAM inkludert
bann. | dette prosjektet defineres KAM pa niva 2, det vil si at man har hatt minst ett mgte med
en KAM-behandler.

Ulike studier og systematiske oversikter beskriver en forekomst av KAM-bruk blant
kreftpasienter fra 7 % - 82 %, avhengig av hvilke metoder som inkluderes i deres definisjon
av KAM (Ernst og Cassileth, 1998; Boon et al., 2003; Molassiotis et al., 2005; Boon et al.,
2007; Chang et al., 2011; Kristoffersen et al., 2012; Kristoffersen et al., 2013). Fra 11 % til 72
% av norske pasienter benytter KAM, ogsa her avhengig av hvordan KAM blir definert
(Kristoffersen et al., 2008; Steinsbekk et al., 2010). Studier internasjonalt indikerer at kvinner,
yngre og personer med hgyere inntekt og utdannelse benytter KAM i stgrst grad (Hanssen et
al., 2005; Verhoef et al., 2005; Bell, 2010; Chang et al., 2011; Kristoffersen et al., 2013). Det
er ifglge Molassiotis et al. (2005) store forskjeller mellom diagnosegrupper, fra 56 % KAM-
bruk for pasienter med pankreaskreft til 22,7 % hos pasienter med hode/hals-kreft.

Pasienter med en darlig prognose oppseker KAM-behandlere i starre grad enn pasienter med
bedre prognose (Kristoffersen et al., 2009). Pasienter med kreft benytter KAM for a styrke
immunforsvaret, bedre helsen, gke fysisk/falelsesmessig velvere og livskvalitet, gi hap og
styrke, falelsen av kontroll, redusere bivirkninger, lindre symptomer og for a kurere kreft
(Molassiotis et al., 2005; Verhoef et al., 2005; Humpel og Jones, 2006; Verhoef et al., 2009;
Huebner et al., 2014).

Studier viser at sykepleiere har en apen holdning til KAM, men at de mangler kunnskap
(Rojas-Cooley og Grant, 2009; Shorofi og Arbon, 2010). En norsk studie blant helsepersonell
innenfor kreftomradet viser blant annet at sykepleiere er langt mer positive til KAM enn
legene (Risberg et al., 2004), som kan veere kritiske til bruk av KAM hos kreftpasienter pa
grunn av manglende evidens for effekt og sikkerhet knyttet til behandlingen (Salmenperé et
al., 2003; O'beirne et al., 2004). Salamonsen (2015) viser hvordan pasienter og leger vurderer
risikoen med bruk av konvensjonell behandling og KAM helt motsatt av hverandre; legene
vurderer risikoen ved KAM som hgy fordi den mangler dokumentasjon, mens pasientene
vurderer risikoen lav fordi det er trygt og naturlig. Pasientene vurderer derimot risikoen ved
konvensjonell behandling som hgy fordi den har bivirkninger (Salamonsen, 2015). Videre
beskriver Evans et al. (2007) at pasienter og helsepersonell har en ulik forstaelse av evidens,
og at dette er en potensiell barriere for & forbedre kommunikasjonen om KAM. Negative
erfaringer knyttet til kommunikasjon om KAM med legen kan resultere i at pasienten velger a
benytte KAM og i noen tilfeller avsta fra konvensjonell behandling, mens en mer positiv
erfaring kan bidra til at pasienten velger a benytte KAM som et supplement til konvensjonell
behandling (Verhoef og White, 2002; Salamonsen, 2013).
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Nar et menneske far kreft medfarer dette fysiske, sosiale og falelsesmessige utfordringer og
belastninger hos de pararende (Stenberg et al., 2010; Stenberg et al., 2014). De har stort
behov for informasjon og emosjonell statte fra helsepersonell, men kan oppleve mangler pa
dette omradet (Eriksson og Lauri, 2000; Isaksen et al., 2003; Eriksson et al., 2006; Stenberg et
al., 2010). Det er begrenset kunnskap om hvordan pargrende opplever at pasienten med
uhelbredelig kreft sgker KAM, selv om bruk av KAM er utbredt i denne gruppen.

Pargrendes rolle nar kreftpasienter sgker KAM er lite undersgkt, men Ohlen et al. (2006) har
sett pa hvordan nermeste pargrende kan innta flere ulike roller. Venner og familie er den mest
benyttede kilde til informasjon om KAM for pasienter, selv om helsepersonell er den kilden
de ville foretrukket (Verhoef et al., 2009). Flere sgker ogsa informasjon via internett som kan
ha varierende kvalitet (Brauer et al., 2010).

For at helsepersonell skal kunne gi parerende den informasjon, statte og hjelp som de trenger,
ma helsepersonellet ha kunnskap om pargrendes erfaringer. Den omfattende forskningen som
finnes om kreftpasienters bruk av KAM har i liten grad fokusert pa de parerende, og
hensikten med denne studien er derfor & bidra til dette ved & gi en gkt innsikt i de erfaringer
pargrende har i mgte med KAM. Problemstillingen lyder: Hvordan oppleves det & veere
pargrende til personer med uhelbredelig kreft som sgker komplementaer og alternativ
behandling?

Design og metode

For & kunne besvare denne problemstillingen har denne studien et utforskende deskriptivt
design, hvor empiriske data er samlet inn ved hjelp av kvalitative, semi-strukturerte intervju
av fem pargrende og innsamling av skriftlige paregrendeerfaringer fra ni biografier. Kvalitative
metoder bygger pa teorier om menneskelig erfaring (fenomenologi) og fortolkning
(hermeneutikk), og er egnet til a fa vite mer om menneskelige erfaringer, opplevelser, tanker,
forventninger, motiver og holdninger (Malterud, 2011).

Et semi-strukturert intervju er ut fra et fenomenologisk inspirert perspektiv en samtale som
ligger nar opp til en samtale i dagliglivet, men med et bestemt formal. Det utfgres ved hjelp
av en intervjuguide som sirkler inn bestemte tema og kan inneholde forslag til sparsmal
(Kvale og Brinkmann, 2009).

I tillegg til at transkribert tekst fra fem intervju er analysert, er det foretatt en retrospektiv
dokumentanalyse av biografier. Med retrospektiv dokumentanalyse menes at dokumentene
ikke er produsert direkte for formalet, men basert pa foreliggende data som er produsert for et
annet formal (Malterud, 2011). Larsen og Andersen (2011) som har benyttet selvbiografier i
sin forskning, sier at nar hensikten er & hente frem forfatternes meninger, tanker, erfaringer og
opplevelser, kan tekstanalystiske prinsipper hentet fra fenomenologi og hermeneutikk
benyttes. Data fra biografiene er sekundare data, da disse ikke er innhentet direkte fra kilden,
og ifelge Jacobsen (2005) benyttes sekundzare data nar primeerkildene ikke er tilgjengelige,
nar andre metoder ikke er egnet eller nar en gnsker skriftlige fremstillinger av hendelser. |
denne studien ble sekundaere kilder valgt fordi et tilstrekkelig antall primare kilder ikke var
tilgjengelig. Begrepet sekundzre data kan omhandle materiale innhentet av andre forskere,
men det er ikke tilfellet i denne studien som benytter tekst skrevet av den pargrende selv. Slik
vil derfor dette datamaterialet ha store likhetstrekk med data fra primeere kilder. Det som i
hovedsak skiller disse data fra intervjudata, er at de ikke er produsert med det formal & svare
pa studiens problemstilling, og de er ikke produsert i samspill med forsker. Hver enkelt bok
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ses pa som en deltaker, hvor forfatteren er en pargrendestemme pa lik linje med deltakerne
som er blitt intervjuet, og teksten innhentet fra bgkene behandles pa samme mate som den
transkriberte tekst.

Utvalg

Deltakere til intervju ble rekruttert gjennom annonsering, og ved at informasjon om studien
ble formidlet til mulige deltakere gjennom ulike nettverk. Inklusjonskriterier var at de var
etterlatt (ektefelle, samboer, partner, sasken eller barn) til kreftpasient som hadde benyttet
KAM- behandler og/eller klinikk i Norge eller i utlandet, over 18 ar og av vestlig kulturell
bakgrunn. Utvalget besto av tre ektefeller (alle kvinner) og to datre, og det hadde gatt fra 6
maneder til 12 ar fra dgdsfallet. To hadde erfaringer knyttet til opphold pa klinikker i utlandet,
to med & oppsgke en KAM-klinikk i Norge, og én med & oppsgke en person med angivelig
helbredende evner.

Biografier skrevet av forfattere som tilfredsstilte de samme kriteriene ble inkludert i studiet.
Det eneste kriteriet som ikke tydelig kunne avklares i samtlige bgker var om pasienten hadde
oppsekt en KAM-behandler, da dette ikke alltid fremkom tydelig i boken.

Sek i alle bibliotek i BIBSYS Ask, samt i biblioteksgk.no. ble gjennomfart i flere omganger i
Igpet av mars 2013 til april 2013. Sgkeordene som ble benyttet var kreft, kreeft, cancer,
neoplasm, pargrende, narrativ, beretning, biogra, autobiog med trunkeringstegn, og i ulike
kombinasjoner. Det ble ogsa sgkt ved hjelp av Dewey-nummer. Databaser utenfor Norge ble
ikke benyttet. Dette fordi en valgte a avgrense til baker skrevet eller oversatt til skandinaviske
sprak, og fordi en av praktiske hensyn ikke sa det gnskelig eller ngdvendig a inkludere bgker
som matte bestilles fra utenfor Norge. Se inklusjons/eksklusjonsprosess i figur 1.
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Figur 1.

Antall treff fra sgk
n=411

Ekskludert basert pa forfatter/tittel:
Pasienter eller pargrende til barn n=46
Fag/forfatter fagperson eller roman/dikt n=116
Ikke nordisk sprak n=102

Treff er ikke bok (film el.l) n=2

v

Til neermere gjennomgang av
bibliografi/
innholdsbeskrivelse

n=145

Ekskludert basert pa bibliografi:
Forfatter er pasienter eller pargrende til barn n=84
Fag/forfatter fagperson eller roman/dikt n=20

Omhandler ikke egne erfaringer knyttet til palliativ
fase n=16

Til gjennomlesing
n=25

Ekskludert under gjennomlesing:
Inneholder ikke beskrivelser relatert til KAM n=14

Omhandler ikke egne erfaringer knyttet til palliativ
fase n=2

Inkluderte bgker
n=9
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Datasamling

Datasamling ble utfert i perioden november 2012 til april 2013. Intervjuene ble gjennomfart
av farsteforfatter ved hjelp av en intervjuguide. Intervju ble foretatt individuelt, og etter
deltakers gnske enten hjemme hos deltaker, eller pa Kreftforeningens kontor i Kristiansand
(intervjuers arbeidssted). Lydopptak fra intervju ble transkribert av farsteforfatter mest mulig
ordrett, for deretter forsiktig bearbeidet til et mer naturlig og lesbart skriftsprak. | falge Kvale
og Brinkmann (2009) kan dette i mange tilfeller gi en bedre gjengivelse enn direkte avskrift.
Dette utgjorde til sammen 64 tekstsider.

25 biografier skrevet helt eller delvis av pargrende ble gjennomlest etter aktuelt datamateriale.
Ni biografier (Zorza og Zorza, 1982; Jespersen, 1997; Magnus, 1999; Seiness, 2003; Vinnes
og Myskja, 2003; Simonsen og Simonsen, 2009; Lem, 2010; Sigersvold, 2011; Hurlimann-
Lindseth, 2013) inneholdt tekstavsnitt som omhandlet bruk av KAM, og som ble
datamateriale til analysen, til sammen 24 tekstsider.

Analyse

Analysen ble foretatt i to omganger ved hjelp av systematisk tekstkondensering som bestar av
fire trinn; a fa et helhetsinntrykk, & identifisere meningsdannende enheter, a abstrahere
innholdet i de meningsdannende enhetene og a sammenfatte betydningen av disse (Malterud,
2011). Systematisk tekstkondensering egner seg for tverrgaende analyse, og kan brukes til &
utvikle beskrivelser og delvis for begrepsutvikling (Malterud, 2011).

| farste runde ble datamaterialet fra de tre farste intervjuene analysert frem til tredje trinn. |
analysen ble det tilstrebet & legge mest mulig av forforstaelsen til side slik Malterud (2011)
beskriver.

Etter at tre intervju var foretatt startet arbeidet med a innhente data fra sekundeere kilder i
form av biografier. Ved samling av data fra bgkene hadde en derfor de forelgpige tema og
koder fra farste runde som stgatte i arbeidet med a skille relevant tekst fra irrelevant, samtidig
som en hele tiden var bevisst pa & ha den apne problemstillingen foran seg, og sgke etter tekst
som belyste nye tema eller utfordret kodene en hadde sa langt.

| lgpet av arbeidet med & samle data fra biografier ble det ogsa foretatt to nye intervju, og data
fra samtlige inkluderte bgker og de to siste intervju ble analysert i runde to.

Analysen resulterte i seks hovedtema, som igjen hadde 5-7 subgrupper med meningsenheter.
I fjerde trinn av analysen skal teksten rekontekstualiseres (Malterud, 2011), og med basis i de
kondenserte tekstene ble det laget en analytisk tekst for hver kodegruppe.

Til slutt skal funnene valideres mot sammenhengen de ble hentet fra, og for a utfordre vare
resultater skal vi lete systematisk etter data som motsier de konklusjonene vi er kommet frem
til (Malterud, 2011). I dette arbeidet ble blant annet noen ulikheter og likheter mellom
intervjuene og bgkene mer tydelig, og disse presenteres innledningsvis i resultatdelen.
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Forskningsetikk

Prosjektet ble godkjent av FEK (Fakultetets etiske komite, Fakultet for helse- og
idrettsvitenskap, Universitetet i Agder) og Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD).
Det ble ogsa forhandsvurdert av Regional etisk komite (REK), men var ikke sgknadspliktig.
Skriftlig, informert samtykke ble innhentet fra intervjudeltakere. Alle data er anonymisert og
behandlet konfidensielt.

Det vil kunne oppleves belastende for en som er etterlatt & gjennomfare et intervju. Tema som
vil bergres kan skape falelser av skyld, sinne eller nedstemthet hos den som intervjues.
Deltakeren kan komme til & dele personlige tanker og falelser som han/hun senere kan
komme til & angre pa, eller spgrsmalene som stilles kan vekke nye refleksjoner over det som
har hendt som den etterlatte kan komme til & plages av. Pa den annen side vil
intervjusituasjonen kunne gi den etterlatte mulighet til a fa satt ord pa og delt sine tanker og
falelser med en utenforstaende, og at dette kan oppleves som positivt. Forskeren lytter
oppmerksomt, og den etterlatte far mulighet til a bidra til kunnskap som kan komme andre til
gode. Tilbakemeldingen fra de som deltok var at de syntes det hadde vaert positivt a fa fortelle
sin opplevelse, og at nettopp nytten for andre var en viktig motivasjon for a delta.

Nar det gjelder bruk av data fra offentlig publiserte bgker, sa stiller dette seg noe annerledes
nar det kommer til konfidensialitet og samtykke. Hvem som er forfatter er kjent, og de har
ved a gi ut boken selv valgt & ga ut offentlig. Forfatteren har pa den annen side ikke gitt ut
boken med den hensikt a bli sitert i en oppgave som dette. Forsker har derfor valgt a
anonymisere de ulike sitatene, ogsa for a ivareta anonymiteten til pasienter, helsepersonell og
behandlere som omtales.

Resultat

Resultatet av analysen er seks hovedtema som beskriver de pargrendes opplevelser. Pargrende
opplever; & matte kjempe for hapet i en oppgitt kamp, & ikke vite hvem man kan stole pa,
velment press fra omgivelsene, a sette den syke i sentrum, en dobbel balansegang mellom
livskvalitet og livsforlengelse, kostnad og nytte, og de har blandede falelser i ettertid.

Det er noen variasjoner i forhold til hvor mye hver enkelt deltaker og bok har satt sitt preg pa
det endelige resultatet. Det var ulik mengde relevante data i de ulike bgkene, hvor den som
hadde minst ga cirka 10 tekstlinjer til analyse, og den som hadde mest ga samlet om lag 4
tekstsider. Denne variasjonen foreligger ogsa i intervjuene. Ved hjelp av fargekoding under
analysen har jeg kunnet sjekke at alle deltakerne har bidratt inn i resultatet, og finner igjen
bidrag fra alle intervjuene og flere bgker i mange av kondensatene.

Forskjeller interne og eksterne kilder

Med egen bakgrunn som sykepleier har det veart av interesse for forsker a se hvilken rolle
sykepleieren har i de pargrendes opplevelse. Interessant var det derfor a se at sykepleierne har
en nesten usynlig rolle i materialet. Det var kun i intervjudata at det ble sagt noe om
sykepleierens rolle, og da fordi forsker spurte spesifikt om dette. | de eksterne kildene fant en
ingen data knyttet til sykepleiernes rolle i forhold til KAM. Sykepleiere omtales generelt i
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positive vendinger med formuleringer som “snille engler” og lignende, men de har ikke noen
plass i materialet som handler om KAM. Legene derimot blir ofte trukket frem, og samtaler
med leger om KAM blir referert. Det interessante ligger derfor ikke i det som blir sagt om
sykepleierne, men hvor lite som sies om dem.

En annen forskjell mellom interne og eksterne kilder er graden av opplevd pagang av rad og
tips fra omgivelsene. Noen av biografiforfatterne har veert kjente i offentligheten eller har
valgt & ga ut offentlig gjennom media. Disse har trolig av denne grunn ogsa opplevd en starre
pagang fra bade kjente og ukjente personer med rad og tips knyttet til KAM, enn det denne
studiens intervjudeltakere har opplevd. Generelt finner en ikke at noen av resultatene er
utelukkende basert pa den ene eller den andre typen kilde.

I resultatpresentasjonen under skrives direkte sitater i kursiv. Sitat fra intervju innledes med
“pargrende sier/forteller”, mens sitater fra baker innledes med “pargrende skriver”.

A maétte kjempe for hapet i en oppgitt kamp

De pargrende beskriver en haplgs situasjon hvor pasienten er dedsdgmt og har kort tid igjen a
leve. En sier: ““Dette var dedsdommen. Endelig og absolutt.” En annen: “De sa bare rett ut:
Det er ingenting & gjgre. Du ma bare vente pa a...ja.”” Denne dgdsdommen oppleves som
tgff, og noen har opplevd at den ble formidlet uforvarende eller brutalt. Noen har fatt en slik
beskjed tidlig, -allerede ved diagnosetidspunktet, mens andre har hatt et lengre
behandlingsforlgp fer de kommer til det tidspunkt at en slik beskjed blir formidlet. En
pargrende som kan sta som eksempel pa det sistnevnte skriver det slik: “Meldingen var enkel.
Legene har gitt opp(...)I deres gyne var hun allerede dgd.” De pargrende bruker sterke ord
for & beskrive situasjonen. En skriver: S& fikk han dedsdommen. Og hvis sykdommen kjennes
som et marke i kroppen fgr den oppdages, sa blir det ikke lysere nar du vet at den vil drepe
deg.” Denne situasjonen blir utgangspunktet for kontakten med KAM-behandlere. De vil ikke
gi opp det de beskriver som «kampen mot sykdommen» og de beskriver en frykt for & angre i
ettertid om de ikke har forsgkt alt. En pargrende sier: ““Jeg hadde angret GRUSOMT, hvis vi
hadde hatt det tilbudet, (...) Og sa skulle han dgdd, og sa skulle jeg tenkt: Tenk hvis det hadde
reddet ham. Skjgnner du?* Denne situasjonen farer flere paregrende inn i en utmattende jakt
etter noe som kan virke, og de bruker mye tid pa a sjekke ut ulike rad og tips. Flere beskriver
sterk overbevisning eller hap om at KAM-behandlingen skal helbrede. Samtidig er frykten for
daden til stede, og forstaelsen av at den syke ikke vil bli frisk. En beskriver denne
motsetningen slik: “Vi lukket aldri dgren for at han skulle bli frisk. Det var viktig for oss, det
var en fantasi som vi lot leve fordi tanken var sa vakker. Vi visste samtidig at han ikke ville
overleve kreften. Mellom disse ytterpunktene levde vi, og det var pa et vis ingen motsetninger
mellom dem, om enn det kan hgres rart ut.”” Denne paradoksale opplevelsen er godt beskrevet
i flere av bgkene, men ogsé intervjudeltakerne snakker om dette med litt andre ord. En sier:
““For jeg tror nok han innerst inne visste sa inderlig godt hvilken vei det bar. Men sa var det
den siste bittelille krampetrekningen av et hap han hadde der...”” Bade den syke og den
pargrende svinger mellom frykt og hap, tro og tvil. Mangel pa noe a tro/hape pa oppleves
vanskelig, og én skriver: “jeg skulle gnske jeg trodde pa forbgnn og himmelen og hele
skiten.”

Pargrende beskriver at hap gir energi, livskvalitet og styrke. En skriver: “Hapet ga
livskvalitet og krefter til hver enkelt dag. Det stimulerte livskreftene, ga energi, forventning,
talmodighet, utholdenhet, livslyst, kampvilje og trass. Hapet gjorde at vi holdt ut!” En annen
sier: “Du grep i det halmstraet. Du har i alle fall noe & klamre deg til. Ikke sant? For hvis du
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ikke har noe; -bare en beskjed om & ga hjem a dg, -da kunne det nesten skje fort med én gang,
for & si det sann. Men han slapp det egentlig, -fordi han hadde det hapet.”

A ikke vite hvem man kan stole p&

Flere har opplevd at omgivelsene formidler manglende tillit til legene, og rader dem til ikke &
stole pé legenes rad. . En sier: “Alle sa jo til ham fra dag én da han ble syk, -at du skal ikke
tro pa leger i dag.” Likevel har de fleste tillit til skolemedisinen, og har snakket med legen
om KAM-behandling. Noen opplever at legen frarader KAM pa bakgrunn av mangelfull
dokumentasjon pa effekt og hgye kostnader. Enkelte beskriver statte fra legen til a bruke
KAM-metoder for & bedre immunforsvaret eller lignende, men rades til & unnga metoder som
angivelig skal virke mot kreft. En pargrende siterer legen i boken: “Gjgr gjerne mye av alt det
andre de sier, ta solhatt og vitaminer. Men vi har intet medisinsk eller vitenskapelig grunnlag
for & si at misteltein virker mot annet enn fete lommebgker™. Flere beskriver en mangel pa
personer a radfare seg med, og ingen forteller om & ha fatt noen veiledning av sykepleiere. En
sier: “Akkurat i sanne ting, sa holder de kjeft. Tror de overlater det HELT til legen™.

Pargrende er bevisst muligheten for at man blir lurt. En skriver:* Vi har rad til & bruke noen
kroner pa dem som lever av a selge hap til syke som frykter de ikke har prevd alt™.

Velment press fra omgivelsene

Pargrende far mange rad fra omgivelsene, og det kan oppleves vanskelig. En pérgrende sier:
“Og andre som pa en mate stadig hadde utspill om hva han matte prave. Alt fra gurkemeie til
kanel til ekstrakter av alt mulig, og juicer og... Det er liksom ikke mate pa.”” Noen beskriver
en opplevelse av a bli overkjart, og a bli palagt en skyldfalelse for at man ikke vil prgve alt.
Flere opplever likevel at positive kommentarer og engasjement fra omgivelsene var stgttende
0g gjorde godt.

Den syke star i sentrum

De pargrende forteller at det er den syke som ma ta beslutningen om bruk av KAM. Nar de
selv var skeptiske opplevde de at de ikke kunne snakke om det, men matte sette negative
folelser til side av hensyn til den sykes hép. En sier: “Og s& métte jeg jo ga der hele tiden og
ikke la han merke min skepsis. For jeg falte det hadde jeg ikke lov til. Mannen var dedsdgmt.”
De forteller om & skane den syke, eller a tilpasse informasjonen etter den sykes egne gnsker.
Flere beskriver at det er taft & veere pargrende, og sarlig dersom de var i utakt i forhold til hap
og frykt. En skriver: “Vi gikk ofte i utakt. Denne kampen om hapet var stadig en kilde til
konflikter mellom oss, men ogsa et slags fellesprosjekt som bandt oss sammen.””

En dobbel balansegang; -mellom livskvalitet og livsforlengelse,
kostnad og nytte
De pargrende opplever en krevende balansegang mellom livskvalitet og livsforlengelse.
Behandlingene vurderes i forhold til hva det koster av tid og penger, opp mot forventet levetid

og livskvalitet. | hapet om effekt er de villig til & strekke seg langt, bade nar det gjelder KAM
og konvensjonell behandling. En forteller: “Jeg har jo tenkt pa det noen ganger at ved a bruke
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all den behandlinga vi bruker i dag, sa er det noen ganger seigpining av mennesker det ogsa.
(...) Vi elsker jo livet sa hayt at vi, -vi vil jo gjare det. Sa det er jo en vanskelig balansegang.”

Flere pargrende opplever at KAM kan kreve mye tid og krefter, og stiller spgrsmal om dette
er rett disponering av dyrebar tid: “For jeg kunne ikke klare & se pa at han rauste ned, - jeg
fglte jo at den behandlingen stjal ham fra meg. Og sa stjal den ham fra mine barn, som hadde
den siste muligheten til & veere sammen med sin far.” For enkelte ble KAM-behandlingen et
utgangspunkt for a gjere noe hyggelig sammen: «Og det ble jo ogsa et veldig hyggelig tema
for oss. Vi gjorde noe ut av den turen. (...)Sa jeg syntes vi opplevde at vi fikk en stor fargeklatt
til pa vart livskart.”

En vanlig oppfatning er at KAM-behandling ikke kan skade. Som én skriver: ““Det som ikke
virker, har i alle fall den fordelen at det ikke skader.” Samtidig ses det ogsa eksempler pa at
bivirkninger tolkes som bevis pa at behandlingen virker. ““Han satte spragytene, og
bivirkningene var tydelige og ubehagelige. Dette matte da virke!”

De fleste har erfart at KAM er dyrt; “Det kostet penger. (...)Det er jo gkonomien du blir
stoppet av farst(...)Na gikk der jo ikke sa mye; -det gikk en million. Og det er jo mye for noen.
Veldig mye for noen.” Flere var villige til & betale hva som helst. De ser i ettertid at dette var
bortkastede penger, men de angrer likevel ikke. Pargrende forteller at den syke er opptatt av a
kunne gjare noe selv, -de vil ikke bare overlate sin skjebne til legene: ““Og sa er der en
komponent her som er viktig & ta med seg, og det er at du fgler DU har bestemt deg for &
gjere noe med DIN situasjon. | Norge sa er der leger som gjer sitt, og de gjer sa godt de kan.
Og vi fglger dem, og sa gjer vi noe vi ogsa. Forstar du? Slar et ekstra slag for vi tror pa noe.
Det gir ogsa en sann positivisme. Og det gir deg noen ar med en opplevelse av & ha litt
kontroll. Og det er jo det verste du kan, det er & miste kontroll.” Flere har en opplevelse av at
KAM-behandlingen har bidratt til at den syke har fatt gkt evne til & tolerere
cellegiftbehandling og en gkt indre ro. Nar det gjelder effekt pa selve kreftsykdommen sa
beskriver de pargrende blandede forventninger pa forhand. Noen hadde store forhapninger,
andre var skeptiske. Hvordan pargrende ser pa det i ettertid kan kort illustreres med dette
sitatet: “Men i forhold til det & kurere kreft, det fikk vi vel egentlig se senere, at det gjar det
ikke.”

Blandede fglelser i ettertid

Noen pargrende forteller om bitterhet og sinne i ettertid, andre ikke. Ingen forteller om
skyldfglelse, men én sier at hun tror hun hadde fglt skyld om de ikke hadde forsgkt. Ingen har
angret pa de valgene de har tatt, og en pargrende sier: Nar jeg ser tilbake pa det, sa ville jeg
ikke veert det foruten, egentlig.” De pargrende var likevel ikke entydige i hva de ville radet
andre til. En sa det slik: ““Om jeg hadde kjent noen som fikk kreft i dag, s& hadde jeg sagt at
alternativ medisin ikke er noe du trenger a bringe pa banen, -i frykt for at det skal ta alle
kreftene pa slutten. Men pa den annen side sa kan en jo ikke noe annet enn a forsta det
heller.”
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Diskusjon

De pargrende i denne studien knytter sine erfaringer til hap; - hap om overlevelse og gkt
livskvalitet. De er klar over den manglende dokumentasjonen av effekt, men de ser ikke at de
har noe a tape pa a preve alle midler i det de beskriver som en kamp mot kreftsykdommen.

Bruk av krigsmetaforer om kreft

Deltakerne beskriver en kamp mot kreft- en kamp som kan vinnes eller tapes. Det er ikke lov
til & gi opp, og man er villig til & prave alt. Bruken av sterke ord og krigsmetaforer er tydelige.
Fugelli (2010) skriver at bade dagligtale og helseopplysning om kreft er preget av
krigsretorikk hvor kreften er en fiende som skal nedkjempes med kamp. | fglge Lakoff og
Johnson (2003) er metaforer ikke bare knyttet til spraket, men til hvordan vi tenker, erfarer og
handler i et samfunn. Harrington (2012) skriver at bruken av militeere metaforer kan pavirke
pasienter (og pargrende) negativt, ved at man rettferdiggjer “bruk av alle vapen”, og at denne
filosofien kan manipulere dem til & fortsette med medisinsk fafengt behandling i stedet for &
dra nytte av tiltak som kan gke livskvaliteten i den tiden de har igjen. Resultatet “A maétte
kjempe for hapet i en oppgitt kamp” beskriver nettopp dette at pargrende opplever a ikke ha
noe valg. Det betyr ikke at de pargrende ikke vil kjempe, men kan tolkes som en
grunnleggende holdning som vises gjennom det spraket og de metaforene som brukes.

Bruk av krigsmetaforer om kreft pavirker bade de som oppsgker KAM, og de som ikke gjar
det. Det synes likevel som om opplevelsen av a vare “oppgitt og dedsdemt” er selve
utgangspunktet for kontakten med KAM-behandlere. Det & oppsgke KAM blir en mate a
kjempe pa nar den konvensjonelle medisinen ikke lenger virker.

Ulike metaforer om kreft har bade positive og negative sider, og metaforer er ogsa et redskap
for a forsta den andres “levde erfaring” med sykdom (Czechmeister, 1994; Harrington, 2012).
Ved a lytte til pasientens (og parerendes) bruk av metaforer kan sykepleieren fa stgrre innsikt
i deres sykdomserfaring (Czechmeister, 1994; Skott, 2002; Laranjeira, 2013). Sykepleiere
innenfor kreftomradet bar vere bevisst at bruken av krigsmetaforer om kreft kan ha negative
konsekvenser, og om mulig bidra til bruk av alternative metaforer. Som Harrington (2012)
belyser, kan sykepleiere vare talspersoner for en gkt bevissthet om de bilder som benyttes, og
bidra til et mer bevisst sprakvalg som respekterer pasienter (og pargrendes) behov, og unngar
stereotypier. Bruken av krigsmetaforer er samtidig sa neert knyttet til var oppfattelse av
sykdom at det er vanskelig a se for seg hvordan den kan unngas.

Dgden og moderne medisin

“A métte kjempe for hapet i en oppgitt kamp” handler til syvende og sist om kampen for ikke
a dg. Som én av de pargrende skriver: “Han vil sa veldig ikke dg at jeg faler meg som en
forreeder som ikke tror pa mirakler.”” Frykten for deden er hele tiden til stede. Fugelli skriver
at “Vi frykter dgden fordi den er den ytterste svakhet og det ytterste tap av kontroll. (...)
Daden i Vesten er en kulturell konstruksjon som sikrer en ulykkelig slutt pa alle liv”” (Fugelli,
2010 :226). Moderne medisin har skapt et skille mellom kurativ og palliativ behandling, og
opphold pa palliative enheter og avslutning av livsforlengende behandling farer til et gkt
behov for a erkjenne og a snakke om dgden (Zimmermann, 2007). De pargrendes fortellinger
om hvordan det oppleves a bli “oppgitt og dedsdemt™ kan knyttes til denne overgangen fra
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den “kurative” til den “palliative” delen av medisinen. Samfunnets store forventninger til
medisinsk behandling, og den medisinske dikotomien mellom kurativ og palliativ behandling
kan veaere medvirkende til opplevelsen av a fole seg oppgitt og dedsdemt. For noen blir det &
oppseke KAM en vei videre.

Paradoksal opplevelse av hap og frykt

Den paradoksale opplevelsen av a hape og tro pa helbredelse og samtidig frykte deden er en
sentral del av de pargrendes opplevelse av a matte kjempe for hapet i en oppgitt kamp: “Vi
levde sa godt vi kunne, i kampen mellom hap og haplgshet. For meg var frykten hele tiden til
stede. Frykten var uten hap.” Denne paradoksale og ambivalente opplevelsen omtales ogsa i
andre studier (Steinvall et al., 2011; Pusa et al., 2012). Som helsepersonell kan det veere
vanskelig a vite hvordan man skal mgte pargrende i dette paradokset. Man ma vere bevisst at
det eksisterer, og ikke misoppfatte de pargrendes kamp om hap som tegn pa fornekting. Olson
(2011) skriver at den positive tilnrmingen som mange pargrende benytter og som kan
misoppfattes som fornekting, faktisk er en direkte respons til bevisstheten om sykdommens
alvorlighet.

Fra evidens til forstaelse av den pargrendes erfaring

De pargrende forteller om leger som er kritiske til KAM pa bakgrunn av kostnader og
manglende vitenskapelig dokumentert effekt, noe som er kjent fra flere studier (Salmenperé et
al., 2003; O'beirne et al., 2004, Salamonsen, 2015). De forteller ogsa om suksesshistorier og
hvordan disse har betydning for hvilken KAM-behandling de oppsgker. De pargrende er ikke
uinformerte eller naive i forhold til manglende vitenskapelig dokumentasjon, og de er klar
over at det finnes userigse aktgrer som er ute etter profitt. Av mangel pa veiledning fra
sykepleiere eller annet helsepersonell, blir suksesshistorier et viktig “bevis” for at det er verdt
a prove. Dette samsvarer med studier som viser at pasienter sgker informasjon fra mange
kilder, og at ikke- forskningsbasert informasjon kan oppfattes like interessant som den
forskningsbaserte (Verhoef et al., 2009; Brauer, 2010). Det er viktig at helsepersonell er
bevisst denne forskjellen i forstaelse av “evidens”, og samtaler med pasienter og pargrende
om KAM ma derfor ikke begrenses til & informere om mangelen pa forskningshasert evidens.
Sykepleiere har muligheten til a bygge bro mellom vitenskapens evidens, og det som pasient
og pargrende opplever som betydningsfullt.

Pargrende beskriver mangel pa veiledning, og fra et sykepleieperspektiv er det pafallende
hvor fravaerende sykepleiere er i denne studien. | og med at sykepleiere har en mer apen
holdning til KAM enn leger (Risberg et al., 2004; Shorofi og Arbon, 2010; Buchan et al.,
2012), er dette noe overraskende. Pa den annen side viser forskning at de mangler kunnskap
om KAM (Rojas-Cooley og Grant, 2009). Denne studien understreker betydningen av at det
blant sykepleiere i kreftomsorgen rettes et gkt fokus pa kunnskap om KAM, og hvordan man
kan samtale med pasienter og pargrende om KAM.

Metodediskusjon

Kvaliteten pa de produserte data i et kvalitativt intervju avhenger av kvaliteten pa
intervjuerens ferdigheter og kunnskaper om tema, og denne personavhengigheten er en kritisk

115



Nordisk Tidsskrift for Helseforskning nr. 1-2015, 11 argang

innvending mot kvalitativ forskning (Kvale og Brinkmann, 2009). Det a vere flere forskere
styrker paliteligheten, og i denne studien samarbeidet forfatterne om utviklingen av
intervjuguiden og i analysen av innsamlede data. Selve intervjuene ble derimot gjennomfart
av den ene. Utvalget i denne studien er lite, og flere ulike metoder ble forsgkt brukt for & gke
rekrutteringen. Da dette ikke farte frem, ble lgsningen a supplere med biografier, dvs.
sekundzere kilder.

Bruk av bade primare og sekundaere kilder kan i falge Jacobsen (2005) veere en styrke, og har
trolig bidratt til en gkt overfarbarhet. Samtidig har metoden et sarbart punkt knyttet til
hvordan man velger ut hva som er relevante tekstavsnitt i biografiene. Biografiene ble som
tidligere nevnt gjennomlest etter aktuelt datamateriale, og tekstavsnitt som handlet om tema
ble sa tatt med videre som datamateriale i analysen. Her risikerer man a forfalge sin
forforstaelse og kun inkludere tekst som bekrefter denne, eller man tar med tekstavsnitt som
er knyttet til generelle erfaringer som pargrende uten relevans for problemstillingen. | denne
studien ble analyse og datasamling foretatt delvis parallelt, og datasamlingen fra biografier ble
foretatt etter at tre intervju var foretatt, og analysert frem til tredje trinn. Ved samling av data
fra bokene hadde forsker derfor de forelgpige tema og koder fra farste runde som statte i
arbeidet med a skille relevant tekst fra irrelevant. Samtidig var det viktig at en hele tiden var
bevisst pa problemstillingen, og sakte etter tekst som belyste nye tema eller utfordret kodene
man hadde sa langt.

Deltakerne i denne studien har varierende bakgrunn, og deres opplevelser kan trolig overfares
til andre pargrende i en lignende kontekst.

Det kan tenkes at pargrende som opplever skyldfglelse, anger eller skam knyttet til bruk av
KAM ikke ville gnske & delta i en studie eller skrive en bok. Dette kan medfare at opplevelser
knyttet til dette ikke kommer frem, noe som kan veere en svakhet ved denne studien. Studiens
design gjar at en ikke kan si om pargrende til pasienter som ikke benytter KAM har
tilsvarende erfaringer, heller ikke om det er forskjeller.

Konklusjon

Pargrende til personer med uhelbredelig kreft som sgker komplementeer og alternativ
behandling opplever & sta i en «kamp mot kreft» nar konvensjonell medisin ikke strekker til.
En utbredt bruk av krigsmetaforer preger spraket de pargrende bruker. Sykepleiere bgr veere
bevisst at bruken av krigsmetaforer kan ha negative konsekvenser, og om mulig bidra til bruk
av alternative metaforer. For & kunne gi parerende bedre statte og hjelp er det viktig at
sykepleiere har innsikt i den paradoksale og ambivalente opplevelsen av & hape pa helbredelse
og samtidig frykte dagden, og ikke misoppfatte deres kamp om hap som fornekting.

Medisinens dikotomi mellom behandling og lindring ser ut til & gi parerende en fglelse av a
veere oppgitt og alene i “kampen mot kreften™, og studien avdekker at sykepleiere ikke har en
aktiv og synlig rolle som samtalepartner om KAM. Sykepleiere i kreftomsorgen har med sin
helhetlige tilnserming en mulighet til & mgte pasienter og pargrende pa en annen mate enn
medisinen. Det er viktig at fremtidig forskning belyser hvordan sykepleiere i starre grad kan
kommunisere med pasienter og pargrende om KAM. Sykepleieren kan bidra til at pasient og
pargrende far den ngdvendige informasjon om medisinsk behandling og om KAM, slik at de
styrkes i a veie fordeler og ulemper opp mot hverandre, og kan ta gode beslutninger i
balansegangen mellom livskvalitet og livsforlengelse. Derfor bar veiledning om KAM til
pasienter og pargrende styrkes gjennom gkt kunnskap og bevissthet omkring tema.
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