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Abstract (
Within the frame of health psychology, it has been the objective of this thesis to examine the
changes happening in the life of a human being when it gets diagnosed with a rare and
serious chronic disease such as a pituitary disease. Based on already existing knowledge of
the psychological and social consequences of the disease, the focus of this thesis has been
existential themes like “acceptance” and “meaning”.
With a phenomenological and hermeneutic method as a starting point, 5 qualitative semi-
structured interviews formed the empirical basis for an Interpretative Phenomenological
Analysis.
To support the data analysis, the thesis includes existential theory about the 4 major
existential concerns by Yalom, and a look at temporality, body and self by van Deurzen.
The descriptions of the patient’s experience with disease were thematized and following was
found. Having a long and difficult time with getting diagnosed was described as a fight and it
meant that getting diagnosed with a pituitary disease was both connected to feelings of relief
and shock. The discussion looks at how getting the diagnose was followed by four phases:
shock, loss, adjustment, and acceptance. The contexts of this development bases itself on the
past and the future. “Acceptance” can be viewed as both fatalistic and activistic and it
connects to causal explanations and psychological expediency.
For some patients, the disease marks a loss of innocence, where the trust they have in their
bodies is challenged and they are confronted with their own mortality. The patient’s
perception of their body as dualistic or holistic becomes important for the losses connected to
the sick body. Furthermore, an existential solitude presents itself with the disease, and it can
be both reduced by seeking out social support and reinforced by hiding the disease. The
patients have great trust in the specialized healthcare staff. However, they do not share

existential challenges with health care personnel.
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The discovery of this thesis points to the importance of having a thorough knowledge of the
psychological and existential aspects of going through life with a pituitary disease, as well as
emphasizing that an increased focus on existential issues regarding pituitary patients could be

relevant both clinically and for continuous research.
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1. Introduktion

Mangeérig forskningstradition indenfor stress- og kriseteori har beskeftiget sig med,
hvordan @&ndringer pavirker mennesker (la Cour, 2011, s. 664-665). I kriseteorierne handler
det 1 hoj grad om at undersoge den mistrivsel, der opstar som folge af psykiske
overbelastning, mens stressteorierne har taget udgangspunkt i at finde lovmassigheder i
livseendringer, som pavirker menneskelivet (la Cour, 2011, s. 664-668). Eksempelvis hvilke
livseendringer, der pavirker hvor meget; hvornar de pavirker, samt hvem de pdvirker og
hvordan. I et fremstillet eksempel er der altsd bade undersegt, hvordan en soloulykke
pavirker den involverede, samt hvor meget og hvornar soloulykker generelt pavirker
mennesker. Uanset tilgangen er den overordnede slutning den samme; forandringer skaber
reaktioner. Lige fra sma forandringer til store omvaltninger, sa pavirker @ndringer
mennesker og kan fore til overbelastning (la Cour, 2011, s. 666).

I sundhedspsykologien beskeftiger man sig blandt andet med forandring; heriblandt
de forandringer som sygdomme medferer i patienternes liv (Taylor, 2014, s. 2-13). Selvom
mennesker i mange hundrede ar har veret optaget af sammenhangen mellem krop og
bevidsthed som filosofisk tema, opstod den sundhedspsykologiske gren af psykologien forst 1
1970’erne og tog udgangspunkt i at belyse de psykiske aspekter af sundhed og sygdom, s&
den medicinske sundhed ikke skulle std alene (la Cour, 2011, s. 657). Mere specifikt
beskaeftiger man sig i sundhedspsykologien med sundhedsfremme, hvorfor mennesker bliver
syge, samt hvordan mennesker responderer pd sygdomme (Taylor, 2014, s. 13). Og
sidstn@vnte; hvordan mennesker responderer pa forskellige sygdomsforleb, er rammen for
narverende speciale.

Blandt de mere sjeldne sygdomme, med en prevalens pd kun omkring 2000 patienter

1 hele Danmark, ses hypofysesygdommene (Nygaard et al., 2020). Pa hjernens underside
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sidder den lille hypofyse, som er pé sterrelse med et solbar. Og nar den fungerer, som den
skal, er den et mikroskopisk, hejtspecialiseret kontrolcenter for hormonproduktionen i
kroppen, som de fleste mennesker aldrig nogensinde forholder sig til. Men hvis en tumor
vokser pa hypofysen, bliver man opmarksom pé, hvordan endringer i kroppens
hormonbalance potentielt kan skabe livsendrende omstandigheder for patienterne. Disse
livsendrende omstendigheder gelder en lang reekke somatiske komplikationer; fra kronisk
hovedpine, traethed og svedeture til ndret knoglestruktur, vegtegning og eget dedelighed
(Biermasz et al., 2019; Colao et al., 2019; van Haalen, 2015; Kunzler et al., 2018). Selvom
sygdommene ser forskellige ud og har forskellige navne (som uddybes i afsnit 2), kaldes alle
disse samlet for hypofysesygdomme.

Sundhedspsykologiens berettigelse og argumentet for at lade bade de psykiske og
eksistentielle aspekter af sygdom fylde, var, at menneskets oplevelser er en helhed og ikke
kan adskilles i legeme, psyke og eksistens (la Cour, 2011, s. 656). Det kan tyde p4, at dette
argument star til troende, for komplikationerne for hypofysesygdommene er ikke alene
somatiske.

Der ses eksempelvis en vasentlig forhgjet praevalens af flere forskellige psykiske
lidelser for patienter med hypofysesygdomme, ndr man sammenligner dem med
baggrundsbefolkningen (Sonino et al., 2007). For hypofysesygdommen Cushings er
pravalensen af depression helt oppe pa 54-68 % (Piasecka et al., 2020), prevalensen af
selvmord fem gange si hgj som hos baggrundsbefolkningen (Ragnarsson et al., 2019).
Desuden ses en vasentlig lavere livskvalitet blandt patienterne (Andela et al., 2015).
Livskvaliteten stiger i takt med, at hypofysesygdommen behandles medicinsk, men nér aldrig
op til det niveau, som ses i befolkningen generelt (Andela et al., 2015).

Samlet set tyder det pa, at den fysiske @ndring, der sker i hjernen, nér en tumor

vokser pa hypofysen, kun er en del af den forandring, som sygdommen medferer for
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patienterne. Forandringerne opleves altsa som bade somatiske komplikationer og psykiske
folgevirkninger, og alt dette er af stor betydning for patienternes eksistens. Samlet set giver
hypofysesygdommen og dens folger en forringet livskvalitet for patienterne, som ikke
normaliseres i takt med, at hormonniveauerne normaliseres. Alle disse forandringer kan
males, og samlet kan det fortelle os en del om, hvordan forandringen ved at i en
hypofysesygdom for den gennemsnitlige patient er en indgribende oplevelse pa flere niveauer
end, det den somatiske sygdom alene medferer.

Hvis man skal forsege at forstd sammenhangen mellem sygdommen og
patientoplevelsen af at have en hypofysesygdom, kommer den eksisterende forskning lidt til
kort. Nogle af de forklaringer som dog tilbydes, er, at der ses en sammenhang mellem
patienternes livskvalitet og deres sygdomsopfattelse, hvor en negativ sygdomsopfattelse
hanger sammen med en lavere livskvalitet for patienten (Jawiaczyk-Przybylowska et al.,
2020). Der ses desuden en sammenhang mellem pravalens af psykiske lidelser og
sygdomsaccept (Szczesniak et al., 2017), hvor patienter med en hgj score pa sygdomsaccept
har lavere risiko for at f4 en eller flere komorbide psykiske lidelser. Herudover er det fundet,
at patienter med hypofysesygdomme i hgjere grad end baggrundsbefolkningen har tendens til

lavere selvverd (Kunzler et al., 2018).

Accept, sygdomsopfattelse og selvverd kan altsa tilbyde mulige forklaringer pa
sammenhange mellem sygdom og patientoplevelse, men dette udelader en del, hvis man
haber at neerme sig en forstaelse af oplevelsen af at leve med en hypofysesygdom.

Derfor ensker jeg, med udgangspunkt i disse forklaringsmodeller omhandlende
accept, sygdomsopfattelse og selvopfattelse, at undersege, hvad patienterne selv mener at

opleve. Hvordan finder patienterne mening i, ikke bare det at f4 en sygdom, men at skulle
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leve med den resten af deres liv? Hvordan opfattes sygdommen, og hvordan accepterer man
den? Hvem er de selv i forhold til deres sygdom, og har det @&ndret sig?

Med udgangspunkt i disse spergsmal og den ovenstdende rammesatning af
problemfeltet, vil arbejdet i neervaerende undersggelse beskaftige sig med felgende:
Hvordan opleves sygdom i hypofysepatienters liv med fokus pd sygdomsopfattelse og
mening?

Formalet med undersggelsen bliver at traede ind i patientoplevelsen og efter bedste
evne give et indblik i patienternes livsverden omkring livet med sygdom — sarligt

omhandlende accept og skabelse af mening.

1.1 Laesevejledning

Nearvarende speciale er opdelt i fem dele. Forste del er en rammesatning og bestar af
afsnit 1, som praesenterer problemfeltet og afsnit 2, som vil afdekke og afklare den
eksisterende viden pa feltet, sd leeseren er indfert i bade de medicinske og psykologiske
aspekter, som er afdekket ud fra en struktureret segning.

Herefter vil anden del folge, og her vil refleksioner og valg omkring undersggelsens
videnskabsteori og metode prasenteres. Under anden del er afsnit 3, hvor man vil blive
indfort i specialets kvalitetskriterier og det fenomenologisk-hermeneutisk
videnskabsteoretiske stasted, som ligger til grund for en analyse baseret pa principperne
omkring Interpretative Phenomenological Analysis. Empirien indhentes gennem kvalitative
interviews, og fremgangsmaden for disse er prasenteret i specialets metodeafsnit; afsnit 4,
sammen med fremgangsmaden for den struktureret segning som ligger til grund for specialets
forste del. Desuden vil etiske refleksioner fremgéd som afslutning pa metoden.

I specialets tredje del, som udgeres af afsnit 5, findes den primaert eksistentielle teori,

som er valgt til at understotte den databaserede analyse. Da analysen er databaseret, er teorien
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fremfundet og valgt efter analysearbejdets afslutning men introduceres forud for
analyseafsnittet for at sikre en logisk og stringent ssmmenhang.

Fjerde del indeholder analysens metodiske procedure med underbyggende eksempler
i afsnit 6. Herunder indgar preesentation af interviewdeltagere. Dette afsnit folges af selve
analysen 1 afsnit 7, som er opdelt i fire temaer og i alt tolv subtemaer herunder.

I den femte og sidste del diskuteres analysens fund holdt op mod eksisterende viden
pa feltet gennemgdet i specialets forste del samt den udvalgte teori fra tredje del. Undervejs
inddrages nyt perspektiverende materiale og udtrek af kliniske og forskningsmassige
implikationer. Diskussionen folges af en konklusion, der fungerer som opsamling og

konklusion pa problemformulering.

2. Afdaekning af eksisterende viden

Med enske om at give en forstadelsesramme for hypofysepatienters vilkar vil jeg
herunder introducere hypofysens funktion og de relaterede sygdomme, som vil indga i
narverende speciale. Dette vil folges af, hvordan sygdommene overordnet behandles samt en
introduktion til viden om sygdomsfelger indenfor somatiske, neurokognitive, psykiske og
sociale forhold.

Afdakningen af eksisterende viden er fundet gennem en strukturerede segning, hvis
forleb er beskrevet i metodeafsnittet.
2.1 Hypofysens funktion, patologi og behandling

I hjerneomrédet hypothalamus findes menneskekroppens hormonelle “kontrolcenter”
kaldet hypofysen. Den kontrollerer produktionen af hormoner i kroppens
hormonproducerende kirtler, og hormoner kontrollerer centrale kropslige funktioner sdsom

vaekst, stofskifte, blodsukker, vaeskebalance, melkeproduktion, og har indflydelse pa de



LIVET MED EN HYPOFYSESYGDOM 10

@ndringer, der sker, ndr man kommer 1 puberteten eller overgangsalderen (Biermasz et al.,

2019).

4 Hypothalamus

Hypofysen

Figur 1: lllustration af hypofysens placering

Hormonernes mange forskelligartede funktioner giver ved hormonrelaterede
sygdomme et meget kompliceret og forskelligartet symptombillede. Symptomerne er ofte en
kombination af meget “almindelige” symptomer som hovedpine, vegtagning og svimmelhed,
som man typisk ikke associerer med hormoner, og til mere hormonspecifikke symptomer
som maneansigt, &ndret knoglestruktur og amenoré¢ (Nygaard et al., 2020). Felles for alle
hypofysesygdomme er, at de er svere at diagnosticere, bade fordi de er sjeldne, og fordi
symptombilledet er meget forskelligartet (Boguszewski, 2020). Den lange
diagnosticeringstid, som folger heraf, giver flere komplikationer og hejere dedelighed

(Boguszewski, 2020).

Hypofysesygdomme er en gruppering af flere forskellige sygdomme, som har det til
felles, at de er sygdomme, som kommer som folge af et adenom pa hypofysen (Biermasz et
al., 2019). Adenomer er, hvad vi i legmandstale kalder svulster, knuder eller tumorer, men

som hedder adenomer, fordi de er placeret pd en hormonproducerende kirtel som hypofysen.
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Hypofyseadenomer er altid godartede og ikke-invasive overfor omkringliggende vaev, og skal
derfor ikke forveksles med cancer.

Der skelnes mellem to typer adenomer; inaktive og hormonproducerende. De
hormonproducerende forarsager flere forskellige sygdomme, som er opdelt efter hvilket
hormon, adenomet producerer.

Pé tegningen ses et overblik over sammenhangene mellem hormon og diagnose, og
kun de fremhavede sygdomme vil praesenteres kort under tegningen, da kun disse er

reprasenteret blandt de patienter, som har ladet sig interviewe til neervarende undersogelse.

Inaktivt 'L Hypofyseadenom

Hormon-

' Vaksthormon =~ — Akromegali |

producerende
" Nl . Nl
— ACTH = Kortisol —  Cushings 7
M. N

Figur 2: lllustreret overblik over forskellige hypofysesygdomme

2.1.1 Inaktive adenomer

Inaktive hypofyseadenomer vil, som navnet antyder, ikke selv producere hormoner,
som kan forstyrre kroppens hormonelle balance. Derfor vil den patologiske funktion af
inaktive hypofyseadenomer oftest udelukkende skyldes adenomets sterrelse og placering.

Adenomet kan trykke pa omkringliggende funktioner og komme til udtryk som eksempelvis
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synsfeltsudfald og kraftig, kronisk hovedpine (Nygaard et al., 2020). Lige savel kan
adenomet trykke hypofysen og pa den made pédvirke funktionen af hypofysen, hvilket forer til

utilstreekkelig udskillelse af et eller flere hormoner. Dette kaldes hypofyseinsufficiens.

2.1.2 Hormonproducerende adenomer

Hypofysens hormonudskillelse er normalvis reguleret af responshormoner i blodet og
selvregulerer hele tiden, men de aktive hormonproducerende hypofyseadenomer agerer
uathengigt af dette responssystem (Tritos et al., 2014). Billedligt kan man forestille sig, at
hvor ens radiator normalt folger den temperatur, termostaten er sat til, vil denne radiator
varme og varme updvirket af rumtemperatur og indstilling af termostat. For adenomet betyder
det, at det udskiller mere end den tilstreekkelige mangde af et givent hormon, som derved
faciliterer en overproduktion af hormonet. De mest almindelige hormoner, som produceres i
aktive adenomer, er prolaktin, vaeksthormon og ACTH (Tritos et al., 2014).

Akromegali:

Ved overproduktion af vaeksthormon i voksenalderen opstar sygdommen akromegali
(Colao et al., 2019). I et dansk registerstudie er praevalensen af akromegali malt til 3-4
tilfeelde pr. 100.000 (Dal et al., 2016), hvilket betyder, at akromegali kan betegnes som en
meget sjelden sygdom.

Hypofyseadenomets storrelse og placering kan som beskrevet i sig selv give gener
som kronisk hovedpine og udfald i synsfeltet, og derudover vil den foragede mangde
veaeeksthormon simulere et behov for at vokse, selv hos voksne som ikke har dette behov
(Colao et al., 2019). Klinisk ses dette mest karakteristisk ved vaekst 1 heender, fodder, tunge
og kabe, hvilket betyder, at patienterne langsomt fremstir med mere grove treek. Desuden
kan der vaere bade primere og sekundere udfordringer med hjerte, lunger, fordgjelse, skelet

samt andre endokrine systemer (kan eksempelvis give diabetes) (Colao et al., 2019). &
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Safremt akromegali og felgesygdomme ikke behandles, har sygdommen en meget
oget dodelighed, hvilket er s@rligt relateret til hjertekomplikationer (Colao et al., 2019).
Uanset behandling er akromegalipatienters liv dog gennemsnitligt forkortet med 10 ar i
forhold til baggrundsbefolkning (Kunzler et al., 2018).

Cushings:

Hypofyseadenomer, som producerer ACTH, stimulerer en overproduktion af kortisol
i binyrerne (van Haalen, 2015). Denne sygdom kaldes Cushings (-syndrom el. -sygdom).
Praevalensen i Danmark ses som 1-2 pr. 1 mio. og er derfor ligeledes en meget sjelden
sygdom (Lindholm et al., 2001).

Ligesom for akromegali kan adenomets storrelse og placering i sig selv give gener,
og desuden kan den egede mengde kortisol 1 kroppen over lengere tid give symptomer og
komplikationer som bl.a. mineansigt, fedtophobning i den centrale del af kroppen, nedsat
muskelkraft, treethed, rastloshed, afkalkning af knogler, irritabilitet og folgesygdomme som
diabetes (van Haalen, 2015). Uanset om der foreligger en effektiv behandling af sygdommen,
ses der en hgjere dedelighed blandt patienter med Cushings end ved baggrundsbefolkningen

(van Haalen, 2015).

2.1.3 Neurokognitive komplikationer

Pa grund af adenomernes placering i hjernen ner vitale neuroanatomiske strukturer
og den hormonelle ubalances betydning for den neurokognitive funktion har man fundet
vaesentlige forringelser af kognitiv funktion hos patienter med hypofysesygdomme
(Pertishetti et al., 2019). Man har fundet kognitiv dysfunktion hos 15-83 % af patienterne
med Cushings og 2-33 % hos akromegalipatienterne (Pertishetti et al., 2019). Det er serligt
fremhaevet, at hukommelse og opmarksomhed rammes, men der er ogsé fundet forringelser

af sproglige og visospatiale funktioner samt forringelser af evne til problemlgsning,
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beslutningstagning og andre eksekutive funktioner (Pertishetti et al., 2019; Frimodt-Meller et
al., 2019). Man fandt, at der skete en forbedring post-operativt men ikke en normalisering, og

dermed sds en varig forringelse af kognitiv funktion (Pertishetti et al., 2019).

2.1.4 Behandling af hypofysesygdomme

Afhengigt af hypofyseadenomets placering og omfang vil behandlingen som oftest i
forste omgang besta af et kirurgisk forseg pé at fjerne adenomet (Dal & Andersen, 2021).
Dette sker oftest gennem transsphenoidal kirurgi (gennem nasen), og 1 nogle tilfelde vil dette
vare nok, og sygdommen folges herefter ved kontroller. I andre tilfalde kraeves der gentagne
operationer, medicinsk behandling og strélebehandling (Colao et al., 2019; Tritos et al.,
2014).

Felles for hypofysesygdomme er, at alle har risiko for recidiv (Cushings: 20-36 %;
Akromegali: 2-3 %) (Lindholm et al., 2001; Del Porto et al., 2010; 2011), ligesom det
livsvarigt er nedvendigt for alle hypofysepatienter med kontroller (Dal & Andersen, 2021).

Det kan ofte veere nedvendigt at behandle folgevirkningerne og folgesygdommene af
at have levet en leengere periode med forhejede mangder af vaksthormon eller kortisol i
kroppen, og en stor del af behandlingen af akromegali og Cushings vil derfor ofte vare

relateret hertil.

2.2 Psykiske felgevirkninger og behandling

2.2.1 Psykopatologi

Der er fundet hgjere praevalens af psykiske lidelser hos patienter med
hypofysesygdomme sammenlignet med en matchende baggrundsbefolkning (Sonino et al.,
2007). Dette er geldende pd tvars af de forskellige hypofysesygdomme. Det er for

akromegali ikke associeret med sygdomsstatus (Garaedsts et al., 2014), og tyder derfor ikke pad &
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at vaere afhengigt af, hvor alvorlig eller indgribende sygdommen er for patienterne. Mest
udbredt hos patienterne er angst og serligt depression (Piasecka et al., 2020). For patienter
med Cushings er der fundet en prevalens af depression mellem 54 %-68 % (Sonino, 2007,
Kelly et al., 1996; Piasecka et al., 2020).

Der ses hos sterstedelen en forbedring af depressionssymptomerne, i takt med at
patienterne modtager passende behandling af hypofysesygdommen (Piasecka et al., 2020).

I et stort studie af arsager til dedsfald hos patienter med Cushings, har man fundet at
5 % af patienterne dede ved selvmord (Ragnarsson et al., 2019), hvilket er fem gange
prevalensen hos baggrundsbefolkningen (Nygaard et al., 2020).

Der ses altséd gennemgéaende en hgj praevalens af negative psykiske folger hos

hypofysepatienter.

2.2.2 Psykiske folgevirkninger

Der ses en lavere livskvalitet hos patienter med hypofysesygdomme i forhold til
baggrundsbefolkningen (Andela et al., 2015), men livskvaliteten er sammenlignelig med
andre alvorlige, kroniske og behandlingskrevende sygdomsgrupper (Anagnostis et al., 2014).
Denne livskvalitet forbedres i forbindelse med medicinsk og kirurgisk behandling af
sygdommen, men opndr ikke til en normalisering.

Der er udfort forskellige modeller til at forklare &rsagerne til den lavere livskvalitet
for patienterne, og Webb et al. har fundet, at lav livskvalitet er associeret med visheden om,
at sygdommen er kronisk; byrden af folgesygdomme samt byrden af behandlingen pavirker
livskvaliteten (Webb & Badia, 2016). Lige sével er der ogsé er fundet sammenhange mellem
livskvalitet og ken, alder, adenomsterrelse og behandlingstype (Szcze$niak et al., 2017),

hormonniveauer (Broersen et al., 2019), haj BMI og psykiske lidelser (Broersen et al., 2021).
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Ud over forringet livskvalitet er der fundet en raekke andre psykiske folgevirkninger
af at skulle leve med en hypofysesygdom. Der ses en hgjere forekomst af forstyrret
kropsopfattelse, social isolation, lavt selvvaerd og vrede hos akromegalipatienter
sammenlignet med patienter med andre kroniske sygdomme (Kunzler et al., 2018). Ligesom
det er fundet, at en ikke-negativ sygdomsopfattelse og en hgjere score pa sygdomsaccept er
associeret med hgjere livskvalitet og lavere pravalens af komorbide psykiske lidelser

(Jawiaczyk-Przybylowska et al., 2020; Szcze$niak et al., 2017).

2.2.3 Patienternes trivsel

I en undersggelse fra 2007 har den britiske patientforening The Pituitary Foundation
indsamlet oplysninger om hypofysepatienternes trivsel set fra patientens perspektiv (Morris
& Jackson, 2007). Man fandt ud af, at de sterste temaer for patienterne i forhold til trivsel var
tab, det forandrede selv (eng. ’changed self’), synlige og usynlige @&ndringer, identitet,
personlighedsforandringer og parforholdsudfordringer (Morris & Jackson, 2007). I kategorien
”Tab” blev der nevnt udseende, selvbillede, selvvaerd, fertilitet og arbejdsevne. I
spoargeskemaundersogelserne fandt man desuden, at 61 % af de adspurgte oplevede
signifikante bekymringer omkring udseende og fremtoning (Morris & Jackson, 2007).

Flere kvalitative undersogelser af hypofysepatienters oplevelser af sygdommens
indvirkning pa deres liv viser, at selvom patienter oplever mistrivsel som eksempelvis
ensomhed og hjelpeleoshed, deler de ikke disse bekymringer med sundhedspersonale (Gurel

et al., 2014; Morris & Jackson, 2007; Simpson et al., 2014).

2.2.4 Psykologisk behandling
Pé trods af tilbagevendende anbefalinger om at gge psyko-sociale indsatser med

henblik pa at forbedre livskvalitet hos patienter med hypofysesygdomme (Jawiaczyk-
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Przybylowska et al., 2020; Piasecka et al., 2020; Biermasz et al., 2019) forefindes der meget
4 undersogelser af effekten af psykologisk behandling.

Et mindre brasiliansk klinisk studie (N=10) fandt en signifikant og stor positiv effekt
af et terapeutisk forleb baseret pa kognitiv adferdsterapi med fokus pd akromegalipatienters
helbredsrelaterede livskvalitet (Kunzler et al., 2018). Effekterne var fortsat opretholdt ved en
opfelgende session 9 méineder efter endt behandling (Kunzler et al., 2018).

Et klinisk forseg i Tyrkiet har ligeledes fundet en positiv effekt af ugentlig
gruppeterapi for kvinder med akromegali pd bade livskvalitet og depression (Haliloglu et al.,
2020).

Der er altsd en dokumenteret effekt af psykologiske interventioner ved

hypofysesygdomme, om end det drejer sig om ganske fi og smé studier.

2.4 Sociale forhold

Mange patienter med hypofysesygdomme oplever at miste hele eller dele af deres
arbejdsevne som folge af fysiske eller psykiske folgevirkninger af hypofysesygdommene
(Webb et al., 2020). Dette gor sig serligt geeldende for patienter med hormonproducerende
adenomer overfor patienter med inaktive adenomer. At bibeholde et job korrelerer med en
hgjere livskvalitet (Lobatto et al., 2018). En stettende familie eller omgangskreds spiller
desuden en positiv rolle for patienternes sygdomsopfattelse og livskvalitet (Santos et al.,

2017).

Delopsummering
Felles for hypofysesygdomme er, at et adenom pa hypofysen pévirker
hormonbalancen i kroppen eller skaber lokale udfordringer. Sygdommene er sjeldne og

dette, sammen med et forskelligartet symptombillede, gor diagnosticeringen langvarig.
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Hypofysesygdomme har en lang reekke bade somatiske, neurokognitive og psykiske
komplikationer og pavirker patienternes trivsel negativt ligesom sociale forhold som job og

relationer ogsa bliver pavirket.

3. Videnskabsteori

I det folgende afsnit vil der fremgé overvejelser omkring kvalitetssikring af specialets
metode samt det valgte videnskabsteoretiske stisted. Disse refleksioner gar forud for
beskrivelsen af den metodiske fremgangsméde, som vil fremga af det efterfelgende afsnit 4:

Metode.

3.1 Kvalitetskriterier

Kvaliteten i1 kvalitativ forskning ligger i den metodiske refleksion, som tilbydes i
undersogelsen (Brinkmann & Tanggaard, 2015 s. 523). Det er derfor essentielt med en
udlagning af den videnskabsteoretiske tilgang, som ligger til grund for den undersogelse, der
er lavet, og man dermed tilbyder leeseren en mulighed for kritisk stillingtagen i forhold til
valgt metode.

Med baggrund i Elliott, Fisher og Rennies guidelines samt Sarah Tracys kriterier for
kvalitet i kvalitative studier (Brinkmann & Tanggaard, 2015 s. 523-530; Tracy, 2010) har jeg
opstillet og formuleret tre kvalitetskriterier for neervaerende undersegelse: Koheerens,
Systematik og Transparens.

For at sikre kohcerens blev arbejdet med at stille spergsmél og give svar foretaget
cirkuleert ud fra den videnskabelige basismodel (Petersen & Schaffalitzky de Muckadell,
2014). Formélet er at opnd sammenhang mellem problemformulering, videnskabsteoretisk
tilgang, metodologi og specificeret analysestrategi. Det har givet forudsatning for

kontinuerligt at give plads til refleksivitet og tilpasning, hvilket medferer at sammenheng i
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specialet understottes af terminologi efter valg af metode og videnskabsteori. Helt konkret
sagt; at sikre sig, at man stiller det bedste spergsmal, men ogsa et spergsmaél der kan svares

pa, med de metoder som giver adgang til dette. Modellen er visualiseret herunder.

Hvad er dit spgrgsmal?

P

Hvad vil du ggre for at
finde svar pa dit
spgrgsmal?

Hvilke svagheder og
styrker har maden, du
vil undersgge det pa?

Hvorfor kan du
undersgge det pa den
made?

Figur 3: lllustration af den videnskabelig basismodel

Det har varet vigtigt for mig at have en grundig forankring i eksisterende
metodelitteratur og teori, hvilket betyder at undersogelsen star pa skuldrene af traditionen for
kvalitet i forskning. Ved at folge de gaeeldende paradigmer for hhv. den valgte
videnskabsteoretiske tilgang og analyseproces sikres systematik i processen savel som i
arbejdsgangen (Tracy, 2010).

For at sikre transparens har jeg processuelt noteret arbejdsgange,
metodeovervejelser, refleksioner m.v. og inddraget, hvad der har veret relevant i specialets
metodeafsnit og bilag, hvilket har medfert at bade metoden og overvejelser herom er sa
gennemsigtige for udenforstdende som muligt (Brinkmann & Tanggaard, 2015 s. 524).

3.1.1 Specialets kliniske relevans
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Det er argumenteret af Tracy (2010), at opgaver ber have et formal og en
samfundsmessig relevans. Det har desuden varet min prioritet at retfeerdiggere den indsats
som frivillige patienter og sundhedspersonale (se metode), har lagt i at hjeelpe mig i min
undersogelse. Dette har jeg gjort ved at lave en aftale om oplaeg og deling af skriftlige
produkter med relevante resultater til bdde Endokrinologisk Afdeling og den tilknyttede
psykologenhed samt patientforeningen Hypofysenetvarket, saledes at eventuelle resultater og
viden fra n@rvarende speciale kan udbredes og eventuelt komme patienter og

sundhedspersonale til gode.

3.2 Valg af kvalitativ metode, analysestrategi og empiriindsamling

Ser man pa den eksisterende forskning om generelle psykiske konsekvenser af
hypofysesygdomme, er der meget at finde omkring pravalens af psykiske lidelser som folge
af hypofysesygdom samt kvantitative mélinger af livskvalitet i forbindelse med forskellige
biomedicinske behandlinger. Dette giver udmarkede statistiske perspektiver til at afdekke
konsekvenserne af hypofysesygdomme, men rummer mindre plads til forstaelse af nuancerne
1 patienternes livsverden. Udgangspunktet for dette speciale har derfor vaeret en mere
procesorienteret og kvalitativ tilgang med plads til individuel refleksivitet. En tilgang, der
giver adgang til patienternes egne fortolkninger, subjektive oplevelser og til at fokusere pa
perspektiver omkring meningsdannelse og accept. Narverende speciales formal er ikke at
afdaekke kausale arsagssammenhange mellem hypofysesygdomme og lav livskvalitet og kan
ikke anvendes til dette, men den kan derimod tilbyde muligheder for en dybere
forstaelsesramme indenfor problemformuleringens afgraensning af problemfeltet.

Den metodiske tilgang vil i forlengelse heraf vaere caseorienteret og tilgas induktivt
og ideografisk for at undersege, hvordan oplevelsen af sygdom udfolder sig i ”den virkelige

verden” eller i det reale menneskeliv (Christensen, 2014).
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For at indfange hvordan hypofysesygdommens indvirkning optrader i patienternes
livsverden, tilstreebes bade deskriptioner af konkrete oplevelser af fx begransninger og
patienternes forstaelse af livet med en alvorlig sygdom. Derfor anvendes der
semistrukturerede interviews, da de giver mulighed for at stille spergsmal om emner, der pa
forhdnd forventes at vaere relevante, men de giver samtidig mulighed for at dykke ned i de
emner, der fylder hos patienterne (Howitt, 2016).

Ovenstdende sker ud fra den antagelse, at patienten er ekspert pé sin egen oplevelse.
Behovet for at inddrage bidde fenomen og subjekt — her det at fa en sygdom og patientens
oplevelse af dette — leegger videnskabsteoretisk op til bade at inddrage fenomenologi og
hermeneutik samt en analysestrategi, som kan behandle data, der rummer bade deskriptive
beskrivelser og fortolkninger. Idet det empiriske materiale indeholder bade beskrivelser og
fortolkning, vaelges analysemetoden Interpretative Phenomenological Analysis (herefter
IPA), da den indeholder et "fortolkende-faenomenologisk perspektiv’ (Brinkmann &
Tanggaard, 2015 s. 237) og dermed kan indfange bade beskrivelser og fortolkninger.
Nedenfor er en beskrivelse af baggrunden for tilgangen og relevansen for naervaerende

analyse.

3.2.1 IPA i videnskabsteoretisk kontekst

IPA er udsprunget af et sundhedspsykologisk behov for at kunne undersoge
patientoplevelser, som ikke kan beskrives eller forstds som et objektivt fenomen herunder fx
smerte (Smith, 1996; Smith et al., 2009). Metodens teoretiske grundlag er en antagelse af, at
mennesker aktivt forsgger at fortolke og forsta verden pé en made, som giver mening i deres
egen kontekst. Metodens formél er derfor ikke at beskaeftige sig med beskrivelser af

feenomener alene, men at tage hegjde for den subjektive fortolkning og mening som
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feenomenet tillegges (Smith et al., 2009). IPA udspringer altsa af bidde fanomenologien og
hermeneutikken (Howitt, 2016).

I IPA fjerner man derfor fokus pa den rene beskrivelse af oplevelsen jevnfor
Husserls fenomenologi. Den sproglige fremstilling af patientens oplevelse danner altsé ikke
rammen for forstaelsen, som det ellers ofte gor 1 kvalitativ forskning. Det har derimod vaeret
et onske om at forstd, hvad der bliver sagt, frem for hvordan det bliver sagt (Howitt, 2016). I
det fortolkende arbejde inddrages IPA’s andet ben, nemlig hermeneutikken, og her adskiller
IPA sig fra andre kvalitative analysemetoder ved at tillade en fortolkende udlaegning fra
patienterne selv samt en fortolkende opfattelse fra forskeren (Howitt, 2016 s. 324). Bade
feenomenologi og hermeneutik har mange forfaedre, og IPA traekker derfor pa en bred vifte af
videnskabsteoretiske traditioner og begrebsapparater. Jeg vil herunder prasentere
narverende undersogelses forstaelse af IPA, samt hvilke traditioner og begreber der treekkes
pa.

3.2.2 Ontologi, epistemologi og begrebsafklaring

Genstandsfeltet for undersegelsen er hypofysepatienternes oplevelse af egen sygdom
med fokus pa, hvordan de opfatter deres sygdom og tilskriver den mening. Der arbejdes ud
fra en praemis om, at der findes én virkelighed, men at denne kun er relevant i kraft af vores
bevidsthed og kontekst, samt hvordan vi skaber mening i den (Christensen, 2014).

Ontologisk adskiller denne forestilling sig fra fenomenologiens forfar, den tyske
filosof Edmund Husserl, hvis opfattelse det var, at det er muligt at sa&tte parentes om egen
forforstielse og fortolkning som helhed og dermed fremstille det rene fenomen. Dette
speciales brug af begrebet "forforstaelse” skal i nervaerende speciale forstas pd baggrund af
den tyske filosof Martin Heideggers refleksioner omkring begrebet fore-structure”, hvor
dele at forskerens forforstéelse aktiveres i kraft af arbejdet med empirien (Smith et al., 2009

s. 24-25). Pa denne made arbejdes der i analysen med, at der ikke kan sa&ttes parentes om &
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forforstéelsen i sin helhed, men at dette vil ske kontinuerligt, ndr man konfronteres med
forforstielsens indflydelse pé fortolkningen af empirien. Et eksempel pé, hvordan disse to
begrebsverdener i forhold til forforstéelse adskiller sig, kunne vere i opfattelsen af, hvornér
patienter anses som syge. Jevnfor Husserl skal forskerens forforstaelse omkring dette
afklares og derefter parkeres udenfor deren inden samtalen med en patient. I denne
undersogelse bliver opmarksomheden pa betydningen af forforstaelse, jevnfer Heidegger, i
stedet rettet mod en kritisk stillingtagen til egen position, nar emnet sygdom bringes op. Det
kunne vere ved at sperge patienten i interviewsituationen: “Hvad vil det sige at vaere syg?”
eller ved at vaere kritisk overfor forskerens egne fortolkninger ud fra en opmarksomhed i
forhold til fx erfaringer, tilgange og holdninger.

Det vil derfor vaere relevant at vaere tydelig og transparent omkring min forforstielse
og min rolle som forsker gennem undersegelsen, hvilket medferer at denne bliver mindre
betydelig for undersegelsen (Howitt, 2016). Dette uddybes i1 2.2.3 Tilgang til data.

I arbejdet med empirien, hvor forskeren forsgger at satte sig ind i, hvad patienten
forstar ved et fenomen, stiller det sarlige krav til opmarksomhed pé den dobbelte
hermeneutik (Smith et al., 2009 s. 35-36). I nervaerende speciale har disse overvejelser
dannet baggrund for et valg af hej grad af transparens i analyseprocessen samt kontinuerlig
underbygning af pointer med eksempler fra empirien. Det vil aldrig vaere muligt for forskeren
til fulde at forsta en andens fenomenologiske verden, men gennem akkurate og effektive

beskrivelser kan man indgé i en forstielsesramme (Howitt, 2016).

3.2.3 Analytisk tilgang til data
Som det fremgér af beskrivelser af IPA som analysemetode (Smith et al., 2009), ber
en vis teorilgshed 1 analyseprocessen efterstrabes i et forseg pa at lade undersegelsen vare

databdret og dermed vere sa tro mod informanternes oplevelser som muligt. Teori ber forst
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inddrages efterfelgende, nar det er relevant. Det har dog ikke veret muligt, da jeg havde
erfaringsbaseret viden fra terapeutisk arbejde med hypofysepatienter gennem
universitetspraktik samt teoretisk viden fra tidligere universitetsopgaver forud for det
analytiske arbejde. Et forseg pa at vaere opmearksom pa denne forforstaelses indvirkning pa
analysearbejdet, har veret efterstrabt 1 analyseprocessen.

Der hentes i IPA, ud over fenomenologien og hermeneutikken, inspiration fra
ideografi og symbolsk interaktionalisme (Howitt, 2016). Inspiration fra den symbolske
interaktionalisme kommer i nervaerende undersegelse til udtryk som et forsgg pa at frigere
sig fra eksisterende antagelser om patienternes tilstand. Det kunne fx komme til udtryk
gennem en antagelse af, at fordi man har diagnosen akromegali, kan man defineres som syg
eller som patient. Som folge heraf har det ved udformning af interviewguide og under selve
interviewet, vaeret forsegt at lade informanterne definere deres egen tilstand. I efterfelgende
udformning af selve specialet har kvalitetskriteriet om systematik og et enske om
overskuelighed for laeseren dog gjort, at jeg begrebsligt har kaldt gruppen for patienter”
uanset.

Den ideografiske metode benyttes som procedure for analysearbejdet, hvor man lader
hvert interview analyseres faerdigt enkeltvis, sd de individuelle aspekter af oplevelsen
fremtraeder i1 analysearbejdet og forst efterfolgende komplimenteres af tveergdende temaer
(Howitt, 2016).

Delopsummering

I nerverende speciale arbejdes der ud fra kriterier om koherens, systematik og
transparens for at sikre kvaliteten. Udgangspunktet for det kvalitative arbejde er
fenomenologisk og hermeneutisk, og IPA vil benyttes som analysemetode i forhold til den

indsamlede empiri.
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4. Metode

Gennemsigtighed omkring metodologiske refleksioner udger et kriterium for kvalitet
i forskning (Brinkmann & Tanggaard, s. 523) og er udvalgt som kvalitetskriterie i
narverende speciale. Jeg vil derfor i folgende afsnit komme ind pa metodiske refleksioner,
som er gaet forud eller er opstéet i arbejdet med besvarelse af problemformuleringen.

Jeg vil gennemga processen omkring den strukturerede segning; udarbejdelse af
interviewguide; rekruttering og gennemforsel af interviews; etiske refleksioner omkring
disse; transskription og analysemetode.

4.1 Struktureret litteratursegning

Med henblik pa at afdaekke den eksisterende viden om hypofysesygdommes
indvirkning pa patienternes liv, blev der foretaget en struktureret litteratursegning ud fra den
fremgangsmade Forrester beskriver (2012 s. 82-100). Referencerne, der er fundet gennem
segningen har dannet udgangspunkt for fremstilling og sammenfatning af eksisterende viden,
som findes i specialets introduktion og afdekning af eksisterende viden; afsnit 1 og 2.

Segningen blev foretaget den 2. februar 2021, og forud for denne 14 et arbejde med at
konstruere en sggestreg, der bade favnede den relevante litteratur, men ogsa var realistisk at

tilgd med de ressourcer, som udger et kvalitativt, empirisk speciale.

4.1.1 Valg af segeord og databaser

I piloteringsarbejdet med segeord blev der ud fra problemformuleringen foretaget en
omfattende brainstorm pa begreber til at beskrive bade hypofysesygdomme og patienternes
liv med — og opfattelsen af — sygdom. Derudover blev der udfoert pilotsegninger og
videreforende segninger fra den fundne relevante litteratur. Segeordene i blok 1 (se tabel 1)

skulle snavre litteraturen ind og blev derfor foretaget i referencetitler, mens blok 2 skulle
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brede litteraturen ud og dekke den mere abstrakte del af problemformuleringen, hvorfor der
blev seggt bredere i bade titel, abstract, emneord og lignende.

Da specialets problemstilling ligger indenfor sundhedspsykologien og derved i
spendingsfeltet mellem det medicinske og psykologiske, blev det vurderet som veasentligt at
undersoge bade det medicinske, farmakologiske og sundhedsorienterede helt generelt foruden
det psykologiske, hvorfor folgende databaser blev valgt; PsycINFO, MEDLINE, PubMed,
Embase, Scopus og CINAHL. Seggeordene, som indgik i segningen, fremgér af tabel 1
herunder.

Tabel 1: Sogeblokke benyttet i undersogelsens strukturerede sogning

1. blok 2. blok 3. blok
OR AND OR NOT | OR
Hypofysesygdomme _ Voksne
Pituitar* Quality adj1 life Child*
(pituitary adenoma*, pituitary QoL Infant
tumors, pituitary disease, Life adj changes
hypopituitarism, Life adj satisfaction
hyperpituitarism) Well adj being
Acromegaly Accept*
Cushing* Meaning
(Cushing’s syndrome, Existential
Cushing’s disease) Psychosocial adjl morbidity
Hypercortisolism Self-image
Prolactinom* Self-concept
Endonasal transsphenoidal Self-criticism
surgery Psychological adj1 profile

Psychosocial adj1

impairment

Psychopatholog*

4.1.2 Inklusions- og eksklusionskriterier

Da segningen var struktureret og derfor ikke skulle leve op til de formelle krav for en
systematisk segning (Boland et al., 2017), blev der ikke opstillet rigide inklusions- og
eksklusionskriterier. Hovedformaélet var at indhente relevant litteratur for
problemformuleringen. Der kunne dog opstilles felgende vejledende inklusions- og

eksklusionskriterier.
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Denne form for segning ger det muligt allerede at ekskludere studier i starten af
seogningen. Derfor blev der tilfgjet en 3. blok pa segningen, som frasorterede studier
omhandlende born og dyr med hypofysesygdomme samt studier skrevet pa andet end
engelsk.

I udspecificeringen af inklusionskriteriet “relevans for problemformulering” blev det
muligt at frasortere store mangder litteratur, der udelukkende behandlede biomedicinsk og
biokemisk data, og derfor ikke var relevant for nerverende undersegelse. For at
eksemplificere dette ville et studie omhandlende et kirurgisk indgrebs effekt pa
hypofyseadenomets storrelse ekskluderes, mens et studie af kirurgiske indgrebs effekt pa
patienters livskvalitet ville inkluderes.

Béde kvalitativ og kvantitativ forskning blev inkluderet for at fa en nuanceret
afdeekning af feltet, selvom det viste sig, at den kvalitative forskning udgjorde en meget lille
del af det fremfundne.

Forskning lavet pa patienter med hypofysesygdomme, som skyldtes eksempelvis
hovedtraumer, cancer eller andre sygdomme, blev ekskluderet for at kunne skelne mellem,

hvad der blev malt pa.

4.1.3 Proces for identifikation af relevant litteratur

Af PRISMA-diagrammet i figur 4 fremgér et overblik over processen med at
identificere, screene og udvalge relevant litteratur.

Segningen blev som navnt foretaget den 2. februar 2021, hvorefter alle referencer
(2469) blev samlet i EndNote, og dubletter blev fjernet, hvilket resulterede 1 1229 referencer.
Disse blev herefter screenet ud fra titel og abstract vha. screeningsverktejet Covidence,
hvilket forte til 389 referencer. Disse blev manuelt kategoriseret efter emne, hvorefter 27

referencer blev vurderet relevante for nervarende speciale. En videreforende sogning
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(kaedesogning) i den fundne litteratur gav yderligere 2 relevante referencer, hvilket indbragte
1 alt 29 referencer (fremgér af bilag 1), som danner udgangspunkt for den aktuelt
eksisterende, teoretiske viden omkring livet med hypofysesygdomme. Patientforeningen
Hypofysenetverket blev kontaktet for at undersege, om der var lavet trivselsundersogelser
blandt danske patienter lignende den britiske undersggelse af Morris & Jackson (2007). Det
blev oplyst, at der i 2013 blev lavet en undersogelse pa tvers af de nordiske patientforeninger
for hypofysesygdomme, som efter gennemlasning viste sig at have omdrejningspunkt i
onsker til patientforeningens rolle, hvorfor denne ikke blev fundet relevant og derfor ikke

inkluderet.

Referencer identificeret gennem sggning i:

PsycINFO.
(N=113)

PubMed.
(N = 755)

MEDLINE
(N = 480)

Embase
(N=717)

Scopus
(N =301)

CINAHL
(N =103)

!

Referencer (N = 2469) efter dubletter er
fiernet (N = 1229)

l

Titel og abstract screening (N = 1229) >

l

Screening/gennemlasning mhp. identifikation
af relevante studier. (N = 389)

Ekskluderet (N = 843)

—®  Ekskluderet (N = 362)

A 4

Inkluderet fra
kaedesggning (N = 2)

Studier identificeret som relevante.
(N=29)

[ Inkluderet ] [ Udvaegelse ] [ Screening J [ Identifikation ]

Figur 4: PRISMA-diagram over udveelgelse af litteratur
4.2 Interviewguide, rekruttering og proces for interviews

Den metodiske refleksion omkring udformning og afholdelse af interviews har taget
udgangspunkt i Howitts praktiske guide til empiriindsamling gennem interviews i kvalitative
undersogelser (2016, s. 63-69). Indsamling af empiri tog afsat i mit videnskabsteoretiske

stasted og problemformulering.
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Interviewguiden (se bilag 2 & 3) er opdelt efter temaer, som fremgér af min
problemformulering. Svarene, som deltagerne/informanterne giver, burde derfor haenge
sammen med de spergsmal, min problemformulering leegger op til. Temaerne er:
sygdomsstatus, meningsskabelse, sygdomsopfattelse og relevante faktorer i patienternes liv.
Hvert interviewet blev indledt med &bne baggrundsspergsmal, der lagde op til svar af
deskriptiv karakter. Dette havde til hensigt at give informanterne en folelse af tryghed og
autonomi (Howitt, 2016 s. 61-68), og af at kunne svare frit i den detaljegrad og retning de
onskede — modsat lukkede spergsmal, der i hgjere grad indikerer, at der findes en rigtig made
at svare pd. De dbne sporgsmal blev derudover brugt til at afdekke informanternes
strukturelle og relationelle forhold. Interviewet blev desuden afsluttet med en
interviewevaluering, der gav patienterne mulighed for at tilfgje yderligere pointer og
kommentere pa oplevelsen af at blive interviewet.

Selvom temaerne opstod uf af problemformuleringen, fik jeg inspiration til
formulering af spergsmal fra Andersen et al.’s (2019) interviewguide til at tale med kronisk
syge patienter om mening og spiritualitet. Der blev ogsd hentet inspiration spergeskemaet
Acceptance and Action Diabetes Questionnaire (Schmitt et al., 2014, appendix 1) til
spergsmalene omhandlende sygdommens indflydelse i dagligdagen og sygdomsaccept.

Det er jevnfor IPA anbefalet, at der ved spergsmal vedrerende komplekse eller
abstrakte emner, som i dette tilfaelde, hvor det omhandler mening og verdier, benyttes
underspergsmal (Smith et al., 2009, s. 59-62) til at hjelpe informanterne med at forstd
spergsmal og blive konkrete i deres beskrivelser af oplevelser og erindringer. Disse blev dog
kun benyttet, nar det i interviewsituationen blev vurderet nedvendigt, da det gennemgéende
var gnsket at lade informanterne erindre frit og beskrive i sa hej detaljegrad, det var muligt.

Interviewguiden blev revideret efter hvert interview. Der blev ikke @ndret i temaerne,

men det var nedvendigt at fjerne nogle fagtermer (fx blev ”somatisk sygdom” til "fysisk
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sygdom”) og tilpasse enkelte spergsmal, safremt jeg erfarede, at spergsmélenes formuleringer
kunne have en dikterende effekt pd informanternes svar. Bdde forste og sidste version af
interviewguiden fremgér af bilag 2 og 3 med markeringer af de @ndringer, som blev

foretaget.

4.2.1 Rekruttering af informanter

Rekrutteringen af informanter skete i samarbejde med sundhedspersonalet pa
Endokrinologisk Afdeling. Selvom deltagelse i1 interview var frivilligt, var det min hensigt at
rekruttere ved foresporgsel for at undgé de sample bias, der kunne vere, hvis informanterne
selv melder sig — fx gennem et opslag i en patientforening. Informanterne blev informeret om
undersogelsen ved allerede eksisterende aftaler med sundhedspersonalet pa afdelingen.

Sundhedspersonalet (leeger, sygeplejersker og psykologer) blev informeret om
undersogelsens indhold og formél af undertegnede enten pr. mail eller mundtligt til fx et
morgenmgde, ligesom alle modtog et informationspapir (bilag 5) samt et mindre detaljeret
informationspapir henvendt til patienten (bilag 6).

Det blev overfor sundhedspersonalet understreget, at jeg ikke sogte informanter, der
specifikt havde udfordringer med livet med sygdom, men at jeg derimod enskede et tilfeldigt
udpluk.

Patienter, der viste interesse og samtykkede til at sundhedspersonalet métte udlevere
telefonnummer og navn, blev herefter kontaktet af undertegnede med henblik pé at lave en
interviewaftale. Da der var lavet en aftale med fem patienter, blev rekrutteringen suspenderet.

Inklusionskriterierne for informanterne var, at de skulle vare patienter over 18 ar
med en hypofysesygdom og et kognitivt og fysisk funktionsniveau, der muliggjorde et
interview pé ca. 30 min. Efter en foresporgsel fra en leege, blev det yderligere vurderet at

tilfoje et eksklusionskriterium, der udelukkede patienter, som var diagnosticeret indenfor de
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seneste tre maneder. Dette blev vurderet af undertegnede til at veere det mest etisk forsvarlige,
og det blev gjort for at sikre at patienterne var i stand til at forholde sig eksistentielt til livet
med sygdom.

Da rekrutteringen skete gennem en tredjepart, er jeg ikke klar over, hvor mange af
patienterne, der ikke har ensket at deltage og pa hvilken baggrund. Denne information kunne
veere relevant i forhold til fx at belyse, hvorfor der ud af de fem patienter ikke optreder nogen
med prolaktionom, som ellers er den mest almindelige hypofysesygdom (Nygaard et al.,

2020). Men det vides som navnt ikke.

4.3 Etik

I folgende afsnit vil jeg ud fra Kvale og Brinkmanns omrader for etiske refleksioner
fremlaegge mine refleksioner omhandlende samtykke, fortrolighed, konsekvenser og
forskerens rolle (2009, s. 105-126).

4.3.1 Samtykke

Da rekrutteringen skete gennem en tredjepart, blev deltagerne kontaktet telefonisk
forud for interviewene og informeret kort om formél og samtykkeregler, hvilket ogsé blev
gjort ved interviewets start og slutning. En samtykkeerklering, som den der fremgér af bilag
4, blev efter interviewet sendt til informanterne, mens den mundtlige information om
samtykke, rettigheder og lignende. havde til formal at invitere informanterne til at stille
spergsmal. Den mundtlige information er skrevet ind 1 interviewguiden i bilag 3 og 4 for at
sikre, at informanterne fik samme information.

Alle fem informanter underskrev samtykkeerklaeringen, og ingen har efterfolgende
valgt at treekke deres samtykke tilbage, hvilket betyder, at alle informanters bidrag indgar

som empiri i analysen.
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4.3.2 Fortrolighed

Informanterne er efter bedste evne blevet pseudoanonymiseret i transskriptionen ved
at give informanterne nye navne og lave mere overordnede kategorier for job, alder, og
lignende. Da de dog alle lider af sjeldne sygdomme, og patientgruppen i Danmark i alt kun
udger cirka 2000 personer (Nygaard et al., 2020), har jeg yderligere valgt ikke at lade de
fulde transskriptioner fremgé som bilag. Af samme hensyn til anonymitet fremgar det ikke af
specialet, hvilket hospital patienterne er rekrutteret fra. Uddrag af transskriptionerne, fremgar
af analysens citater. Det er kun undertegnede, der har adgang til de fulde transskriptioner,
som opbevares pa et datasikkert drev.

Pga. coronaepidemien og risikoen for at kompromittere informanternes sundhed som
folge af et interview, blev ingen interviews foretaget ved fysisk fremmede. Tre ud af fem
interviews er lavet via Zoom, som gennem SSO-tilgangen via Syddansk Universitet
eftersigende har god datasikkerhed (Devantier, 2020). De resterende to interviews blev pga.

tekniske udfordringer lavet telefonisk.

4.3.3 Konsekvenser

Jevnfor en holistisk opfattelse af sygdom, sé er patienternes opfattelse af egen
sygdom en del af deres sygdom. Derfor kan et interview omhandlende mening og
sygdomsopfattelse potentielt pavirke deres sygdom. Det har derfor ligget mig pa sinde at
balancere undersggelsens formal med de potentielle etiske konsekvenser for patienternes
helbred.

Jeg har rent metodisk valgt at forholde mig til disse risici ved at undlade kritiske
spergsmal, hvor jeg satter spergsméilstegn ved patienternes udlegning eller made at gore
tingene pa, ligesom jeg ved spejling og kropssprog har forsegt at validere patienterne i deres

svar. Da to ud af fem interviews er lavet telefonisk og derfor uden videobillede, har jeg i &
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disse situationer varet s@rligt opmarksom pa mundtlig validering. Her fik informanterne ved
interviewets afslutning ogsé mulighed for at evaluere pa interviewet og egen oplevelse af at
blive interviewet. Efter interviewets afslutning foretog jeg en debriefing af informanterne og
abnede for muligheden for at kontakte mig, sdfremt de havde tilfojelser eller spergsmal,
hvilket ingen af deltagerne benyttede sig af.

4.3.4 Forskerens rolle

Af etiske drsager valgte jeg ikke at interviewe nogen af de patienter, jeg selv havde
medt gennem mit praktikforleb pd den psykologiske enhed tilknyttet bl.a. Endokrinologisk
Afdeling. Denne beslutning blev taget i et forseg pa at udelukke en terapeutisk relation til
informanterne. Det blev dog i forste interview klart for mig, at den relation, jeg havde til
Endokrinologisk afdeling, var tydelig for informanten i hendes reference til “’jeres hospital”
(I: 1, L: 342) og ”Det ved du nok mere om end mig” (I: 1, 384). Dette skabte et
autoritetsforhold, hvor jeg som interviewer endte i en uftrivillig “ekspertrolle” eller som
minimum som en del af behandlingssystemet. Disse udtalelser fik derfor den konsekvens, at
jeg @&ndrede introduktionen og i hejere grad brugte energi pd at forklare, at jeg ikke sogte
bestemte svar, og at de som informanter var eksperterne pa deres egne oplevelser, som det

fremgar af interviewguiden (bilag 3 eller 4).

4.4 Transskription

Retningslinjerne, der er udarbejdet og brugt i forbindelse med transskriptionen,
fremgar af bilag 7 og er formuleret pa baggrund af Kvale og Brinkmanns anbefalinger
(2009). Transskriptionen er nedskrevet ordret og med vagt pa at bevare og tydeliggore
pauser, tenkelyde og generelt vere sé tro mod informanternes beskrivelser som muligt. I
situationer hvor det eksempelvis var svert for informanten at besvare et spergsmal, var dette

lige sé vigtigt, som selve svaret.
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Det blev nedvendigt at indfere en markering i transskriptionerne (***), nar det ikke
var muligt at forstd, hvad der blev sagt. Dette var serligt aktuelt hos to af deltagerne, hvoraf
den ene ikke havde dansk som sit modersmél, mens den anden talte med kraftig dialekt og
forstyrret tale. Det var dog ikke min vurdering, at de manglende passager var

meningsforstyrrende for interviewet som helhed.

4.5 Analysestrategi

Analysen er foretaget med teoretisk afsaet i Smith et al. (2009), som er uddybet i
afsnittet om videnskabsteori. Fremgangsméden for analysen sker efter Howitts seks trin
(2016, s. 308-330), som af hensyn til overblik og leesevenlighed vil uddybes i afsnit 6

umiddelbart forud for analysen.

5. Teori

I dette afsnit vil jeg praesentere forskellig teori knyttet til nogle af de temaer, som er
fundet relevante til analyseafsnittet. Jevnfor IPA skal analysen veare databaseret, og teori er
derfor fundet med udgangspunkt i det analytiske forarbejde og har til formal at understotte
udtalelser og pointer fra interviewene frem for at styre analyseprocessen. Her prasenteres
teori dog forud for beskrivelsen af det analytiske arbejde for at sikre laesevenlighed.

Det har vearet relevant at inddrage eksistenspsykologisk teori, da nervarende
speciales fokus er pad mening og accept, som behandles i ssmmenhang med den sterre eller
mindre psykologiske og eksistentielle omvaeltning, det kan vare at fa en kronisk sygdom. Jeg
har valgt at lade specialet forbinde teori af den amerikanske eksistentielle psykiater Irwin D.
Yalom (f. 1931) og den hollandsk-engelske eksistentielle terapeut og filosof Emmy van
Deurzen (el. van Deurzen-Smith) (f. 1951). Begge beskaftiger de sig med livets

grundleggende vilkar ud fra en eksistenspsykologisk tilgang, og pé trods af lidt forskellige
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terapeutiske indgangsvinkler, er det vurderet, at det er forenelige tilgange til, hvordan verden
og mennesket er indrettet. Ved udvalgte temaer er der desuden prasenteret relevant forskning
fundet gennem den strukturerede segning beskrevet i metodeafsnittet, som ligeledes bruges i

analysen til at underbygge temaer fundet i patienternes oplevelser.

5.1 Livets grundvilkar i eksistenspsykologisk kontekst

Eksistenspsykologiske teorier rummer traek fra bdde fenomenologien og
humanismen, men beskaftiger sig 1 det store hele med livets grundvilkar eller store
spergsmal (Jacobsen, 2011, s. 123-125). Yaloms teori om livets fire grundvilkér er udbredt
og bruges som en struktur for menneskelivet, og hvordan det udfolder sig. De fire vilkar
omhandler doden, isolationen, friheden og meningslosheden (Jacobsen, 2011, s. 125), som
her vil blive prasenteret i relation til det at have en alvorlig sygdom. Selvom en alvorlig
sygdom blot er et eksempel pé en eksistentiel krise eller en fleenge i det teeppe af
meningsfuldt livsindhold, som mennesker vever, s er bdde Yalom og van Deurzens teorier
bredere og mere grundleggende for livets vilkdr end blot i relation til alvorlig sygdom.

Daden: Daden ses som et eksistentielt grundvilkar, ligesom angsten for deden,
inspireret af Kierkegaard, bliver et eksistensvilkér, fordi mennesker forholder sig til deres
egen dedelighed (Austad, 2017, s. 146). Yalom sammenligner menneskets forhold til deden,
med det at se mod solen; vi drages af den og ser mod den, men det smerter os at gere det
(Yalom, 2008). Mindre metaforisk kan det overferes til en konklusion om, at mennesker
forseger at undga dedsangst, men vi drages af tanker om deden, som dog ofte er smertelige
og potentielt kan fore til psykologiske konflikter. Van Deurzen-Smith beskriver ligeledes
(1995, s. 46-49), at truslen om deden altid vil vaere til stede, men den bringes i forgrunden
ved eksempelvis sygdom, hvor opfattelsen af egen usarlighed bliver udfordret. Bade Yalom

og van Deurzen argumenterer dog for, at dedsangsten ikke kun er forbundet med psykologisk
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konflikt men ogsa kan fere til, hvad Yalom kalder eksistentiel opvdigning (Austad, 2017, s.
150), og hvad van Deurzen-Smith kalder eksistentielt mod (1995, s. 64). Disse begreber
daeekker over den eksistenspsykologiske opfattelse af menneskets evne til at bruge
bevidstheden om livets endeligt til aktivt at treeffe valg og udvikle sig — frem for at undgd
konfrontationen med tanker om ded.

Meningslosheden: Bade Yalom og van Deurzen tilslutter sig en realitet, hvor
opfattelsen er, at livet grundleggende er meningslest (Austad, 2017, s. 150-52). Dette
betyder, at der ikke péd forhand er givet nogen overordnet mening med menneskelivet, men
ikke at mennesker ikke selv kan sgge efter mening. Faktisk argumenterer Yalom for, at
mennesker har en iboende trang til at veere meningssegende, hvilke ofte vil vare en drivkraft
til at berige sig selv og andre med omsorg, viden og trest (Yalom, 1998, s. 441-86; Yalom,
2009, s. 160-63). Van Deurzen-Smith forteller billedligt, at menneskers mening er vavet af
de aktiviteter, relationer, mél og vaerdier, som tillegges mening (van Deurzen-Smith, 1995).
Ved livskriser som kronisk sygdom er sygdommen altsa ikke en krise i sig selv men en
katalysator for tab af meningsfuldt livsindhold, hvoraf det bliver selve tabet af meningsfuldt
indhold, der skaber livskrisen (van Deurzen & Adams, 2012, s. 209).

Isolationen: Yaloms grundleggende livsvilkér omkring isolation kan lyde dystopisk,
som den stér; ”det enkelte menneske er ubodeligt alene” (Yalom, 1998, s. 373), og
argumentet er ogsa, at der altid vil vere en kloft mellem selvet og verden. Denne omtalte
verden indeholder ikke kun samfundet som helhed, den inkluderer ogsé andre mennesker —
selv 1 nere relationer. Det kan nuanceres med, at vi i livets afgerende gjeblikke har dele af
vores oplevelser, som vi er alene om, hvorfor en folelse af ensomhed kan opsta selv i
feellesskaber og ved narver (Yalom, 1998, s. 373-378). I en situation med alvorlig sygdom,
vil et andet menneske aldrig til fulde kunne forsta, hvordan det er at vaere patienten, fordi

patienten har dele af oplevelsen, som de er alene om.
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Friheden: Jevnfor Yalom er menneskets frihed vidtgédende, og han bruger
formuleringen om at vaere “demt til frihed” (Jacobsen, 2011, s. 125). Det betyder, at friheden
til egne valg ger mennesket myndig i forhold til sin egen situation, men det gor ogsa
mennesket ansvarlig for situationen. Maden, man lever sit liv med sygdom pa, er altsa et valg
man treffer, og det er derfor noget, man som patient har indflydelse pa. Ligesom det at
fortryde valg og fele eksistentiel skyld deraf kan indtraeffe, fordi mennesket bliver bevidst om
de valg, der er truffet eller ikke truffet (Jacobsen, 2011, s. 129; Yalom, 2009, s. 152-59). Man
kender situationen fra, at forst nar man rammes af en vinterforkelelse, kommer man i tanke
om, at man har glemt at satte pris pa at kunne treekke vejret uden besver hele sommeren.
Eller at man, i medet med en som har mistet sit barn, feler sig skyldig over, at man skeendes
med sine egne bern over sma ubetydeligheder. Livskriser og valg kan altsa relativeres bade i

biografisk tid og pa tvers i forhold til andre.

5.2 Den biografiske tidslinje

Emmy van Deurzen har gennem sit terapeutiske arbejde fundet en vinkel pé det
eksistentielle psykologiske omréde, som serligt har sit udgangspunkt i filosofien. Hun er i sit
arbejde omkring fid inspireret af filosof og feenomenolog Martin Heideggers begreb
”Dasein”, der omhandler maden, hvorpd mennesket er til i verden pé — eller lost oversat til
menneskets tilstedeverelse i verden (Jacobsen, 2011, s. 124-31). Van Deurzen-Smith
beskeftiger sig med menneskets tilstedevarelse, men i teorien om den biografiske tidslinje
handler det specifikt om menneskets tilstedevaerelse i tiden (van Deurzen-Smith, 1995, s.
277-92). Det er ikke ment som en poststrukturel og samfundsorienteret tid, hvor samfundets
tilstand pavirker menneskets oplevelse, men i stedet en biografisk #id, hvor hvert menneskes
egen personlige tidslinje og historie er afgerende for nutiden. Hun identificerer den

biografiske tidslinje, som vaerende den méde mennesker bruger deres fortid til at forme deres
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nutid og skabe deres fremtid (van Deurzen-Smith, 1995, s. 277-78). Det vil sige, at
mennesket bruger egen erfaringsverden og fortidens vilkér til at leve i tiden og s&tte deres
oplevelser i kontekst. Van Deurzen-Smith argumenterer, at dette, uanset hvad vi gor, vil ske
ubevidst, men ogsé kan vaere bevidst (1995, s. 279). Der vil vere serlige oplevelser, som gor
denne veren i tiden mere fremtreedende og relevant. En illustration af menneskets oplevelse 1
en tidslig kontekst ses 1 figur 5.

Oplevelser af eksempelvis pludselig sygdom giver livet en tidslighed, fordi
oplevelsen vil treekke fortiden og fremtiden ind i nutidens oplevelse, ligesom den markerer et
punkt, som fremover bliver et nedslag i den biografiske tidslinje (van Deurzen-Smith, 1995,
s. 277-78). Man kunne forestille sig, at dagen, hvor man mister sit kerekort grundet sygdom
og déarligt syn, kunne vare en oplevelse, der markerer en tidslighed i livet, fordi det satter
punktum for en fortid med frihed og giver et stik af bekymring for fremtiden og hvad naeste

frarovelse af funktion kunne indebaere. Det markerer et gjeblik 1 hukommelsen, hvor man i

sandhed foler sig syg.
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Figur 5: Visualisering af ncerveerende speciales forstdelse af Emmy van Deurzens
teori den biologiske tidslinje.
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Det handler dog ikke kun om at forklare nutidens oplevelser ud fra fortidens
erfaringer, men ogsa om at fremtiden og tanker herom kan vare praget af nutiden. Hvis
nutiden eksempelvis er mindre talelig, end man havde habet, kan tankerne vare praget af et
onske om at fremskynde fremtiden, eller nutidens tilstand kan f4 os til at frygte fremtiden
eller undga at have tanker herom. Tiden i et sammenspil — bestdende af bdde fortid, nutid og
fremtid — udger hvert menneskes eksistensmodus og den uundgéelige bevagelse fra fodsel til
ded (van Deurzen-Smith, 1995, s. 277-92). Man kunne forestille sig et eksempel, hvor en
hypofysepatients erfaringer fra livet uden sygdom giver urealistiske forventninger til nutidens
praestationer. Et andet eksempel kunne vare, at man har et ’nar-bare”-forhold til fremtiden
(fx ”ndr bare medicinen begynder at virke, s bliver jeg den samme som for”), hvilket far
patienten til at se nutiden som den side af haeekken, hvor grasset bare aldrig bliver sé gront,
som det kunne blive.

Ifolge van Deurzen-Smith vil mekanismen med at s@tte oplevelser i en tidslig
kontekst af mening ske sa naturligt som at treekke vejret (van Deurzen-Smith, 1995, s. 178),

men ved bevidsthed om mekanismen kan det bruges i terapeutisk ssmmenheeng.

5.3 Accept som eksistentiel tilstand

Emmy van Deurzen-Smith arbejder med accept som en del af sit kompas for sociale
folelser (van Deurzen-Smith, 1995, s. 235-76). Uden at ga yderligere ind i det
folelsesmassige kompas i sin helhed betegnes accept som en engageret folelse 1 modsatning
til en frakoblet folelse. Hun arbejder ud fra tesen om, at livets konstante udfordringer for os
som mennesker er en realitet, som man skal komme til rette med (van Deurzen-Smith, 1995,
s. 235). I den forleengelse skal accept som engageret folelse ses som et aktivt engagement i at
komme til rette med de udfordringer, som man kontinuerligt vil mede i stedet for at frakoble

eller undga dem. I forhold til kronisk sygdom vil det, jevnfer van Deurzen-Smiths
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tankegang, ikke handle om at ignorere sine folelser omkring sygdommen, men i stedet om
aktivt at komme til rette med at sygdommens indvirkning kontinuerligt vil veere udfordrende.
Jevnfor undersogelser naevnt i introduktionen er det blevet vist, at accept og
sygdomsopfattelse er afgerende for hypofysepatienters livskvalitet og pravalens af psykiske
lidelser (Jawiaczyk-Przybylowska et al., 2020; Szczesniak et al., 2017). Der foreligger
umiddelbart ikke nogen undersegelser af hvilke faktorer, der kan understette processen med
af acceptere sygdom eller hvilke arsager, der gor det nemmere eller svarere for patienter at
acceptere livet med sygdom for lige pracis hypofysepatienter. I undersegelser foretaget pa
patienter med leddegigt (reumatoid artrit) (Kostova et al., 2014) har man dog undersegt netop
dette og fundet ud af at saerligt to faktorer understotter sygdomsaccept ved leddegigt; 1) en
mulighed for patienterne for at serge over de ting, sygdommen har edelagt, eller de har mistet
pga. sygdom. 2) muligheden for at bevare eller bygge videre pd de dremme, vardier og mal,
som de havde forud for sygdommens indtog. En lignende undersggelse blev udfert pa en
gruppe patienter med kroniske smerter (Holmner et al., 2018), og her blev det fundet, at
sygdomsaccepten blev understettet, nir patienterne opnaede kendskab til arsagen bag deres
smerter, og nar patienterne havde mulighed for at mede andre patienter i samme situation

som dem selv.

5.4 Kropsopfattelse og selvbillede

Helt tilbage fra badde den graeske filosof Platon og langt senere den franske filosof
René Descartes (f. 1596) lever en indgroet dualistisk opfattelse af krop og sjel som to
adskilte ting (la Cour, 2011, s. 656-57). Denne opfattelse af kroppen som noget fysisk og
mekanisk stillet overfor tanken og bevidstheden som noget kropslest er formuleret af
Descartes, men har sidenhen faet gang pé jorden som den biomedicinske sygdomsopfattelse

(la Cour, 2011, s. 658). En instrumentalisering af kroppen betyder, at ndr der opstér
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“maskinfejl” (som sygdom), ses dette som noget, der kan og skal rettes eller fikses. Deraf er
den biomedicinske sygdomsopfattelse ogsa lidt kaekt kaldet apparatfejlsmodellen (la Cour,
2011, s. 658). Denne opfattelse er fortsat i hej grad udbredt, selvom et opger med opfattelsen
blev startet af den franske fanomenolog Maurice Merleau-Ponty (f. 1908) (Rasmussen, 1996,
s. 22-27). Hans opger med krop og sjal som adskilt blev i stedet til en fenomenologisk
opfattelse af kroppen som vevet ind i selvet. Kroppen er altsa ifolge Merleau-Ponty ikke et
instrument men en afgerende faktor i opretholdelsen af mening, tanker og bevidsthed. Falles
for hele selvet er en aldrig feerdig udvikling, sé bade tanker, krop og bevidsthed vil vaere i
evigt forleb (Rasmussen, 1996, s. 22-27).

Denne kropsopfattelse danner baggrund for den biopsykosociale sygdomsopfattelse
formuleret af den amerikanske psykiater Georg Engel i 1977 (la Cour, 2011, s. 661). Her ses
sygdom, pa baggrund af opgeret med den biomedicinske, dualistiske kropsopfattelse, som en
holistisk sterrelse, hvor sygdom er integreret i mennesket som helhed med bade krop, fysik,
psyke, bevidsthed og sociale forhold. Dette leegger et storre ansvar over pa patienten og er
derfor ogsé et opger med det skarpt hierarkiske rolle-konsensus-forhold mellem
sundhedspersonalet og patienten, hvor patienten ger som eksperterne siger (la Cour, 2011, s.

658). I figur 6 ses den dualistiske og holistiske kropsopfattelse illustreret.

Krop . Sjeel Bevidsthed
Krop

"\ Psyke
' ‘ Tanker
Y ..' * o '
1 L [

’ N ’\

Den dualistiske kropsopfattelse Den holistiske kropsopfattelse
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Figur 6: Den dualistiske og holistiske kropsopfattelse illustreret

Van Deurzens teorier om kroppens betydning for selvet ligger sig i forlengelse af
Merleau-Pontys og reprasenterer en holistisk sygdomsopfattelse. Hun opstiller en antagelse
af, at mennesket grundleeggende er tilpasningsdygtigt, og at dette er en vigtig forudsatning
for at kunne takle forskellige livskriser (van Deurzen & Adams, 2012, s. 44-45). Van
Deurzen ser kroppen som en integreret del af selvet. Kroppen er altsd ikke en ting, som
mennesket har eller rdder over, men er et eksistentielt udtryk for menneskets veeren (van
Deurzen & Adams, 2012 s. 44-45). Man har ikke en krop, man er sin krop. Denne integrerede
forestilling af kroppens i selvet giver mulighed for at tolke pé, at de naturlige tanker og
bekymringer relateret til kroppen er manifestationer af noget mere generelt for mennesket.

Tilpasningen af selvet er afgerende i sammenheng med at fa en kronisk sygdom, da
mange ting vil &ndre sig. Man har eksempelvis fundet ud af, at generelt for patienter med
diverse kroniske sygdomme bliver badde mal, dremme og identitet pavirket af at f4 en kronisk
sygdom (Taylor, 2018, s. 224) lige sédvel som udseende og kropsopfattelse ogsa bliver
pévirket.

Specifikt for hypofysesygdomme virker det dog til, at der er nogle omrader, hvor
tilpasningen til et liv med sygdom er mere udfordrende, og hvor patienterne oplever
taklingsvanskeligheder. Den foromtalte britiske trivselsundersegelse blandt hypofysepatienter
har fundet, at 61 % af de adspurgte patienter oplever bekymringer, der relaterer sig til deres
udseende (Morris & Jackson, 2007). Dette er ikke en tendens isoleret til hypofysepatienter, da
en &ndret kropsopfattelse er almindelig for patienter med kroniske sygdomme generelt
(Taylor, 2018, s. 223). Men for hypofysepatienter er der en hojere forekomst af forstyrret
kropsopfattelse, social isolation og lavt selvvaerd sammenlignet med andre kroniske syge

(Kunzler et al., 2018).
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6. Analytisk metode

6.1 Fremgangsmaide for det analytiske arbejde

Analysen er foretaget med teoretisk afset i Smith et al. (2009), som er uddybet i
afsnittet om videnskabsteori. Fremgangsméden for det analytiske arbejde inden for IPA sker
efter Howitts seks trin (2016, s. 308-330), som uddybes herunder med eksempler fra
processen for at sikre transparens. Her ses forst et overblik over de seks trin.

Tabel 2: Visuelt overblik over analytisk fremgangsmdde jeevnfor IPA

Visuelt overblik over den analytiske fremgangsmade jeevnfgr IPA

Trin 1 Familiarisering og indledende kommentering (

Trin 2 Indledende tematisering (

Trin 3 Sggen efter temaforbindelser (

Trin 4 Systematisering af temaer og udarbejdelse af interviewspecifik tabel (
Trin 5 Gentagelse af trin 1 til 4 for resterende interviews (

Trin 6 Valg af relevante temaer og udarbejdelse af faelles tabel (

De forste fire trin foregik ideografisk, hvilket betyder at analysen af hvert interview
blev faerdiggjort, for det naeste pdbegyndtes. Dette skete i et forsag pa at efterleve det
videnskabsteoretiske paradigme om at lade hver udtalelse fremsta ligevardigt. I den
analytiske proces blev det efterstrabt ikke at lade temaerne fra tidligere interviews pévirke
tematiseringen. Indtil trin 6, hvor kondensering og valg af tema fandt sted pé tvers af
interviews. Pa trin 1 blev der foretaget kommenteringen i et forseg pa udelukkende at
resumere de udtalte beskrivelser, oplevelser eller fortolkninger fra patienten, mens
tematiseringen i trin 2 fandt sted ud fra en fortolkning af indhold og psykologisk essens.
Seerligt pé trin 2, har den dobbelte hermeneutik (beskrevet i videnskabsteorien) har varet et
centralt opmarksomhedspunkt.

Herunder ses et eksempel fra transskriberingen, hvor indledende kommentering (trin

1) fremstir med bl4, og indledende tematisering (trin 2) fremstér med rod.
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389 Men jeg tror bare, at det er

390 vigtigt for mig, det der med ikke at blive set. Og det er ikke fordi, at det er
391  forkert at veere syg, men gh. Jeg gider ikke blive set som den der sygdom.
392

393
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Pt gnsker Identificerer
ikke at blive sig ikke med
opfattet sygdom
som syg af

andre

Figur 7: Uddrag af transskribering af interview 4 linje 389-392 samt kommentering

og tematisering.

Herefter soges der efter temaforbindelser i temaerne fra trin 2, som samles til en tabel

for hvert interview. Herunder ses 1 tabel 3 et eksempel over tema 2 i en interviewspecifik

tematabel fra interview 1.

Tabel 3: Uddrag af interviewspecifik tematabel fra interview nr. 1

Interview 1: Inge

Placering i interview
(linjenummer)

Tema 2: Fors@g pa kontrol af sygdommens indvirkning i livet
Utryghed og ubehag ved uafklarethed og manglende svar

Forsgg pa problemlgsning af situation omk. sygdom

Kontrol af sygdomsudvikling og indvirkning v. fx genoptraening
Forsgg pa undgaelse af konfrontation med egne begraensninger pga.
sygdom

Hemmeligholdelse af sygdom

88-94 0g 264-270
198-215 & 247-259
132-151

161-169, 406-409 &
452-460

300-344 & 379-398

Proceduren i trin 1-4 blev gentaget for de resterende fire interviews indtil i alt fem

interviewspecifikke tematabeller var udferdiget. Som en del af analyseprocessen 1

narvaerende speciale er der i empirien fundet flere temaer, end der fremgér af de analytiske

fund herunder. Temaer som psykiske komplikationer ved fysisk sygdom, stress forbundet

med udredning mv. er sorteret fra mellem trin 5 og 6. Det betyder, at alle temaer har indgéet 1

analysen, indtil de temaer med sterst relevans for besvarelse af problemformulering og

arbejdsspergsmal blev udvalgt og nu indgar i den samlede analysetabel 5. For at hgjne

laesevenligheden er empiriens fem hovedpersoner presenteret kort for analysetabellen under

pseudonymerne Inge, Mina, Ben, Brit og Jack.
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6.2 Przesentation af informanter
De fem informanter varierer i bade kon, alder, uddannelseslaengde, jobsituation,
diagnose og behandling. Herunder er lavet en overblikstabel til at praesentere oplysninger
omkring hver enkelte deltager samt en kort opsummering af behandlingsforleb og
sygdomsstatus.
Tabel 4: Tabeloversigt over interviewdeltagere
1. interview 2. interview 3. interview 4. interview 5. interview
Navn Inge Mina _ Brit Jack !
Baggrunds- Kvinde Kvinde Mand Kvinde Mand
oplysninger ! 50-60 ar 30-40 ar 50-60 ar 30-40 ar 50-60 ar
Bor m. egtefaelle  Bor m. aegtefeelle  Bor m. aegtefaelle  Bor m. zegtefeelle  Bor alene
3 bgrn 1 barn 2 bgrn 0 bgrn 0 bgrn
Jobsituation Sygemeldt Sygemeldt Fuldtidsarbejde Fuldtidsarbejde | jobafklaring
Kort udd. Mellemlang udd. Kort udd. Mellemlang udd. Kort udd.
Diagnose Akromegali Cushings Hypofyseadenom  Akromegali Hypofyseadenom !
Tid siden ca.lar ca.2-3ar ca.6ar ca.5-6ar ca. % ar
diagnosticering
Tid siden ca.9-11ar Uvist ca.204dr ca.lar Uvist
symptom-onset
Operationer 1 3 1 2 1
Behandling Ingen Manedlig Manedlig Manedlig Hjemme-
behandling behandling behandling medicinering
Hjemme- Smertestillende Hjemme- Smertestillende
medicinering medicinering
Andet, fx terapi  Terapiforlgb Fysioterapi Genoptraening
Kontrol Halvarligt Manedlig Hvert andet ar Halvarligt Kontrol af effekt
af operation
Selv- Overgangsalder Treethed Lav Diabetes Mistet syn (hgjre)
rapporterede Hedeture Hartab alkoholtolerance  4&ndret udseende  Synsfeltsudfald
komplikationer Fejlsynkning Veegtegning Humgraendring Veegtegning (venstre)
og Humgrsvingning Streekmeerker Stress Lavt stofskifte Svimmelhed
fglgesygdomme  Stress Kronisk hovedpine Migraene
Treethed Fra tidl.:
rygproblemer,
ledsmerter,
overvaegt.

6.3 Tabel over analysens temaer

Herunder fremgar den samlede analysetabel. Der er udvalgt fire temaer, som er

fundet relevante for besvarelse af arbejdsspergsméil og problemformulering. Under hvert

tema fremgar subtemaer og eksemplificering af udtalelser om disse temaer fra empirien.
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Subtemaer vil blive sammenholdt med relevant teori fra teoriafsnittet, og i slutningen af hvert

overordnede tema findes en delopsummering pa tvars af subtemaerne.

Tabel 5: Analysetabel med oversigt over analysetemaer og subtemaer

Overordnede temaer og subtemaer Placering
(interviewnr.
og linjenr.)

TEMA 7.1: Kampen for diagnosen

7.1.1 Sjeelden sygdom og svaer diagnosticering
Inge: Jeg tror, at jeg havde fdet taget 100 eller 150 blodpraver eller sédan noget, og de kunne ikke — 1: 47-49
finde ud af, hvad jeg fejlede.

Mina: AltsG det var en kamp for at fG en diagnose. 2:373
Ben: Og sd blev jeg ved med at gd op til leegerne sa. 3:38
7.1.2 Mistillid fra dele af “systemet”

Mina: Jeg har skiftet leege 3 gange. Der var aldrig nogen, der troede pd mig. 2:365-66
Ben: Sd gik jeg til leegen. Der mdtte jeg faktisk op flere gange, og det Id lidt imellem linjerne, om 3:29-30
jeg var hypokonder.

Jack: Sagsbehandleren har forsggt at banke mig ind pG arbejdsmarkedet, selvom lzegen har sagt, 5:314-16
at jeg ikke kan klare jobpraktik mere.

7.1.3 Mistillid til dele af ”systemet”

Ben: De anede jo ikke en skid om det, da jeg kom derned. SG @h, ville jeg jo hellere ud og have 3:234-36
stikket ude pd sygehuset frem for at komme ned pé leegehuset, hvor jeg mgder en ny, der skal

prgve hver eneste gang.

Brit: S& har jeg altid falt mig 100 procent tryg ved det her personale, og det teenker jeg betyder 4:533-34
meget.

TEMA 7.2: Tab forbundet med sygdom

7.2.1 Afklarings- eller sorgperiode

Inge: Og de har jo sagt, at det hjeelper ikke at sgrge, men det bliver jeg altsé ngdt til nogle gange. :121-22
Brit: Lige da jeg fik diagnosen, der var det lidt som et gulvteeppe, der lige bliver revet veek under en  4: 484-486
(...) jeg var sG usikker pd, hvad fremtiden, hvordan den sé ud.

Ben: Efter den besked, der var jeg da lige hjemme og (pause) Ja, jeg fik squ lige fugtige gjne, det vil  3: 85-89
jeg godt indrgmme. (...) Den skulle jeg lige tygge pG en 14 dages tid.

[EEN

7.2.2 Pget fokus pa egen dedelighed

Mina: Det er faktisk den eneste store kamp i mit liv. 2:154
Inge: Nogle gange sd tzenker jeg over, far jeg blev syg, om jeg satte pris pd, at der havde jeg det sG  1: 198-99
godt.

Ben: Jamen altsd, det er da somme tider, at jeg taenker det helt til ende, gh, det kan da godt 3:347-351

treeffe, at det slutter med det her pd et tidspunkt (...) Det er jo ikke kun naboen, som det sker for
vel?

7.2.3 Tab af mening og veerdibaseret aktivitet

Inge: Ndr jeg skal i seng om aftenen, sd far jeg de der svedeture, og sG er det ikke sG leekkert at 1:358-62
skulle putte med min mand (...) Det er nok det jeg har det svaerest med, hvis det skal have

indflydelse pG mit samliv med min mand.

Brit: Hvis jeg ikke kunne arbejde. Hvis jeg var var ngdt til at blive begreenset i, hvad jeg kunne. Det ~ 4:421-22
er min stgrste frygt.

Jack: (...) alt som jeg har gjort i forvejen, det er sGdan set vaek 5:179
7.2.4 Biografisk tidslinje; den jeg var, og den jeg er
Inge: Det er bare ikke den samme Inge som tog afsted til operationen, som kom tilbage igen. 1:240-41

Ul

:216-17
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Jack: Jeg har sagt, at jeg ikke ved, om jeg fortsat kan hjeelpe med i bestyrelsen, fordi jeg har 3:184-85 !
dérligt syn. Jeg har lavet referaterne. $
Ben: Jeg synes, at jeg har veeret meget roligere forhen. Altsé lunten, den er kortere. $

TEMA 7.3: Forholdet til sygdom: usynlig eller synligt syg

7.3.1 £Andringer i udseende og veegt
Inge: Jeg kan faktisk ogsé maerke, at min tunge er blevet stgrre faktisk. @hm. Og nogle gange har 1: 96-98
jeg lidt (...) problemer med, at jeg fejlsynker.

Mina: Jeg gar jo med paryk, fordi mit har det ligner bare. Ad 2:283
Brit: Jeg har taget rigtig meget pd efter det, som ogsé har veeret en bivirkning af medicinen, og

efter operationerne har mit stofskifte ikke virket 4:138-39
7.3.2 Bekymringer relateret til 22ndring af udseende

Brit: Jeg har taget 30-40 kg pd. SG det har nzesten veeret det, der har veeret det sveereste at 4:142-43

identificere mig med.
Mina: man md forklare det; det er faktisk en sygdom og ikke noget jeg kan e&ndre, selvom jeg vil, 2:307-8
og selvom jeg holder en dizet. (om vaegtagning)

Inge: Ndr jeg ser mig i spejlet og teenker, gad vide om du ser sédan ud i morgen. 1: 348-49
7.3.3 Kommunikation omkring sygdom
Mina: Og til det var jeg ngdt til at sige; ved | hvad, jeg er ikke ligesom alle andre, som sidder og 2:295-97

arbejder her. Jeg er syg.
Inge: Jeg kan ikke sige det til dem. For jeg ved, at nogen vil kigge pG mig, og det kan jeg ikke have.  1:303-4

Brit: Jeg synes nogle gange, at ndr folk finder ud af, at man har det her, sé kan man godt blive 4:392-94
behandlet lidt anderledes.
Ben: Sd siger de (kollegaer); nd, du skal pé sygehuset, kan vi se. Du er ude i dit fine tgj. Det er 3:386-88

ligesom, det ved de alle. Og det, det er da rart.

TEMA 7.4: At finde mening i sygdommens tilstedevaerelse

7.4.1 Arsag til sygdom

Mina: Jeg synes altid, at jeg har veeret et meget heldigt menneske pé alle omrdder, men ikke lige 2:134-35
her.

Brit: Sd jeg har bare taget en uheldig vej. Jeg har jo aldrig veeret sGdan syg eller fejlet noget far. 4:80-81
Ben: Det er bare sddan, at vi fér vel alle lidt. Der er mange, der har det veerre. 3:244-45
7.4.2 Accept af sygdom

Mina: Jeg har gdet vejen feerdig nu. 2:232
Brit: AltsG man kan jo godt rdbe og skrige og slG i en dyne eller lzegge sig ned og teenke; nu er 4:308-10

alting ovre. @hm, det er bare ikke et valg, jeg synes, at jeg har.
Jack: Hvis jeg er kommet i en situation, sd har jeg forsggt at finde en Igsning pd det (...) Finde en 5:189-94
udvej.

7. Analyse

7.1 Kampen for diagnosen

7.1.1 Sjeelden sygdom og sveer diagnosticering

Som beskrevet i specialets introduktion er hypofysesygdomme — uanset om der er
tale om ikke-hormonproducerende adenomer, Cushings eller akromegali — sjeldne
sygdomme, som derudover ogsa er svaere at diagnosticere. Fra tabel 4 ses der stor variation i

hvor mange 4r, der er gaet, mellem patienterne i nerverende undersggelse har oplevet forste
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symptom og til diagnosticering. Hvor Brit har gdet med maerkbare symptomer i cirka 1 ar, har
Ben i den anden ende af skalaen haft de forste markbare symptomer 20 ér for
diagnosticeringen. Fra undersogelser prasenteret i introduktionen ses det, at
hypofysesygdommes lave pravalens og almindeligheden i symptombillede (fx hovedpine,
vagtogning, smerter og traethed) betyder store diagnostiske forsinkelser (Boguszewski,
2020).

For patienterne har oplevelsen af udredningsprocessen og efterfelgende
diagnosticering forskellig karakter: Bade Jack, Brit og Ben har fiet konstateret deres
hypofysesygdomme ved enten at blive undersegt eller udredt for andre sygdomme. Jacks
hypofyseadenom blev fundet ved en migranescanning (I: 5, L:352), og for Brit blev
mistanken om en hypofysesygdom ferst rejst pa gynakologisk afdeling, fordi egen leege
havde henvist efter gentagne udeblevne menstruationer: "Hun (egen leege) teenkte, at det var
noget hormonelt, sd hun sendte mig videre til gyneekologisk (...) som sa ret hurtigt kontaktede
Endokrinologisk Afdeling, og sa gik det hurtigt derfra.” (I: 4, L: 87-90).

Inge, Mina og Ben beskriver, i mods&tning til Brit, nogle langvarige forleb, der
straekker sig over flere r, hvor de undergér forskellige prover og test og bliver henvist til

flere forskellige afdelinger og sygehuse med forskellige specialer. Inge forteller:

”Men oh, jeg havde det sadan, at pd det tidspunkt, at det var rart at fd en diagnose og
sdadan. Jeg tror, at jeg havde faet taget 100 eller 150 blodprover eller sadan noget,
og de kunne ikke finde ud af, hvad jeg fejlede. Sd det var bade lettelse og selvfolgelig
ogsa lidt en treels besked, for hvad fulgte der med det og alt det her. Ikke ogsd?” (I: 1,

L: 46-54).
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Inge har altsa veret igennem test og prover der udelukkede en del andre sygdomme,
for man til sidst ndede til den meget sjeldne diagnose akromegali. For Inge beted den
langvarige udredning, at da diagnosen blev stillet, var det en lettelse at fa afklaring omkring
egen tilstand og slutte den endelose sogning efter den rette diagnose pa trods af alvoren i
selve diagnosen.

Mina beskriver en oplevelse af ikke at blive medt med forstielse fra egen lege og
sundhedspersonale. Egen laege henviste hende til psykolog efter vedvarende testning: "For
eksempel skulle jeg tale med en psykolog. Mdske skulle det veere noget oppe i skallen galt
med mig.” (I: 2, L: 368-69). Hun tanker ligeledes hgjt om, hvordan hendes sygdomstilstand
er unik: ”Jeg ved faktisk ikke, om der overhovedet er nogen, som, som har det, som jeg har
det i Danmark. Det ved jeg faktisk ikke.” (I: 2, L: 129-31). Prevalensundersogelser
(Lindholm et al., 2001) viser, at Mina ikke er alene om sit sygdomsbillede, men hun virker til
at opleve en isolation pga. hendes egne livsvilkar. Her kunne det vere relevant at inddrage
Yaloms perspektiv pé isolation og ensomhed i afgarende gjeblikke som et af menneskets
grundvilkar (Yalom, 1998, s. 373). Det virker til, at Mina har en oplevelse af at blive
misforstaet, og at hendes klager omkring fysiske symptomer er blevet tolket som psykiske
vanskeligheder. Her ses en kloft mellem Minas oplevelsesverden og den omkringliggende
verden, som det i forste omgang ikke lykkes at bygge bro mellem. Dette kunne vaere
medvirkende til den eksistentielle ensomhed, hun giver udtryk for, da hun undres over det
ensomme eller unikke i at vaere alene 1 egen sygdomstilstand. I studier med kroniske
smertepatienter, har man fundet ud af, at det for mange understotter en konstruktiv
sygdomsopfattelse at made andre patienter i samme situation som én selv (Holmner et al.,
2018). Og selvom Mina maske kunne profitere af at vide, at hun ikke er den eneste, vil man

jevnfor Yaloms vilkdr omkring isolation og ensomhed kunne argumentere for, at der fortsat
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vil veere dele af Minas oplevelse omkring sin sygdom, som hun er alene om, selv i medet
med et andet menneske med samme diagnose.

Mina beskriver i relation til udredning og diagnosticering; ”Man skal veere sin egen
advokat ogsa.” (I: 2, L: 191) og "Altsd det var en kamp for at fa en diagnose” (1: 2, L: 373).
Disse metaforiske udtalelser, der referer til retssale og kamppladser tyder pa, at det ikke alene
er sveert at diagnosticere en sjelden sygdom, men det kan for patienten opleves som om, at

der er en aktiv modpart, der forhindrer processen.

7.1.2 Mistillid fra dele af ’systemet”

Béde Ben, Mina, Inge og Jack angiver at have oplevet, at det, de kalder ’systemet”,
har vaeret en modstander i processen omkring det at fa og skulle leve med en sygdom. Mens
Ben og Mina mener deres egen praktiserende leege, nér de taler om ”’systemet”, sa handler
’systemet” for Mina, Inge og Jack om kommunale jobcentre, arbejdsprevning og ledelse pa
arbejdspladsen.

I forbindelse med udredningen af hans sygdom beskriver Ben sin oplevelse med
folgende ord: ”Sd gik jeg til lcegen. Der mdtte jeg faktisk op flere gange, og det la lidt imellem
linjerne, om jeg var hypokonder.” (1: 3, L: 29-30). Mina forteller: ’Leegerne, de troede jo
ikke pa mig.” (I: 2, L: 182) og "Jeg har skiftet lcege 3 gange. Der var aldrig nogen, der
troede pa mig.” (1: 2, 365-66) ligesom hun, som fer navnt, blev henvist til psykolog. Begge
har altsé selv en klar oplevelse af at vaere syge med fysiske symptomer, hvilket i Bens
tilfeelde beted kronisk hovedpine, temperamentsskifte og svimmelhed, mens det for Mina
viste sig som uro i kroppen, treethed, smerter og vaegtogning. Ved deling af disse symptomer,
har de begge haft en fornemmelse af mistro fra egen laeges side. For Mina forte denne

oplevede mistenkeliggorelse til gentagne leegeskift, mens Ben afventede og stoppede med at
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kontakte egen laege for sa forst at blive diagnosticeret mange ar efter forste markbare
symptomer.

Mina oplevede, at begyndende synlige symptomer (fx pludselige voldsomme
strekmaerker og maneansigt) hjalp i forhold til at blive taget seriost af sundhedspersonalet.
Hun forteeller i sine beskrivelser af symptombillede: “Jeg lignede en der virkelig, virkelig var
syg. Og jo mere det gjorde, jo mere er jeg ogsa blevet skubbet frem i systemet. Det har
hjulpet.” (I: 2, L: 400-01). Hun beskriver hvordan gentagen bekreaftelse fra sociale relationer,
nar familie og arbejdspladsen, om hvordan hun virkelig virkede syg, hjalp hende til at presse
pa.

I forhold til jobsituation har badde Inge, Mina og Jack oplevet et pres fra enten
arbejdsplads eller kommunalt jobcenter for at ege arbejdsindsats eller tid. Inge forteller, at
ledelsen pa hendes arbejdsplads kraver, at hun kan arbejde fuld tid, fer hun far lov at vende
tilbage. For Mina og Jack har det handlet om at afklare deres arbejdsevne. Mina: “Der sidder
folk pa kommunen, som har presset mig tilbage alt for hurtigt.” (1: 2, L: 334-35) og Jack:
“Noget som ville veere nemmere for mig, var, hvis der kom lidt mere humanitet ind pa
jobcenteret.” (1: 5, L: 332-34) og "Sagsbehandleren har forsegt at banke mig ind pd
arbejdsmarkedet, selvom leegen har sagt, at jeg ikke kan klare jobpraktik mere.” (1: 5, L:
314-16). Alle tre giver udtryk for at blive medt med en manglende forstaelse for den nye
situation de befinder sig i, hvor de har tabt arbejdsevne som folge af sygdom.

Jevnfor Yaloms menneskelige grundvilkar omkring isolation og eksistentiel
ensomhed (Yalom, 1998, s. 373-78) i forhold til bade sygdomsrelaterede og jobrelaterede
samarbejdsorganer, har patienterne her en oplevelse af at veere alene om at merke
konsekvenserne af egen sygdom. Selvom de forseger at forklare deres situation, modtager de
ikke den hjelp og forstéelse fra sundhedspersoner, arbejdspladser eller jobcenter, som de

mener at kunne forvente. Det kunne altsa argumenteres, at der i denne situation er opstéet
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forstaelsesklaft mellem selvet og de omkringliggende instanser, som skaber en oplevelse af

storre eksistentiel ensomhed for patienterne i kraft af deres sygdomstilstand.

7.1.3 Mistillid til dele af “systemet”

For Inge og Ben galder det, at de begge har tvivl om, hvorvidt deres
privatpraktiserende leege maske ikke har de nedvendige kompetencer til at handtere deres
sygdom, fordi den er sjelden. Inge forteller, at hun er forste patient med akromegali i leegens
praksis: "Min leege (privatpraktiserende) ved heller ikke sd meget, for hun sagde her, at jeg

var den forste patient i hendes praksis der havde det.” (1: 1, L: 69-70). Og Ben beretter:

“De anede jo ikke en skid om det, da jeg kom derned. Sa oh, ville jeg jo hellere ud og
have stikket ude pa sygehuset frem for at komme ned pa leegehuset, hvor jeg mader

en ny, der skal prove hver eneste gang.” (I: 3, L: 234-36).

Han taler her om den ménedlige indsprejtning, som han modtager som en del af
behandlingen for sit hypofyseadenom. Det kan varetages af egen leege, men han foretraekker
Hypofyseklinikken. Det star ikke klart i hverken Inge eller Bens udtalelser, om deres
bekymringer om kompetenceniveauet ved deres privatpraktiserende leege stammer fra den
lange udredningsperiode og gentagne testning, de har varet udsat for, eller om den maske
stammer fra den mistro, som de begge selv er blevet madt med, og som nu har manifesteret
sig som mistro til egen laege. Begge foretreekker dog at tale om deres hypofysesygdom med
det specialiserede personale pad Hypofyseklinikken, frem for ved deres privatpraktiserende
lege.

Alle patienter i neervaerende underseggelse giver udtryk for et grundlaeggende

tilfredsstillende samarbejde med Hypofyseklinikken og dens sundhedspersonalet. Brit udtaler
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eksempelvis: "Sd har jeg altid folt mig 100 procent tryg ved det her personale, og det teenker
jeg betyder meget.” (1: 4, L: 533-34). Selvom Inge 1 hgj grad virker til at dele denne
opfattelse af tryghed og tilfredshed, forteeller hun dog om en oplevelse med manglende

information:

“Altsd det kom bag pd mig. Det der med, at jeg skulle have det der medicin. Og det
med at jeg faktisk kunne do af det, hvis jeg ikke fik det der Hydrokortisol. Det var der
ingen, der havde fortalt mig inden. (...) Det er i hvert tilfeelde vigtigt, at, at man far
patienterne gjort opmeerksom pd, at det er klart, at det er sddan, at verden den ligger.

Det kom fuldsteendig bag pa mig.” (I: 1, L: 516-30)

Hun taler her om at have oplevet at vare blevet mangelfuldt informeret forud for
operationen for hendes hypofyseadenom. Dette “chok” over alvoren af konsekvenserne, der
kunne vere ved operationen, virker til at have knagtet tilliden til sundhedspersonalet pa
Hypofyseklinikken, om ikke andet, s i dette specifikke tilfelde.

Den eventuelle mistillid til sundhedspersonalet er for patienterne, som er adspurgt i
dette speciale, i mindre grad henvendt til det specialiserede personale, men primeert til deres
privatpraktiserende leege pa baggrund af oplevelser med manglende specialiseret kompetence
og viden om deres sjeldne sygdom.

Delopsummering

At blive udredt for og diagnosticeret med en sjelden sygdom med et relativt
almindeligt symptombillede har for alle patienter i nerverende undersogelse vaeret en ikke-
lineaer oplevelse. Et langvarigt og kompliceret forleb, mistro eller manglende forstéelse fra

’systemet” (egen lage, jobcenter eller arbejdsplads) har sat sine spor og fert til lettelse ved

diagnosticering eller eksistentiel isolation i livet med sygdom. Det opleves, at synlige &
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symptomer gor udredningen lettere, og at privatpraktiserende leeger mangler kompetencer pa
de sjeldne hypofysesygdomme. Den efterspurgte viden og kompetence opleves i langt hejere

grad ved specialiseret sundhedspersonale, hvilket giver tryghed og tilfredshed for patienterne.

7.2 Tab forbundet med sygdom

7.2.1 Chok og bearbejdelse efter diagnosticering

Det er for naevnt, at Inge angiver at vare lettet ved diagnosticering, fordi det
markerede en afklaring, men det virker samtidig til, at denne lettelse er efterfulgt af en sorg.
Hun forteeller gradkvalt: “Jeg synes bare stadigveek, at det er sa kort tid siden. Og det har
sldet benene veek under mig.” (I: 1, L: 264-65) og ”Og de har jo sagt, at det hjcelper ikke at
sorge, men det bliver jeg altsd nadt til nogle gange.” (I: 1, L: 121-22). Inge beskriver her,
hvordan realiteten af at blive diagnosticeret med en alvorlig, kronisk sygdom har vaeret
chokerende, og er fortsat, knap et &r inde 1 behandlingsforlebet, noget som hun har brug for at
sorge over eller bearbejde.

Béde Brit og Ben, som er mere end fem ér inde 1 deres forleb, beskriver nogle
lignende folelser, men det er tydeligt, at det er beskrevet tilbageskuende. Brit: ”Lige da jeg fik
diagnosen, der var det lidt som et gulvteeppe, der lige bliver revet veek under en (...) jeg var
sd usikker pd, hvad fremtiden, hvordan den sd ud.” (I: 4, L: 484-86). Og Ben: “Der var lige
et tidspunkt, der hvor jeg blev bleest omkuld.” (1: 3, L: 311) og Efter den besked, der var jeg
da lige hjemme og (pause) Ja, jeg fik sgu lige fugtige ajne, det vil jeg godt indromme. (...)
Den skulle jeg lige tygge pd en 14 dages tid.” (I: 3, L: 85-89). Begge beskriver bade chok og
sorg ligesom Inge, men fra et perspektiv, hvor de er pa den anden side af oplevelsen. De
virkede ogsa begge fattede i interviewsituationen, mens Inge var gradlabil gennem store dele

af interviewet.
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I tidligere nevnte kvalitative undersogelser af sygdomsaccept relateret til &
reumatologiske sygdomme oplever patienterne at have fordel af at have tid til at kunne serge
over deres sygdomstilstand og de tab, som er forbundet med tilstanden i en periode efter
diagnosticeringen (Kostova et al., 2014). Det kan i disse tilfeelde méaske vare, at hvor Brit og
Ben har haft tid til at bearbejde chokket og sorgen over deres sygdom og tilstand, hvilket de
begge beskriver, at de har gjort, sd er Inge fortsat i denne sergeproces, og vil med tiden
méske ogsa kunne tale om chok og sorg i datid, séfremt det i nutiden fér plads til at udfolde
sig.

Emmy van Deurzen-Smith argumenterer (1995, s. 277-92) i teorien om den
biografiske tidslinje for, at den menneskelige eksistensmodus, som udfolder sig fra fadsel til
ded, bliver meningsskabende gennem de begivenheder, som opleves nu og her. For
patienterne handler en del af sorgprocessen maske om, at oplevelsen af at fa en sygdom bliver
en meningsskabende oplevelse, der tidsligger nutiden som et punkt mellem fodsel og ded.
Chokket og sorgen over sygdommen handler maske ikke om sygdom, men om den tidslighed

som nutiden sattes i, hvor fortiden og fremtiden ogsé inddrages.

7.2.2 Oget fokus pa egen dodelighed og sygdom

Yalom argumenterer eksistenspsykologisk for, at livets endelighed er et
eksistensvilkar for mennesker, ligesom angsten for deden er det (Austad, 2017, s. 146). Men
det virker til, at konfrontationen med egen dedelighed er rykket naermere for patienterne i

medet med en hypofysesygdom. Brit beskriver det:

”Man fdr en sygdom, hvor de siger, hvis vi ikke gor noget nu, sd er dit liv bare ikke

sd langt. Sd det der med lige pludselig at blive konfronteret med ens egen dodelighed.
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Det tror jeg mdske altid scetter nogle tanker i gang. Med en, at man ikke er usarlig.”

(I: 4, L: 235-37)

Selvom Yalom beskriver, at mennesket er tiltrukket af tanker om deden, som vi er
tiltrukket af det til at se mod solen (Yalom, 2008), s& beskriver bidde Ben og Brit medet med
egen dedelighed gennem sygdommen som et markant brud med egen usarlighed. Ben
forteeller: ”Da jeg sa fik det at vide, der var jeg sgu stadigveek sadan en lille smule udodelig.”
(I: 3, L: 201-3) og Brit: ”Sd det var sddan lidt et chok det der med sadan pludselig at skulle
have en sa alvorlig sygdom ogsd. Altsa ikke noget, der bare lige gik veek.” (1: 4, L: 81-83).
Van Deurzen-Smith laegger sig op ad Yalom i forhold til menneskets forhold til deden, men
uddyber, at truslen om ded er mere tilstedevaerende i medet med eksempelvis alvorlig
sygdom, hvilket virker til at vaere geldende for deltagerne her (van Deurzen-Smith, 1995, s.
46-49).

Det er ikke et ulogisk sammenfald, denne relation mellem at have et storre fokus pé
deden og det at have en hypofysesygdom, da man har fundet ud af, at det er livsforkortende
at have en hypofysesygdom (van Haalen, 2015). Patienter med akromegali lever eksempelvis
10 r kortere end baggrundsbefolkningen (Kunzler et al., 2018).

For at nuancere dette mede med egen dedelighed, folger her nogle forskellige
betydninger, som konfrontationen kan medfere.

For Inge handler det ikke kun om at blive konfronteret med sin egen dedelighed, men
ogsa om at miste den frihed eller tillid til en krop, som har klaret sig uden hjelpemidler indtil
nu, men som pludselig ikke kan det mere. Hun siger blandt andet: “Altsd det kom bag pda mig,

det der med, at jeg skulle have det der medicin (...) at jeg faktisk kunne do af det, hvis jeg

ikke fik det.” (I: 1, L: 516-18).



LIVET MED EN HYPOFYSESYGDOM 57

Serligt for Ben fylder tanker om deden og erindringer om situationer, hvor deden
blev tilstedevaerende. Hans beskrivelser har to forskellige karakterer i forhold til ded; den
pludselige og den langsigtede. Han forholder sig til, at livet kunne slutte pa operationsbordet
“Ja, jeg fik jo ogsad at vide, da jeg skulle opereres, at det ikke er alle, der overlever
operationen (...) Han har jo ingen kamera eller noget. Det fylder jo.” (1: 3, L: 142-46).
Ligeledes mindes han en leegesamtale, hvor truslen om ded blev et argument for at lade sig
behandle: “"Du har en cyste der, og hvis jeg regnede med at skulle blive 60 dr, sa skulle jeg i
hvert tilfeelde opereres, siger hun (leegen)” (1: 3, L: 68-70). Hvorvidt Yalom har ret i at
graden af dedsangst, som man som menneske oplever, last svarer til graden af ulevet liv
(Yalom, 1998, s. 83), er ikke til at vide her, men der virker til at vaere en pludselighed i modet
med egen dedelighed, og at denne er kilde til megen bekymring for patienterne, nar de skal
forholde sig til, at livet kan slutte. Mina beskriver det: "Det er faktisk den eneste store kamp i
mit liv.” (I: 2, L: 154).

Béde Yalom og van Deurzen beskriver dedsangst som potentiel kilde til psykologiske
konflikter. Der er hgjere prevalens af depression, angst og selvmord blandt hypofysepatienter
sammenholdt med baggrundsbefolkningen (Piasecka et al., 2020; Ragnarsson et al., 2019),
hvilket understetter argumentet om psykologisk konflikt. Kilden til disse psykiske lidelser og
selvmordsforseg kan dog have mange forskelligartede arsager, som ikke nedvendigvis har
noget med dedsangst at gere.

Yalom og van Deurzen beskriver modsat ogsa, at dedsangst potentielt kan vere kilde
til eksistentiel opvagning eller eksistentielt mod. Det beskrives fra flere deltagere, at de har
oplevet storre @ndringer i deres verdier og mal, mens sygdom ogsé har skabt grundlag for
mindre @&ndringer i vaner og aktiviteter. Mina beskriver, hvordan hun har géet kilometervis
og slidt mange par sko op, fordi hendes forhgjede kortisolniveauer gjorde hende rastlgs. En

nedvendighed, som blev til en vane og senere en vaerdi for hende: “det er faktisk rart at veere
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sig selv i en skov og bare gad. Det har veeret meget vigtigt (...) og er det faktisk stadigveek.” (1:

2, L: 432-35).

7.2.3 Tab af mening og veerdibaseret aktivitet

Van Deurzen argumenterer for (van Deurzen & Adams, 2012, s. 209) at
meningslesheden, som ifelge Yalom er et eksistensvilkér, ikke kommer af de livskriser vi
som mennesker uundgaeligt vil made, men i stedet af de tab af mening eller verdi, som vi
mister ved kriser. Bade Jack og Inge kommer ind pa tab, som de har oplevet relateret til deres

hypofysesygdom eller den behandling, som de har modtaget. Inge fortaller:

"Ndr jeg skal i seng om aftenen, sa fdr jeg de der svedeture, og sa er det ikke sd
leekkert at skulle putte med min mand (...) Det er nok det, jeg har det sveerest med,

hvis det skal have indflydelse pa mit samliv med min mand.” (I: 1, L: 358-62)

Inge fortalte, da hun blev adspurgt om sine verdier og mening: “Jeg scetter pris pd,
at jeg har en dejlig familie. Og at vi fungerer godt sammen for familie, og familie det betyder
alt for mig. Derfor skal den her sygdom ikke have lov at odeleegge noget for dem” (1: 1, L:
185-88). Det er altsd i situationer, hvor sygdommens folgevirkninger, fx i form af svedeture,
har indflydelse pé en verdimessig vigtig og meningsfuld del af hendes liv, her at opleve
narhed og intimitet med sin mand, at hun oplever de sterste udfordringer og tab.

Jack forteller om at laese, tage billeder med sit spejlreflekskamera og det at vaere en

del af sociale fallesskaber, som verdifulde aktiviteter, men han forteller ogsa:

“Jeg har leest meget. Og sd. Iscer omkring historie. Men det er hdablost i ojeblikket,

fordi det fungerer ikke rigtigt med at lcese. Og (pause) sa har jeg fotografering. Jeg
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var ved at starte med at komme i gang igen. (...) Det bliver ogsd meget vanskeligt. At
styre det. (...) Jeg har sadan noget spejlrefleks-udstyr oh. Og sd det der gor det

vanskeligt for mig at fotografere, hvis jeg har det der nedsat syn.” (I: 5, L: 139-53)

De aktiviteter, han har brugt meget tid pa, og som han har fundet verdifulde, er altsa
ikke leengere mulige i samme grad, fordi hypofyseadenomet og den efterfolgende operation
har skadet synsnerven, som er lokaliseret ved hypofysen. Jack tilfejer overordnet omkring
sine hobbyer: ”Det har gjort det, at jeg har store problemer med at finde et eller andet
meningsfyldt, som jeg kan lave. Alt som jeg har gjort i forvejen, det er sadan set veek.” (1: 5,
L: 176-79).

Béde Inge og Jack har altsa oplevet tab som folge af deres sygdomstilstand, og det
oplever de store konsekvenser for, hvad de finder vigtigst eller mest meningsfuldt i deres liv.
Jevnfor van Deurzen vil det vere disse tab af mening, som vil vere definerende 1 livskriser,
ikke sygdommen 1i sig selv.

Og der er meget at tabe med en alvorlig sygdom som en hypofysesygdom. Ud over
den allerede nevnte hgjere prevalens af angst og depression, hgjere selvmordsrisiko, kortere
livslengde og lavere livskvalitet (Piasecka et al., 2020; Ragnarsson et al., 2019; van Haalen,
2015; Kunzler et al., 2018 & Andela et al., 2015), s& oplever mange varig forringelse af deres
kognitive funktionsniveau og tab af hele eller dele af arbejdsevnen (Pertishetti et al., 2019 &
Webb et al., 2020). I den britiske trivselsundersegelse for hypofysepatienter, var en
optagethed af tab et af de emner, som patienterne angav, havde storst negativ effekt pa deres
trivsel (Morris & Jackson, 2007).

Brit oplever ikke samme grad af tab af mening. Adspurgt til mening og vaerdi svarer

hun: "At jeg har frihed stadigveek til at gore, hvad jeg vil” (1: 4, L: 213-14). Hun fortaller:
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“Jeg scetter rigtig meget pris pd, at jeg kan gaore det, at jeg stadigveek har den energi
til at gd pd arbejde hver dag, og veere sammen med familie og venner, tage ud og
opleve ting. Ohm iscer fordi man i en periode har pravet, hvor det var anderledes.”

(I: 4, L: 241-44)

Hun vagter sin frihed som sin vigtigste verdi, og har oplevet at denne har varet
indskraenket pd grund af sygdomstilstand, men er det ikke for gjeblikket, hvilket hun
vardsetter. Hun oplever altsd ikke, pa trods af alvorlig sygdom, nogen sterre livskrise og
bekraefter dermed van Deurzens pastand om, at livskrisen sker ved tab af mening, frem for

ved sygdom i sig selv (2012, s. 209).

Som naevnt i afsnittet om konfrontation med egen dedelighed (6.4.1) argumenterer
bade Yalom og van Deurzen-Smith for, at konfrontation med egen dedelighed kan fore til
eksistentiel opvéagning eller mod samt give en brendende platform til udvikling (Austad,
2017, s. 150; van Deurzen-Smith, 1995, s. 64). Ben, som har haft mange tanker omkring sin

egen dedelighed, forteller ogsa folgende:

“Jeg skulle blive meget klogere pa helbredet efter jeg rog ind i det her. Jeg har
aldrig skanet mig selv (...) men det har cendret sig. Sd jeg teenker sgu meget mere pd,
hvad jeg gor nu. Og pa arbejde, siger jeg; Nej! Det er jeg nadt til for at passe pd mig

selv.” (I. 3, L: 171-78)

Bens konfrontation med egen dedelighed gennem sygdomsforlebet har veret en

katalysator for, hvis ikke en eksistentiel opvagning, sa i hvert tilfeelde en verdiendring, hvor
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eget helbred og det at passe pa sig selv er blevet meningsfuldt, og noget han efterlever i

forskellige sammenha&nge.

Selvom bade Brit og Ben ikke oplever, at have lidt store tab indtil nu, er de ligesom
alle andre patienter i undersogelsen optaget af en eventuel risiko for kommende tab. Brit
beskriver sin frygt: "Hvis jeg ikke kunne arbejde. Hvis jeg var var nadt til at blive begreenset

i, hvad jeg kunne. Det er min storste frygt.” (1: 4, L: 421-22) og Ben fortaller:

”Og altsd, jeg vil da hellere have (pause) Hvad hedder det, hvad skal vi sige, hvis det
skulle brede sig det her. Sd hellere lade det blive overstdet pd en gang, end at man
skal sidde og heenge med et skeevt ansigt ikke ogsa. Eller pa et plejehjem. Sadan vil

jeg nadig ende.” (I: 3, L: 404-7)

For begge handler frygten altsa ikke alene om at blive mere syg, men handler ogsa i
hej grad om, hvad @ndringen 1 sygdomstilstanden kunne begrense dem 1i; arbejde, frihed og
vardighed. Fra de fornevnte undersogelser af accept hos reumatologiske patienter, har
samme faktor en betydning for patienternes accept. Muligheden for at kunne holde fast i
vardier og mal eller andre versioner af deres vardier og mél, har vaeret en fordel i1 forhold til
at kunne acceptere livet med sygdom (Kostova et al., 2014). Det giver derfor mening, at en
eventuel fremtid, hvor de oplever begransninger i forhold til deres nuvarende verdier, kan

virke skreemmende pé patienterne.

7.2.4 Sygdom og dadens betydning for den biografiske tidslinje, den jeg var, og den

jeger
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Flere af patienterne i undersegelsen forholder sig mere eller mindre bevidst til
fortiden (her defineret som tiden for sygdommen) og fremtiden. Emmy van Deurzen-Smith
har udviklet teorien om den biologiske tidslinje (van Deurzen-Smith, 1995, s. 277-92), som er
gennemgaet i teoriafsnittet. Grundleggende handler det om fortidens indflydelse pé nutiden
og nutidens formning af fremtiden. Forst vil forholdet mellem fortid og nutid gennemgas og
herefter til forholdet mellem nutid og fremtid blive gennemgaet.

De tab som patienterne oplever i forhold til vaerdiskabende aktivitet og mening, og
som er behandlet i afsnit 6.3.2, er ikke begraensede til aktiviteter og vaerdier. Tabene kan ogsé
handle om selvopfattelse, hvordan patienterne sa sig selv for sygdommen, og hvordan de ser
sig selv nu.

Inge fortaeller om sine tanker omkring fortiden: “"Nogle gange sd teenker jeg over, for
jeg blev syg, og om jeg satte pris pd, at der havde jeg det sd godt.” (I: 1, L: 198-99). Inges
oplevelse indikerer fortrydelse over ikke at have nydt fortidens ubekymrede, usérlige tid,
hvor helbredets begransninger ikke havde stor betydning i hendes bevidsthed. Hun
relativiserer sin nutid med sin fortid og oplever fortrydelse eller skyld. Yalom bruger
begrebet eksistentiel skyld, om den skyldfelelse mennesker kan opleve, nir de konfronteres
med at have haft frihed til at veelge, men méske ikke har gjort det (Yalom, 2009, s. 152-59).
Nér Inge relativiserer nutiden med fortiden, oplever hun netop skyld, fordi hun efter egen
overbevisning ikke har sat nok pris pa det liv, hun havde, hvor helbredets begreensninger ikke
var en faktor. Sammenligningen mellem denne bekymringslese fortid og en nutid, hvor
sygdommens begransninger i forhold til arbejdsliv, selvopfattelse og vardier bliver derfor
mere kontrastfyldt af tidslighedens sammenligning.

Ben forteeller: ”Det kommer lidt af sig selv, for man kan sgu ikke sa meget mere (...)
Ja, man kan jo ikke fare i byen og drikke flere glas rodvin og sddan noget. Det er slut.” (1: 3,

L: 115-19). Det afsavn der bliver lidt, handler maske ikke om aktiviteten i sig selv, men
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handler ogsa om, hvem han sé sig selv som. Inge siger det mere direkte: “Det er bare ikke
den samme Inge som tog afsted til operationen, som kom tilbage igen.” (I: 1, L: 240-41).
Hvad Inge pracis oplever, der har @ndret sig, er ikke helt tydeligt. Men hun beskriver et
tydeligt skifte i selvbillede og et savn til den hun var: "Jeg er stadigveek ikke mig selv (...) og

jeg vil bare sd gerne veere mig selv.” (I: 1, L: 270-72).

Jevnfor van Deurzen-Smiths teori om den biologiske tidslinje (van Deurzen-Smith,
1995, s. 277-92) forholder bade Ben og Inge sig til en fortid og en nutid, som er opdelt af den
milepal, der markerer sygdommens indtreden i deres liv. Erindringer om fortiden og den
version af selvet, som de forbinder med fortiden, holdes op mod deres nutid, og hvordan de er
i den, hvilket giver anledning til afsavn. Inge forteller om nutiden: "Nogle dage der har jeg
bare ikke mere energi ki. 8.30 og andre dage er jeg den gamle Inge fra for operationen.” (I:
1, L: 112-13). Nér fortidens selvbillede bliver mélestok for nutidens, hvor sygdommens
naturlige begraensninger spiller ind, skaber det en utilstraekkelighed, som satter sine spor.
Ben og Inge er ikke alene om denne folelse. Morris & Jackson har i den britiske
trivselsunderseagelse af hypofysepatienter fundet ud af, at udfordringer med lavt selvvard er
en udbredt problematik, som oftest handler om at fole sig utilstrekkelig og deraf mindre vard

(2007).

Ud over disse mere generelle opfattelser af selvbillede opleves der ogsa mere
specifikke @ndringer eller udviklinger i selvet fra for sygdommen til nu i forhold til
patienternes rolle i forskellige sammenhange. Mina beskriver, hvordan hun er gaet fra at
arbejde mange timer og tjene penge til at veere en skonomisk byrde for samfundet: “"Hold
keeft, hver gang jeg scanner mit sygesikringskort, hvad koster jeg ikke systemet?!” (1: 2, L:

228-30). Jack har veret aktiv i en foreningsbestyrelse med ansvar for at skrive medereferater,
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hvilket ikke leengere er muligt: “Jeg har sagt, at jeg ikke ved, om jeg fortsat kan hjcelpe med i
bestyrelsen, fordi jeg har darligt syn. Jeg har lavet referaterne.” (I: 5, L: 216-17). Bade Mina
og Jack har haft en rolle i henholdsvis samfundet og foreningslivet, som de ikke l&engere kan
udfylde. Denne sammenligning af fortidens rolle holdt op imod nutidens rolle vil, som med
@ndringer i generelt selvbillede, vare afgerende i deres oplevelse af, hvem de er.

Brit giver udtryk for ikke at have oplevet nogen rolleeendringer. Hun forteller om
sygdommens betydning i sit liv: “Det kan jeg godt handtere det her. Det kan jeg godt fa til at
passe ind i den ramme, jeg ligesom havde bygget op omkring mit liv.” (I: 4, L: 329-30). Hun
beskriver, hvordan det i mindre grad er livet, der tilpasses sygdom, men i stedet er
sygdommen, der tilpasses hendes liv. Om det skyldes, at hendes sygdomstilstand er mere
adaptiv, eller om det er det valg, hun tager, er et spergsmal om perspektiv. Yalom
argumenterer, at friheden som menneskeligt vilkar medforer et ansvar. Man er altsé ikke
umyndiggjort eller uden ansvar i egne valg og egen fortelling. Og det er tydeligt i Brits
beskrivelser af forholdet til sygdommen, at hun har taget aktive valg omkring sin sygdom:
“Jeg ved jo godt, at jeg har en sygdom, (...) Men for mig er der forskel pa, om man har en
sygdom og at veere syg.” (I: 4, L: 430-32). Her har hun taget et valg omkring ikke at definere
sig selv som syg, men i stedet som havende en sygdom. Med den frihed, Yalom demmer
mennesket til at have, folger et stort ansvar, som kan fore til eksistentiel skyld over de valg,
som er truffet eller ikke truffet (Jacobsen, 2011, s. 125; Yalom, 2009, s. 152-59). Friheden er
ikke noget valg, men den geor alligevel mennesket ansvarlig for alt, hvad det valger at gore

eller ikke at gore.

Ud over selvbillede og roller giver Ben og Inge udtryk for, at de oplever, at deres
temperament har @ndret sig. Ben mindes: “Jeg synes, at jeg har veeret meget roligere forhen.

Altsd lunten, den er kortere nu.” (I: 3, L: 184-85) og Inge: "Jeg har faet sd kort lunte, og det
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gdr ud over min mand og min datter, og det er bare sa treels.” (I: 1, L: 162-63). For
hypofysepatienter er det fundet, at patienterne har oplevet en stigning af hormon-relaterede
humersvingninger (Morris & Jackson, 2007), og at de generelt foler sig mere vrede end for
(Kunzler et al., 2018). Disse skift kan have en biokemisk forklaring, men uanset hvad sé at
det noget, der smerter Ben og Inge, fordi det gar ud over andre. Ben beskriver, at det er noget
hans kone har kommenteret pa, og Inge na@vner ovenfor, at det rammer hendes mand og
datter. Den opfattelse, man har af sig selv i relation til andre, er en dimension, som nogle
patienter opdeler i et for og et nu.

Flere patienter har altsa en opfattelse af et for og et nu eller et ’den jeg var” og ’den
jeg er”, som er blevet adskilt af sygdommens indtraden i deres liv. Disse opdelinger kan
udfolde sig i dimensioner, der handler om selvopfattelse relateret til dem selv, deres rolle,

deres formaen, deres valg og deres relation til andre.

Hvis vi her forlader forholdet mellem fortid og nutid og rykker til forholdet mellem

nutid og fremtid, udtrykker Ben folgende tanker omkring fremtiden:

“Jamen altsd, det er da somme tider, at jeg tecenker det helt til ende, oh, det kan da
godt treeffe, at det slutter med det her pa et tidspunkt (...) Det er jo ikke kun naboen,

som det sker for vel?” (I: 3, L: 347-351).

Nér Ben beskriver sine bekymringer for fremtiden, har han en frygt for egen dod —
noget han forsgger at holde pa afstand i sin hverdag. Ben er ikke alene om at forholde sig til

sin egen fremtid. Mina fortaeller eksempelvis:
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“Jeg drommer om, at jeg far livskvalitet ligesom alle andre. Og jeg ved, at jeg maske
aldrig far de der 100 procent, som jeg havde for. Jeg er mdske pd 20 procent nu, sd

der er masser af potentiale, kan man sige.” (1: 2, L: 440-42)

Som det fremgér af citatet fremrykker Mina fremtiden eller har hvad van Deurzen-
Smith kalder et ”"Nér-bare”-forhold (van Deurzen-Smith, 1995, s. 178) til fremtiden. Van
Deurzen-Smith argumenterer, at ved at have en stor opmerksomhed pa fremtidens
muligheder for selvet, kan man undgd nutidens svare bekymringer for fremtidens realiteter.

Béde frygten for fremtiden og fremrykkelsen af fremtiden er eksempler pa
tidsliggerelse af forholdet mellem nutiden og fremtiden. Det er ifolge van Deurzen-Smith
menneskeligt og vil foregd uanset om mekanismen er bevidst eller ej (van Deurzen-Smith,
1995, s. 277-92).
Delopsummering

Ved diagnosticering opleves bade chok og sorg over sygdommen. Hvis
diagnosticeringen ligger leengere tilbage i tiden, sé er patienter kommet pa afstand af denne
chok og sorg, hvilket tyder p4, at tid bidrager til bearbejdning af oplevelse. Oplevelsen med
diagnosticering kan blive en reprasentation af tidsligheden i den menneskelige
eksistensmodus, og chok og sorg kan derfor vare forbundet med mere end blot sygdommen.

For alle mennesker er deden og dedsangsten vilkar for eksistensen, men det far oftere
en tydeligere tilstedevarende ved alvorlig sygdom. Konfrontationen med egen dedelighed
kan opleves som et tillidsbrud med kroppen, et chok over at livet kan slutte eller som
bekymring for fremtiden. Dadsangsten kan vare arsag til psykologisk konflikt og eksistentiel
opvéagning. Sygdommen i sig selv er som udgangspunkt ikke arsag til livskriser, det kommer i
stedet fra meningstab. Meningstab opstér, nar sygdom eksempelvis fratager verdiskabende

aktivitet. Sygdom kan dog ogsé give nye verdier.
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Oplevelsen af at fa en sygdom settes i en tidslig kontekst mellem fortid og nutid,
hvor tiden for sygdommen bliver mélestok for nutiden, hvilket kan gere tabene mere tydelige.
Der dannes et for og et nu som kan udspille sig i forhold til selvbillede, temperament, rolle,
formaen eller relationer.

Tanker om fremtiden er forbundet med nutiden og kan have forskellig karakter, der

involverer eksempelvis frygt eller fremrykkelse.

7.3 Forholdet til sygdom: synligt og usynligt syg

7.3.1 Andringer i udseende og veegt

Det er etableret, at hypofysesygdomme er forbundet med risikoen for at &ndre
udseende enten pd grund af den forstyrrede hormonproduktion som folge af sygdommen eller
behandlingen af den. Uden at blive adspurgt direkte om @&ndringer i udseende, forteller tre ud
af fem patienter om egne erfaringer med dette.

De @ndringer, hypofysepatienter kan opleve, er eksempelvis @ndringer i
knoglestruktur i ansigtet, som medferer grovere treek, og bade forsterret tunge, hender og
fodder som folge af overproduktion af vaeksthormoner ved akromegali. Inge fortaeller, at
selvom hun ikke oplever, at hendes sygdom er synlig, kan hun merke, at hendes tunge er
vokset: "Jeg kan faktisk ogsa meerke, at min tunge er blevet storre faktisk. Ohm. Og nogle
gange har jeg lidt (...) problemer med, at jeg fejlsynker.” (I: 1, L: 96-98).

Ogsé vaegtogning er almindeligt ved flere hypofysesygdomme. Dette er enten pga.
overproduktion af kortisol, som giver méneansigt og fedt pa maven, hvilket man ser ved
indtag af store doser Prednisolon ved kemoterapi, men som ogsa er et symptom pa Cushings.
Dette har Mina oplevet, og hun fortaller, at hun har haft mineansigt (I: 2, L: 399) og har
taget pa uden at endre spisevaner: ”Nu har jeg taget rigtig meget pd i forbindelse med min

sygdom, og jeg har altid sagt, at jeg kunne ikke forsta det” (1: 2, L: 302-3).
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Til sidst kan behandlingen af hypofysesygdomme ogsé pavirke vaegten, eksempelvis
kan de transsphenoidale operationer pavirke stofskiftet, som ogsa er styret fra hypofysen.
Dette har fort til veegtegning for Brit: “Jeg har taget rigtig meget pd efter det, som ogsd har
veeret en bivirkning af medicinen, og efter operationerne har mit stofskifte ikke virket.” (1: 4,
L: 138-39). Strilebehandling af hypofyseadenomer kan fore til hdrtab, hvilket er noget Mina
har oplevet: “Jeg gar jo med paryk, fordi mit har det ligner bare. Ad.” (1: 2, L: 283).

Det er almindeligt for de fleste kroniske sygdomme, at sygdom ferer til @ndret
kropsopfattelse (Taylor, 2018, s. 223), men for hypofysepatienter er der en hgjere forekomst
af forstyrret kropsopfattelse, social isolation og lavt selvvaerd sammenlignet med andre
kroniske syge (Kunzler et al., 2018). I den britiske trivselsundersogelse viste det sig, at hele
61 % af de adspurgte patienter, bekymringer relateret til deres udseende (Morris & Jackson,

2007).

7.3.2 Bekymringer relateret til at cendre udseende

Bekymringer relateret til udseende er at finde hos bade Brit, Mina og Inge. Jeg vil
herunder komme ind pa disse bekymringer, der relaterer sig til vaegt og til udseende, der
manifesteret som en reprasentation for selvet.

Béde Brit og Mina oplever at have haft en markant veegtogning som folge af deres
sygdom. For Brit har det varet noget af det mest indgribende, som sygdommen har medfert:
”Sa det har veeret rigtig, rigtig sveert. Det der med, at jeg har taget 30-40 kg pa. Sd det har
neesten veeret det, der har veeret det sveereste at identificere mig med.” (1: 4, L: 141-43). Det
er tidligere etableret, at Brit har taget et valg om at det at vaere syg er ikke noget hun er, men
derimod noget hun har med sig. Hun forteller: “Jeg gider ikke at blive set som den der
sygdom. Altsd jeg vil hellere ses som mig.” (I: 4, L: 391-92). Det virker som om, at

sygdommen for hende ikke er en integreret del af selvet, men noget hun meget gerne aktivt
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vil kunne styre, ogsd i forhold til hvordan hun opfattes af andre. Vegtogningen er synlig for
folk, der kender hende, og hun oplever derfor et tab af kontrol, nér kroppen sé at sige
kommunikerer for hende. Vagtagningen reprasenterer ikke kun vagten, men et kontroltab i
muligheden for at veere usynligt syg.

For Mina er veegten ligeledes forbundet med et kontroltab. Hun beskriver: ”Man ma
forklare det; det er faktisk en sygdom og ikke noget jeg kan cendre, selvom jeg vil og selvom
jeg holder en dicet.” (I: 2, L: 307-8). Hun har et onske om at @ndre sin vegt, men det kan
dette ikke. Hun gar med paryk for at skjule sin mangelfulde hérpragt efter strdlebehandlingen,
men vaegten kan hun ikke skjule. Modsat Brit virker hun dog i hejere grad til at have et enske

om at kunne fortelle, at det er sygdom, der er skyld i veegtogningen. De har altsé ikke
nedvendigvis et gnske om at skjule deres sygdomme, men har et gnske om selv at velge
hvordan og hvorndr de kommunikerer omkring sin sygdom.

Uanset arsag eller hvordan det spiller ind i den enkeltes oplevelsesverden, er det

fundet, at hgj BMI korrelerer med lavere livskvalitet for hypofysepatienter (Broersen et al.,
2019). Og det virker ogsa til at vaegtegningen er arsag til bekymring og frustration for bade

Brit og Mina.

Inge er meget optaget af, at hendes sygdom ikke er synlig for andre, hvilket giver
anledning til stor lettelse. Inge beskriver det: “Andre kan jo ikke se pa mig at jeg er syg.
Heldigvis.” (I: 1, L: 99-100) og "Det der har betydet meget for mig, det er, at ndr jeg star
foran spejlet og kigger pa mig selv og siger, at der ikke er nogen der kan se, at du har
sygdommen.” (I: 1, L: 234-36).

Van Deurzen argumenterer, at kroppen altid vil vere en integreret del af selvet, og at
de bekymringer og udfordringer, som er relateret til kroppen, aldrig kan vere frigjorte fra den

resterende del af selvet (van Deurzen & Adams, 2012 s. 44-45). Inges forseg pa at holde
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sygdommen usynlig, handler maske ikke kun om hendes udseende, men ogsa om hendes
forhold til det at vaere syg. Som navnt tidligere, har dette forhold medfert bekymringer, sorg
og en oplevelse af tab over den Inge som var. Hun tilfgjer desuden: “Jeg ser mig i spejlet og
teenker; gad vide om du ser sadan ud i morgen?” (I: 1, L: 348-49). Det handler maske

ligeledes ikke kun om risikoen for at &ndre udseende i fremtiden, men ogsd om at blive mere

syg.

7.3.3 Kommunikation omkring egen sygdom

Jevnfor van Deurzen-Smiths teori om den biografiske tidslinje (van Deurzen-Smith,
1995, s. 277-92) s bruges fortidens erfaringer til at forme nutidens oplevelse. Det er tidligere
etableret, at forskellen mellem de to oplevede realiteter, kan give en folelse af
utilstreekkelighed. Dette er ikke kun en indre proces i selvopfattelsen, men ogsa noget der
kommer til udtryk i hvordan patienter kommunikerer med andre omkring deres sygdom.

Kommunikationen omkring sygdom eller valget om ikke at kommunikere bruges pé
forskellig vis til at styre andres opfattelse og behandling af én. Det kan vere til at styre,
hvorvidt man ikke bliver opfattet som syg eller bliver behandlet anderledes. Omvendt kan det
ogsa bruges til at gore opmarksom pa, at man er syg og har brug for serlige forhold; eller til
at opna social stette.

Inge, Brit og Mina har et enske om ikke at blive behandlet anderledes af deres
familie, venner eller arbejdsplads. Inge forteeller: "Jeg kan ikke sige det til dem. For jeg ved
at nogen vil kigge pd mig og det kan jeg ikke have.” (I: 1, L: 303-4). Brit beskriver det: "Jeg
synes nogle gange, at nar folk finder ud af, at man har det her, sa kan man godt blive
behandlet lidt anderledes.” (1: 4, L: 392-94) og "Det er jo ikke sddan, at jeg smuldrer. Sd det
har veeret vigtigt for mig (...) at sige at jeg er okay.” (I: 4, L: 186-87). Mina har en lignende

beskrivelse: “der er fokus pd sygdommen, meget storre end jeg mdske har lyst til.” (I: 2, L:
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166-67) og "Jeg gor ogsd alt hvad jeg kan, for at veere sd normal som jeg kan.” (1: 2, L:
357). De udtrykker alle tre et enske om ikke at blive set pa som syg eller ynket af andre
omkring sig, hvilket gennem handling eller tale far dem til at forsikre deres relationer om, at
de stadig er "normale” og kan behandles normalt, og dermed hverken bliver ynket eller far
serbehandling.

Mina forteeller ogsa: "Jeg vil bare ikke have, at folk ser mig som den syge.” (I: 2, L:
284) og “Det er ikke en maske, som jeg tager pd, men det er det alligevel.” (1: 2, L: 358).
Jack beskriver lignende om brugen af synlige hjelpemidler som en rollator. Jack: “Jeg
undgik bare at bruge den sa leenge som muligt.” (I: 5, L: 262,63). Det kan virke som om, at
de begge er tilbgjelige til at underdrive eller ignorere udfordringer relateret til
sygdomstilstanden i et forseg pa at opretholde en tilstand, hvor andre ikke ser dem som syge.

Pa den modsatte side har Mina ogsa oplevet, netop fordi sygdommen er usynlig, at
det var nedvendigt, at hun selv métte traede 1 karakter og gore opmarksom pa behovet for
hensyn. Mina: "Og her var jeg nodt til at sige; ved I hvad, jeg er ikke ligesom alle andre, som
sidder og arbejder her. Jeg er syg.” (I: 2, L: 295-97). Hvor sygdommen er usynlig, stiller det
krav til den syge om at kommunikere greenser og behov.

Ben bruger kommunikation omkring sin sygdom til at opnd social stette og forstéelse
pa sin arbejdsplads. Han forteller om at mede pa arbejde pa de dage, hvor han ogsa har en tid
pa hospitalet: “Sa siger de (kollegaer); Na, du skal pa sygehuset, kan vi se. Du er ude i dit
fine taj. Det er ligesom, det ved de alle. Og det, det er da rart.” (I: 3, L: 386-88). Han oplever
altsa ikke det samme behov for at skjule sin sygdom og han har ikke noget imod at andre har
viden om sygdommen, fordi han oplever den sociale stette, det medferer, som “rar”.
Delopsummering

Det er forskelligt, hvordan man pévirkes af at have henholdsvis en synlig eller

usynlig sygdom. Dette afthanger af hvilket forhold man har til det at vaere syg, og hvordan
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man finder mening i det. Bekymringer relateret til @ndringer i udseende kan vaere en
manifestation af de tab, man har oplevet eller er bange for at opleve. I den frivillige
kommunikation kan den mundtlige eller fysiske kommunikation af sygdommen bruges til at
opretholde en normalitetsopfattelse og blive behandlet derefter, eller den kan vare nedvendig

til at fa gjort opmarksom p4, at man syg og har brug for hjzlp.

7.4 At finde mening i sygdommens tilstedevarelse

7.4.1 Arsag til sygdom

Selvom der ikke kendes nogen decideret arsag til, hvorfor hypofyseadenomer og de
deraf folgende hypofysesygdomme opstar, sa giver flere af patienterne i undersegelsen deres
eget bud pa arsagen til deres sygdom. Mina og Brit har en faelles dagsorden omkring at vare
uheldig. Mina: "Jeg synes altid at jeg har veeret et meget heldigt menneske pd alle omradder,
men ikke lige her.” (1: 2, L: 134-35) og Brit: ”’Sd jeg har bare taget en uheldig vej. Jeg har jo
aldrig veeret sdadan syg eller fejlet noget for.” (I: 4, L: 80-81). Inge undrer sig over, hvorfor

hendes mor ogsé fejler noget hjernerelateret, og om der kunne vere en sammenhang:

“Jeg har ogsa bare teenkt pd, at det ogsa er inde i hjernen, at hun (moder) har fdet
Parkinsons sygdom ikke ogsa (snofter), men det er jo ikke arveligt. Sd. Men det er

bare meerkeligt, at jeg ogsa skal have det her.” (I: 1, L: 314-16).

Hun forseger at s&tte sin egen sygdom ind i en kontekst eller sammenhang med sin
syge mor pa trods af, at hun allerede i s@tningen efter konstaterer, at der ikke er nogen logisk
sammenhang.

Hvor bade Inge, Brit og Minas arsagsforklaringer handler om, hvordan de ser sig selv

som mennesker, har Bens tanker omkring sygdom en mere deterministisk karakter. Ben: “Jeg
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har ikke kunnet gore noget anderledes i mit liv.” (I: 3, L: 91-92) og "Det er bare sadan, at vi
far vel alle lidt. Der er mange, der har det veerre.” (I: 3, L: 244-45) og "Alle far jo et eller
andet at slas med igennem livet, sd det her, det er da noget der er til at overse ikke ogsa?” (I:
3, L: 270-71).

Yaloms grundvilkér omkring livets grundleeggende meningsleshed, bliver efterfulgt
at en pointe om, at da der ikke er givet nogen mening pa forhind, er det derfor menneskets
egen rolle at finde mening i deres egne oplevelser (Yalom, 2009, s. 160-63). Det gor
patienterne netop her ved at give oplevelsen en kontekst af mening. For Mina og Brit er det
uheld, for Ben er det skabnen, og for Inge er det maske arvelighed og biologi, selvom det
dog ikke virker til, at hun har afklaret sin meningsfortalling endnu.

Meningsfortellingen bruges som en ramme eller kontekst at satte deres sygdom i, og

noget de kan vende tilbage til, nar det naturlige spergsmél om et "hvorfor” dukker op.

7.4.2 Accept af sygdom

Efter at have forstdet arsagen til deres sygdom og efter de er kommet sig over det
forste chok eller den forste sorg, er det relevant at se pa, hvordan deltagerne arrangerer sig
med sygdommen i deres liv.

Det er praesenteret, at patienternes sygdomsaccept har betydning for deres livskvalitet
og praevalens af psykiske lidelser (Jawiarczyk-Przybylowska et al., 2020; Szcze$niak et al.,
2017). Men blandt deltagerne i denne undersegelse viser der sig to forskellige opfattelser af,
hvad det vil sige at acceptere sin sygdom; en aktiv, lesningsorienteret opfattelse og en passiv,
fatalistisk erkendelse.

Pé den ene side kan det at acceptere sin sygdom, forstds som en losning pa et
problem. Adspurgt omkring accept, forteller Jack om sin mdde at hindtere sin sygdom pé:

“Hvis jeg er kommet i en situation, sa har jeg forsogt at finde en losning pad det (...) Finde en
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udvej.” (I: 5, L: 189-94). Han beskriver hvordan det at acceptere”, for ham handler om at
finde en udvej. Mina italesatter kontinuerligt accept som “Det har jeg ogsa accepteret” (1: 2,
L: 103), "Nu skal jeg bare acceptere det” (1: 2, L: 108), “Og det skal ogsad bare accepteres”
(I: 2, L: 167-68), "Det har jeg sveert ved at acceptere...” (I: 2, L: 233) og "Det er ikke noget,
som jeg vil acceptere.” (I: 2, L: 235-36). I forhold til sygdommens placering i hendes
bevidsthed virker det til, at accept er et flueben, der enten kan sattes, er sat eller er sveert at
sette. Hendes oplevelse af accept er noget endegyldigt. Hun fortaeller: “Jeg har gdet vejen
feerdig nu.” (I: 2, L: 232). Inge beskriver sit forhold til sin sygdom som: “Jeg har det sddan,
at jeg skal nok klare det her. Jeg skal nok std igennem det.” (I: 1, L: 395-96) og indikerer pa
trods af det kroniske i hendes sygdomstilstand, at der er en anden side, man kan komme til,
ndr man har “’stéet det igennem”.

Accept har for Jack, Mina og Inge karakter af at veere noget aktivt; en
problemlesning. I forhold til deres sygdom skal de altsa na til et sted, hvor der enten er fundet
en udvej, sat et flueben eller hvor de er pa den anden side af sygdommen. Sygdommen er en
forhindring pa vejen, som skal lases, flyttes, leeres af, og som man derefter skal kunne se
tilbage pa.

Modsat den aktive, problemlesende accept ses den passive fatalistiske erkendelse.
Ben og Brit, som ligeledes er blevet bedt om at forholde sig til deres sygdom, har en
forklaringsmodel for accept, som har karakter af en passiv, fatalistisk erkendelse.

Brit forteeller: “Jeg er ikke sd god til (...) at heenge fast i noget, som jeg alligevel ikke
kan cendre pd.” (I: 4, L: 281-82) og Ben: "Det er sadan det er, fordi det nytter jo ikke noget
at keempe imod.” (I: 3, L: 92-93). Begge indikerer, at de har naet en erkendelse af, at
sygdommen vil vere der, og at de ikke kan gere noget ved det. Brit uddyber det yderligere:
“Altsd man kan jo godt rabe og skrige og sld i en dyne, eller leegge sig ned og tenke,; nu er

alting ovre. Ohm, det er bare ikke et valg, jeg synes, at jeg har.” (I: 4, L: 308-10) og "Det vil
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altid veere der, og sa md jeg arbejde med det, jeg har. Sa oh, ndr man forst lander der, sd er
det pd tide at komme videre. Jeg har accepteret, at den bare ér.” (1. 4, L: 284-87).

Accepten af sygdommen indikeres at forega som en erkendelse af, at lige netop deres
sygdom er ude af deres heender. Denne opfattelse laegger altsé ikke op til en aktiv
problemlgsning af sygdommen men er derimod mere passiv. Her sker altsa en fatalistisk
erkendelse af, at sygdommen passivt bares med, eller som Brit siger til sidst; den ér.

Den sidstnevnte passive fatalistiske opfattelse af sygdomsaccept leegger sig op ad
van Deurzen-Smiths definition af accept, som lyder pd at komme til rette med livets
udfordringer og den realitet, at det vil blive ved med at veere udfordrende (van Deurzen-
Smith, 1995, s. 235-76). Her bliver livet, pa et mere overordnet plan end blot livet med en
sygdom, opfattet som en udfordrende sterrelse, og kunsten ligger i at komme til rette med den
realitet. Det virker som om, at Ben og Brits opfattelse af accept har samme karakter af at
komme til rette med vedvarende udfordringer, som van Deurzen argumenterer.

Uanset om patienterne har en aktiv problemlosende forstaelse af accept eller ser
accept som en fatalistisk, passiv erkendelse, s siger forstaelsen af sygdomsaccept meget om,
hvordan de opfatter deres sygdom.

Delopsummering

Sygdommen har ingen defineret drsag fra naturens side, og patienterne skaber derfor
deres egne meningsfortallinger, som kan omhandle bade held, skaebne og biologi.
Sygdomsopfattelse og accept er faktorer, der spiller ind pé, hvordan patienterne lever med
deres sygdomme, og der er to forskellige opfattelser af accept; en aktiv problemlesende og en

passiv fatalistisk erkendelse.
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8. Diskussion

I specialets diskussion kommer der til at fremgé fire temaer, som er samlet pa tvaers
af analysens fund og den eksisterende forskningsgennemgang, specialets metode og den
inddragede teori. For at gge sammenhangen er perspektivering savel som forskningsmaessige
og kliniske implikationer inddraget undervejs i hvert tema, og kommer derfor ikke til at

fremga som selvstendige afsnit.

8.1 Fortid, nutid og fremtid: fra chok til accept

8.1.1 Patientens eksistentielle udviklingsproces

Med udgangspunkt i patienternes beskrivelser, er der gennem analysen fremkommet
flere forskellige afsnit, som omhandler det at skulle leve med en kronisk sygdom, hvor
patienterne forholder sig til #tid (7.1.1, 7.2.2, 7.2.4 og 7.4.1). Deres beskrivelser indikerer en
udvikling eller en proces, som indtreffer med sygdommens indtraeden i patienternes liv og
streekker sig fra chokket over diagnosen over bearbejdelse af tab til tilpasning og accept.
Uden at sige at denne proces er ens eller geldende for alle, har de ovenstaende overskrifter
for virket deekkende for udviklingen for de forskellige patienters fortolkninger af deres egne
oplevelser i forbindelse med deres sygdom i nerverende undersggelses. Overskrifterne
hentyder pd en udvikling i tid, som dog indenfor hvert trin kan se meget forskellig ud. Disse
trin er ikke afsluttede, men narmere overlappende faser. Nedenfor vil hypotesen omkring
udviklingen fra chok til accept diskuteres ud fra analysefund og teori, ligesom der labende vil
inddrages perspektiver fra andre undersegelser af kroniske patienters eksistentielle udvikling

i forbindelse med sygdom. Efter gennemgangen vil hypotesen om den eksistentielle udvikling
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som tidslige faser holdes op mod andre modeller for udvikling i forbindelse med sygdom,

men her ses forst en overblikstegning til at illustrere udviklingen.

Chok - Bearbejdelse >  Tilpasning > Accept
af tab

Figur 8: Visualisering af patientens eksistentielle udviklingsproces

Chok

Den forste tid efter diagnosticeringen er forbundet med forskellige folelser. Flere
patienter beskriver chok eller overraskelse som Brit, Ben og Inge; at det var som at fi benene
eller teeppet revet vaek under sig. Chokket forbundet med det pludselige tilstedevar af
sygdom 1 patienternes liv har forskellig karakter. Inge forteller om det pludselige tillidsbrud,
hvor tilliden til egen krop blev udfordret af kroppens pludselige sérbarhed i forbindelse med
sygdom. Det kan ogsa handle om et gget fokus pa egen dedelighed, som det gjorde for Ben.
Dodsangsten vil ifelge Yalom altid veare til stede i menneskers liv (Yalom, 2008), men den
treeder jevnfor van Deurzen-Smith i forgrunden ved alvorlig sygdom (van Deurzen-Smith,
1995, s. 46-49). Og selvom dedsangsten maske har veret til stede for, sa oplever patienterne
at tillidsbruddet og konfrontationen med ikke at vaere usérlig lengere som overraskende, og
den fylder i deres bevidsthed — enten umiddelbart som det gor for Inge og Jack eller

efterfolgende som en erindring, som det beskrives af eksempelvis Ben og Brit.

Chokket kan vaere forbundet med en vis lettelse, som Inge bekriver det, da
diagnosticeringen markerer en kulmination pa kampen for at finde forklaring og svar pa

sygdommen, som er sjelden og sver at genkende og diagnosticere.
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At chok skulle folge diagnosticering, er fundet og underbygget i flere andre
kvalitative undersggelser. I en narrativ undersegelse af hypofysepatienters
sygdomsfortalling, beskrives “a state of “shock’” (Simpson et al., 2014, s. 167) og at dette
chok skulle vare fulgt af det kontroltab, som kan vere forbundet med ikke at kunne begribe
situationen. I en Kierkegaard-inspireret analyse af eksistentielle udfordringer for patienter
med kroniske smerter og sclerose, har man ligeledes fundet chok hos patienterne. Det
beskrives som “stroke of fate” (Andersen et al., 2021, s. 3) og argumentationen er, at jevnfor
Kierkegaard lever mange mennesker et ubevidst liv, og det er derfor udefrakommende
situationer, som konfronterer menneskelivet med den subjektive bevidsthed. Chokket
kommer altsd i medet med sygdom, fordi sygdommen kommer til at udgere konfrontationen
med den eksistentielle virkelighed (Andersen et al., 2021). I medet med sygdom bliver livet
bevidstliggjort, hvilket kan opleves som en chokerende kontrast. En deltager i Andersen et
al.’s undersogelse kalder sygdommen for en uvelkommen afbrydelse af livet (2021, s. 9),
hvilket p4 mange méder virker til at vare tilsvarende opfattelsen, som udtrykkes af
patienterne i naervaerende undersogelse. Selvom “afbrydelsen” méske nok er uvelkommen,
kan den ogsé veare en lettelse, som Inge beskriver det. Og ifelge Kierkegaard kan
forandringen blive en katalysator for det mere bevidste liv (Andersen et al., 2021), eller en
eksistentiel opvagning, som Yalom skriver om (Austad, 2017, s. 150). Chokket bliver en
gnist for det bevidste i livet, som, uanset hvordan det benavnes, kun i varierende grad
opleves som uvelkommen af patienterne i nervarende undersogelse, hvilket uddybes under

fasen tilpasning lengere fremme i afsnittet.

Bearbejdelse af tab
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Chok > Bearbejdelse >  Tilpasning > Accept
af tab

Figur 9: Visualisering af patientens eksistentielle udviklingsproces med

fremheevning af bearbejdelse af tab

Efter diagnosticeringen var naste skridt for hypofysepatienterne en operation og
derpa behandling, hvor selve behandlingsforlebet athang af patientens tilstand. Uanset
behandlingen skal alle patienter folges og ga til kontroller resten af deres liv. Naeste skridt i
den psykiske og eksistentielle proces er en form for kortlaegning og bearbejdning af tab.

Som det fremgér af analysen, kan de tab, de forskellige patienter lider, have
forskellig karakter og omhandle alt fra udseende og selvopfattelse over kropslig funktion til
tab af verdimaessig aktivitet, mal og dremme for fremtiden. Tabene kan vaere meget direkte i
form af tab af vaerdiskabende aktivitet men ogsé tab som folger fysiske begransninger, som
nar Jack fortaller, at han har mistet alle de ting, han har géet op i pga. sit forringede syn, eller
nar Inge foler, at hun mister narveret med sin mand pga. svedeture, eller nar Mina ikke kan
arbejde i1 det omfang, som hun har gjort og aldrig kommer igen. Det kan ogsd vare mere
abstrakte tab, som nar Inge beskriver, at hun foler sig som den samme mere, og Ben beskriver
at have mistet sin usérlighed, eller Mina forteller om at vere en gskonomisk byrde for
samfundet. De forskellige tab er associeret med varierende folelser af sorg og afsavn, som
patienterne bearbejder og tilpasser sig til, som det vil fremgé af naste afsnit.

Undersoagelser af reumatologiske patienter viser, at det er vigtigt at have tid til at
bearbejde og serge i forbindelse med at f4 konstateret en kronisk sygdom, og at denne
sergeperiode, som det kaldes 1 artiklen, kan have en positiv betydning for sygdomsopfattelse

og accept (Kostova et al., 2014).
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Tilpasning %

Chok - Bearbejdelse >  Tilpasning > Accept
af tab

Figur 10: Visualisering af patientens eksistentielle udviklingsproces med

fremheevning af tilpasning.

I takt med at erkendelsen og bearbejdningen af den nye virkelighed indfinder sig,
begynder en tilpasning at ske. Patienterne beskriver forskellige @ndringer eller tilpasninger,
som er sket i forbindelse med sygdommens indtreeden eller som folge af tab. For Mina
forteeller har sygdommens begransninger gjort, at hun har mattet tilpasse sit méal om at
komme tilbage pd fuld tid til et mere beskedent enske om bare at kunne arbejde. I forleengelse
heraf beskriver Ben derimod, at han gennem sygdommens begransninger og eget fokus pa
egen dedelighed har fundet mening 1 at skulle passe pé sig selv og sit eget helbred. Hans
vaerdiendring kunne klassificeres som det, Yalom kalder eksistentiel opvagning (Austad,
2017, s. 150), og van Deurzen-Smith kalder eksistentielt mod (van Deurzen-Smith, 1995, s.
64); ndr et oget fokus péd dedelighed forer til udvikling frem for krise. Det er maske ligeledes,
hvad Kierkegaard ville kalde det bevidste liv (Andersen et al., 2021), hvor medet med
sygdom blev en konfrontation med det bevidste liv eller den eksistentielle virkelighed, som
modsetning til at blive lullet ind i en ubevidst tryghed af det usérlige i tilverelsen.

Tilpasningen kan bade handle om patienternes tilpasning til livet med sygdom og de
begransninger, som dette medferer som beskrevet ovenfor, og omvendt kan det ogsd vare en
tilpasning af sygdommen til patienternes vilkér. Her forteller Brit, at hun har passet
sygdommen ind i den ramme, som hun har bygget op omkring sit liv. Yalom argumenterer, at

mennesket er demt til friheden og det ansvar, som det forer med sig, og Brit bruger denne
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frihed aktivt til at rammesette sin sygdom og fortellingen om den. Alle patienterne i
undersogelsen styrer tilsvarende tilpasningen, ved eksempelvis at bruge deres kommunikation
omkring sygdommen til at styre, hvordan den skal fylde i deres relationer til andre
mennesker. Der ses eksempler hvor Inge, Brit og Jack skjuler deres sygdom med ensket om
at mindske tabene, for at sikre at andre ikke @ndrer deres opfattelser af dem, og ikke ser dem
som syge. Omvendt ses det ogsd, at kommunikationen bliver brugt til aktivt at kommunikere
om sygdommens begransninger pa deres arbejdsplads, som Mina ger det, eller til at opna

social stette fra kollegaer, som Ben beskriver. Sygdomskommunikation uddybes i afsnit 8.3.

Accept

Chok - Bearbejdelse >  Tilpasning > Accept
af tab

Figur 11: Visualisering af patientens eksistentielle udviklingsproces med

fremheevning af accept.

Omkring tilpasning til livet med sygdom kommer alle patienterne ind pé accept, som
de dog beskriver og opfatter pa forskellige mader. Der kan argumenteres for to opfattelser:
Accepten som aktiv og problemlgsende, hvor patienterne beskriver at finde en udve;j eller en
anden side. Overfor findes accepten som en passiv, fatalistisk erkendelse, hvor sygdommen
beskrives som noget, patienterne ikke kan gere noget ved, eller som de tager med. Accepten
hanger sammen med patienternes meningsfortelling eller sygdomsfortaelling, og de satter
sygdommen ind i en kontekst, der giver mening for dem selv.

Da accept i nervaerende speciale har varet et veegtet tema i problemformuleringen,

har temaet fiet et selvstendigt afsnit, som vil uddybes og diskuteres yderligere i afsnit 8.2.
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Nér man samlet ser pa patienternes udtalelser, kan man konstatere og opsette en
rekke fortlebende faser, der streekker sig fra chokket over diagnosen over bearbejdelse af tab

til tilpasning og accept, som til sammen udger patientens eksistentielle udviklingsproces.

8.1.2 Udviklingsprocessens tidslige kontekst

Det argumenteres ovenfor, at sygdom opleves som en konkret episode, som starter en
eksistentiel udviklingsproces udgjort af en reekke faser. Denne proces kan yderligere sattes i
kontekst af van Deurzen-Smiths teori om den biografiske tidslinje, som er gennemgéet og
brugt understettende i1 analyseafsnit 7.2.6. Hun argumenterer, at betydningsfulde
begivenheder bliver transcenderende og markerer en tidslighed (van Deurzen-Smith, 1995, s.
277-92), hvor fortid og fremtid traekkes ind som kontekst for nutidens oplevelse. Dette
understottes med eksempler fra analysen, men her ses forst en visualisering af markeringen af

tidens kontekst sat i forhold til den eksistentielle udvikling, som felger sygdom.

Chok - Bearbejdelse =  Tilpasning = Accept
af tab

FORTID NUTID FREMTID

Figur 12: Visualisering af patientens eksistentielle udviklingsproces i tidslig kontekst

Nér patienterne gennemgar faserne og nér til tilpasning til sygdommens vilkar, sker
det i kontekst til fortiden og fremtiden.

I chok-fasen vil nutiden sattes i forhold til fortiden, som det ses ved, at det pludselige
fokus pa deden og kroppens sarbarhed er sat op mod fortidens ubekymrede usarlighed. Pa
samme made opleves tab af eksempelvis meningsgivende aktivitet, vaerdier eller selvet kun

som tab, fordi nutidens begransninger eller @ndringer holdes op mod fortiden. Minas
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oplevelse af at vaere en byrde for samfundet eller Inges udfordringer med narhed med sin
mand opleves som tab, netop fordi de holdes op mod fortidens versioner af dem selv, hvor de
henholdsvis “kostede” samfundet mindre, og hvor nerheden ved at putte med agtefellen var
en selvfolgelighed.

Béde chok, tab, tilpasning og accept athanger af de kontraster som fortiden kan
tilbyde, hvorfor betydelige tab fordrer behov for sterre tilpasning. Séledes vil den dissonans
der er mellem fortiden uden sygdom og nutiden med sygdom; mellem den jeg var og den jeg
er, vere afgerende for oplevelsen af at skulle leve med sygdommen. Og hvad nutiden
indeberer af eventuelle afsavn, psykologiske kriser og meningstab handler ikke om, hvordan
patienterne har det, men hvor stor kontrasten er, til hvordan de har haft det. Ikke hvad de har,
men hvad de oplever at have mistet.

Som eksempel burde Inge, som ikke har brug for medicin, objektivt set have lidt et
mindre somatisk tab end eksempelvis Brit. Brit har efter to operationer og 5-6 ars behandling
stadig ikke sygdommen under kontrol. Men disse to somatiske og sygdomsafthangige nutider
kan ikke sammenlignes og bruges til at afgere storrelsen pé tabet og behovet for tilpasningen,
fordi tabet i hgjere grad relativeres mellem den jeg var og den jeg er, frem for den jeg er, og
den du er.

Samme kontekstathengighed eller relativisering gelder ogsa i forholdet mellem
nutid og fremtid. Nutidens oplevelser er ligeledes rammesat af fremtiden, eksempelvis ved
bekymringer om fremtidens tab, mistede dremme og méil, samt eventuel fremrykkelse af
fremtiden eller nar-bare-teenkning (van Deurzen-Smith, 1995, s. 277-92).

At livet med sygdom er forbundet med tab sat i forhold til tidligere eller fremtidige
versioner af en selv, er ligeledes fundet i fernaevnte undersegelse af Andersen et al. (2021).
Her beskriver en patient, at vedkommende, efter at vare blevet syg, foler sig som en

reduceret version af sig selv (Andersen et al., 2021, s. 10). Og tabet af selvet er altsa her ogsa &
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sat 1 kontekst med et tidligere jeg. P& baggrund af Kierkegaards refleksioner om
fremtidsselvet lyder argumentet, at de eksistentielle tab, som er forbundet med kroniske
lidelser, ogsé handler om de eksistentielle udfordringer, der kommer nér tidligere
fremtidsdremme bliver udfordret af reelle muligheder for fremtiden (Andersen et al., 2021).

Undersogelser har vist, at hypofysepatienters livskvalitet stiger i1 takt med
behandlingen af deres sygdom, men aldrig nar op pa niveau med baggrundsbefolkningen
(Andela et al., 2015). Maske denne differens 1 livskvalitet, der ses mellem velbehandlede
hypofysepatienter og baggrundsbefolkningen, slet ikke handler om, hvor meget bedre de har
fiet det gennem den biomedicinske behandling af deres sygdom, men i stedet er et udtryk for,
hvor meget og hvad de har mistet.

Van Deurzen argumenterer, at mennesket er tilpasningsdygtigt (van Deurzen &
Adams, 2012, s. 44-45), og det viser patienterne i nervaerende undersggelse ogsa. Denne

tilpasning sker dog i en tidslig kontekst af, hvad der skal tilpasses fra og til.

8.1.3 Perspektivering til andre modeller for krisehdndtering
De videnskabsteoretiske og metodiske valg, som er foretaget i nervarende speciale, fordrer
en databaseret analyse, og derfor er hypotesen om den eksistentielle udviklingsproces i tid
udviklet og opstillet ud fra patienternes udtalelser, og forst derefter understottet af relevant
teori. Havde man valgt en teoribaseret metode, ville man kunne tage udgangspunkt i en af de
mange modeller for krisehandtering eller sorg, for at undersegge om disse er geldende for
forlebet omkring at skulle handtere sygdom. Her ville man have et forudindtaget standpunkt
om, det at f4 en sygdom kunne behandles som en krise eller en sorg, hvilket ikke har veret
udgangspunktet i nervarende speciale.
Nér jeg alligevel vaelger at perspektivere til sorg- og krisehdndteringsmodeller, sé er det fordi,

der er mange felles treek og konklusioner pé tvers af de resultater specialet fremviser og de
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modeller der allerede findes. Ovenfor bliver argumenteret i nerverende speciale, at faserne
kan beskrives med overskrifterne chok, bearbejdning af tab, tilpasning og accept.

Blandt andre beskrivelser findes den svenske pioner indenfor kriseforstaelse, psykolog Johan
Cullberg, som beskrev en firedeling af kriseforlabet som chokfasen, reaktionsfasen,
bearbejdningsfasen og nyorienteringsfasen (la Cour, 2011, s. 664) og denne firedeling
orienterer sig mod forsvarsmekanismer og det ufornuftige menneske i krisesituationer. Den
danske psykoterapeut Marianne Davidsen-Nielsen og psykolog Nini Leick udviklede en mere
eksistenspsykologisk model, som dog treekker pa freudianske termer som sorgarbejde. I deres
model er den sergende i hgjere grad ansvarlig for arbejdet med sorgen og gennemgér, hvad
der beskrives som fire opgaver; at erkende hvad der skete, at gd ind i smerten, at udvikle
feerdigheder til at cendre situationen, at losrive sig og at investere i nye forhold (la Cour,
2011, s. 665). I denne forbindelse kunne man ogsé navne endokrinolog Hans Selyes
responsteori, som i hgjere grad drejer sig om de kognitive coping-begreber, hvor faserne
lyder; alarmfasen, modstandsfasen og til sidst udmattelsen (la Cour, 2011, s. 668). Ligeledes
bygger sociolog Arthur Franks teorier om narrativ sygdomsfortelling sig op efter tesen om
kronologien: i gar var jeg rask, i dag er jeg syg, i morgen er jeg rask” (Simpson et al., 2013,
s. 163). Eller den populere Kiibler-Ross-model hvor dedens faser lyder bencegtelse, vrede,
forhandling, depression og accept (Holt et al., 2015).

Hver enkelte faseteori for enten sorg-, sygdoms- eller krisehdndtering har sine egne pointer,
og udspringer af sin egen gren af psykologien eller sagar udenfor psykologien. Der er dog,
bade pa overskriftbasis og ndr man dykker lengere ned, store overlap pa tvaers af modellerne &
og teorierne og ogsa med pointerne fra nervaerende undersogelse. Eksempelvis ved
beskrivelsen af den meget akutte fase i begyndelsen, som i nervarende speciale er beskrevet &

som chok-fasen. &
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Den moderne kritik af faseinddelingen af sorgen som et forleb med en kronologi rettes mod
alle ovenstaende faseinddelinger og kan ligeledes rettes mod narverende speciales opdeling i
faser. Argumentet lyder, at den opdeling i kronologiske faser er karikeret, fordi sorgen
springer frem og tilbage i faserne, og ingen faser vil nogensinde veret lukket eller afsluttet
(Lindhart, 1998). Naervarende speciales problemfelt har ikke veret at efterprove
kronologien, sa samme forbehold som blev n&vnt i begyndelsen af afsnit 8.1, er fortsat
geldende for hypotesen om den eksistentielle udviklingsproces; nemlig at faserne ikke
nedvendigvis er kronologiske men narmere overlappende.

Det kunne ligeledes vaere relevant at traekke trade til behandlingen af sorg ud fra de nye
diagnosekriterier. Her har man pabegyndt en definition af patologisk sorg, hvor sorgen
hindrer, at man bliver frigjort fra det, man har mistet (Nielsen et al., 2020). Kan det samme
méske haevdes omkring sorgen over sygdom, eller hvad man har mistet ved sygdom? Det
kunne vare interessant at se pa, om man kan overfere dele af sorgforskningen til
sundhedspsykologien, og om der kan vere en lignende patologisk optagethed af sygdommens

tab.

8.2 Accept er ikke bare accept

Det er tidligere blevet introduceret, hvordan hypofysepatienters sygdomsaccept og
sygdomsopfattelse har betydning for deres livskvalitet og praevalens af psykiske lidelser
(Jawiarczyk-Przybylowska et al., 2020; Szczesniak et al., 2017), men som det fremgar af
analysens afsnit 7.4.2, kan deltagernes udleegning af accept have to forskellige betydninger;
den aktive problemlosende overfor den passive fatalistiske. I folgende afsnit vil disse to
diskuteres i forhold til patienternes meningsfortallinger og erfaringer, deres psykologiske
hensigtsmessighed i forhold til sygdomshandtering og til sidst i forhold til klinisk

implikation og perspektivering.
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Nearverende undersogelses opfattelser reprasenterer to forskellige méder hvorpa
accept kan opfattes. Pa den ene side findes den aktive problemlosende, hvor patienten
forseger at finde en udvej eller en méde, hvorpa sygdommen kan lgses, som Jack formulerer
det, eller hvor der er en anden side af sygdommen, man kan strabe efter, som Inge er inde pé.
Denne opfattelse rummer aktivisme, og patienten som en aktiv part overfor en sygdom som —
lidt karikeret — skal bekampes, for at blive accepteret. P4 den anden side ses den mere
passive og fatalistiske erkendelse af, at sygdommen ikke kan beka@mpes, hvor Brit
eksempelvis oplever, at sygdommen er noget, som hun ikke kan @&ndre pa, eller at den bare
ér.

8.2.1 Arsagsforklaring og erfaringers sammenhceng med acceptopfattelse

Nér disse opfattelser holdes op mod patienternes arsagsforklaringer (7.4.1), hvor de
forholder sig til deres egen meningsfortelling om, hvorfor de har en sygdom, sa ses der ikke
nogen klar ssmmenhang. Bade Ben, Brit og Mina beskriver uheld eller skaebne som arsag,
hvilket umiddelbart kunne have en oplagt ssmmenhang med den fatalistiske accept. Hvis det
er skaebne eller uheld, der har gjort, at man skulle vere syg, er der pd en made allerede taget
hul pé det fatalistiske tag pd sygdommen. For hvis sygdommens arsag er ude af deres hander,
er accepten maske ogsa mere en erkendelse af netop dette. Det efterlader ikke meget plads til
at keempe.

Hvis man pé den anden side overvejer, om der er en biologisk eller arvelig
komponent i forklaringen pa ens sygdom, som Inge overvejer, legger det méske fint op til
den medicinske tilgang til sygdom, jevnfer apparat-fejl-modellen (Taylor, 2018, s. 5-6), som
en mekanisk fejl der ofte kan repareres. Denne tilgang leegger ikke op til en passiv accept,
hvor man ikke kan gere noget, men laegger i1 hgjere grad op til kamp eller til at forsege at

problemlose.
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Ud fra et erfaringsmaessigt perspektiv har kampen for diagnosticeringen (afsnit 7.1)
vist, at de fleste patienter i nervarende undersogelse har haft en lang og snerklet vej til deres
diagnose. S& méaske har denne erfaring med at skulle keempe, presse pé og kontinuerligt
forsege at overbevise sundhedspersonale, arbejdsplads og jobcenter, sat sine spor, sa
patienterne sa at sige allerede er i "kamp-uniformen”. Altsa kan vejen til diagnosen, som har
elementer af at skulle keempe mod et system, méske fort til, at patienterne fortsat keemper, og

at det 1 forhold til accept er en kamp for at finde en udve;j i deres sygdom.

8.2.2 Er der psykologisk set en mere hensigtsmcessig accept?

Selvom det er i varierende grad, at patienternes opfattelse af accept virker til at vaere
udtryk for bevidste valg, kan det méske alligevel vere relevant at forholde sig til, hvorvidt
den ene opfattelse af accept er mere eller mindre psykologisk hensigtsmessig end den anden.

I den medicinske sygdomsopfattelse er der en tilgang til at gere alt, hvad der kan
gares, for det bedst mulige resultat, hvorfor compliance er stort tema for al
sundhedspersonale. Og man kunne forestille sig i forlengelse heraf, at der kunne vere en
bekymring omkring, at den fatalistiske accept kunne forveksles med at “opgive”. At opgive
kunne betyde, at patienter ikke fulgte deres behandling eller l&gernes anbefalinger og derfor
ikke gjorde, hvad der skulle til, for at f4 det bedste medicinske resultat. Jevnfor
behandlingsguides’ anbefalinger kan kognitiv trening, genoptraning, kost, motion og
medicinindtag mv. vaere afgerende for patienternes bedring (Lima et al., 2019). Derfor kunne
en “kempende” patient vaere vasentlig mere motiveret til at folge leegernes anvisninger og
sikre sin egen bedring. For patienterne i nervarende undersggelse forteller Inge, at hun laver
kognitiv trening og fysisk trening. Mina og Brit forseger begge at tabe den ekstra vagt, de
har taget pa 1 forbindelse med sygdommen, selvom det bade er udfordrende og psykisk

belastende. Dette tyder pa en hej grad af compliance, og at der bliver “kampet” for bedring i
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trad med anbefalingerne. Mina beskriver, at hun oplever, at hun og sundhedspersonalet
treekker 1 samme tovende nu, sa méske er denne fzlles kamp favorabel, sé leenge der bliver
kaempet pa samme hold. Den aktivistiske kamp kan dog ogsa vare belastende for patienten,
ndr der i hgjere grad bliver keempet alene, som Mina og Ben beskriver det forud for deres

diagnosticering, eller som Jack og Inge beskriver det i forhold til jobcenter og arbejdsplads.

Hvis vi vender tilbage til behandlingen af sygdommen, vil der dog vere dele af
sygdommen som ikke kan genoptranes, opereres eller rettes, som eksempelvis Jacks
synsfeltsudfald og Inges forsterrede tunge. Hvad ger man mon som patient, hvis man er vant
til at keempe og problemlose, men der er ting, som ikke kan loses? Eller hvis
hormonniveauerne ikke kan stabiliseres, og hvis leegerne ikke ter operere mere, s man som
patient derfor skal leve med bevidstheden om, at man stille og roligt vil blive sygere, som
Brit bliver nedt til? Her kan man argumentere for, at den aktivistiske kamp er mindre

psykologisk hensigtsmassig eller at den ligefrem er direkte skadelig.

Ifolge van Deurzen-Smith vil verden og livet blive ved med at udfordre, og hvis man
kommer til rette med det, sa er det enklere at eksistere og mede udfordringerne, som de
kommer (van Deurzen-Smith, 1995, s. 235). I forleengelse heraf er den fatalistiske opfattelse
af accept og sygdommens plads i tilvarelsen oplagt. Man kunne forestille sig, at det ville
vare lettere at komme overens med udfordringerne, hvis de ikke kommer uventet eller
overraskende, som det beskrives i 7.2.1, og at man har et ansvar for at lases dem. En
vagtogning, som Brit og Minas, eller en temperamentsendring, som Inge og Bens, kan
méske vere mindre psykisk belastende at skulle leve med, safremt man kan leegge noget af
ansvaret pa sygdommen og komme overens med, at man ikke nedvendigvis barer ansvaret

for at skulle ’lase” vegten eller temperamentet. I kroniske sygdomme vil der altid vere dele
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af sygdommen, som ikke kan lgses, som det er beskrevet i forhold til forsterret tunge eller
synsfeltsudfald ovenfor. Her kan det maske netop vaere mere hensigtsmassigt ikke at bruge
meningsloes energi og tid pa at bekaempe sygdom eller udfordringer, men i stedet fatalistisk
erkende sygdommens tilstedeverelse. Dette ville frigere tid og energi, som i stedet kan

bruges pd hvad end, der er meningsfuldt for patienten.

Det er maske tendensen til at keempe, problemlese eller finde udveje, som beskrives i
forhold til den aktivistiske accept, og som ogsé ses i andre aspekter af livet med sygdom —
som ndr Jack keemper mod jobcenter, Inge mod arbejdsplads og Mina og Brit mod at blive
opfattet som syge. Altsd ndr kampen imod en sygdom, der ikke kan “’lgses”, viser sig eller
projiceres over til en kamp mod systemet eller mod sygdomsidentifikation.

I en narrativ undersogelse af livet med en hypofysesygdom, har man fundet to
narrativer omkring sygdomsopfattelse; et restitutionsnarrativ og et kaosnarrativ (Simpson et
al., 2014). I restitutionsnarrativet var det vaesentlige fokus pa behandling og bedring, mens
kaosnarrativets fokus var pd kontroltabet i ikke at kunne opna bedring. Sammenholdt med de
to acceptforstéelser har restitutionsnarrativet en linear kronologi, som trakker i retningen af
at fa det bedre, som der gores i den aktivistiske acceptforstaelse. Kaosnarrativet rummer et
kontroltab, pa samme made som den fatalistiske acceptforstaelse, hvor erkendelsen ligger i, at
der er udfordringer, som er ude af vores haender. Den narrative underseggelse bygger pa andre
videnskabsteoretiske principper, og den metodiske procedure divergerer, men der er alligevel

felles trek 1 fundene.

8.2.3 Accept i klinisk praksis
Hvis vi forlader argumentet om de to acceptforstdelser og vender tilbage til, at

sygdomsaccept har vist sig at have en positiv effekt pa livskvalitet, sa er der udviklet og
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valideret forskellige spergeskemaer til at undersege den specifikke sygdomsaccept.
Eksempelvis Acceptance Illness Scale (AIS) (Jawiaczyk-Przybylowska et al., 2020). Et
skematisk vaerktej som AIS kunne méske bruges klinisk til at screene efter sarligt udsatte
patienter, ved at screene for sygdomsaccept. Yderligere underseggelser ville dog vare
nedvendige, da implikationen lyder pé, at sygdomsaccept har en ssmmenheng med hojere
livskvalitet, men derfor ikke nedvendigvis indikerer, at lav sygdomsaccept betyder lav
livskvalitet.

I de f4 studier af effekten af psykologiske interventioner for hypofysepatienter, som
er beskrevet i introduktionen, har interventionerne positive effekter pa livskvaliteten for
patienterne, hvor det blandt andet har handlet om at fremme sygdomsaccepten (Kunzler et al.,
2019; Haliloglu et al., 2020). Det kunne vare relevant og interessant med en grundig
undersogelse af, om den type accept, som fremmes i de psykologiske interventioner og som
males pd AIS, stemmer overens med en aktivistisk eller fatalistisk accept. Og ligeledes om
der er sammenhang mellem de to acceptopfattelser og eksempelvis patienternes livskvalitet
for at undersoge den psykologiske hensigtsmessighed af de to acceptopfattelser. Hvis én er at
foretraekke, ville dette kunne bruges terapeutisk i de psykologiske interventioner, ligesom det
kunne forsgges implementeret sprogligt i den laegelige praksis for at understette patienternes
meningsfortelling i den mest hensigtsmaessige retning.

Den videnskabsteoretiske og metodemaessige begraensning i dette speciale leegger
ikke op til sterre semantiske diskussioner. Derfor har fokus veret pa patienternes oplevelse af
accept, hvorfor den specifikke ordbetydning har vaeret nedprioriteret for at fokusere pa, hvad
der bliver ment. 1 videre undersogelser kunne det vaere relevant at dykke mere ned 1
definitionen af accept med et diskursanalytisk blik for historisk og kontekstathaengigt at

undersoge betydningen af accept.
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8.3 Kroppen og selvet

For alle patienterne i undersegelsen virker det til, at der er sket en kropslig forandring
som folge af deres sygdom eller behandling, og at det har veret noget af det mest psykisk
udfordrende ved deres sygdom. Brit beskriver eksempelvis, at den kropslige forandring har
veaeret det hun har haft sverest ved at identificere sig med.

Gennemsnitligt har hypofysepatienter en hojere forekomst af forstyrret
kropsopfattelse og lavt selvvaerd sammenlignet med andre kronisk syge (Kunzler et al.,
2018), ligesom der er fundet en hej praevalens af udseende-relaterede bekymringer, nar man
sperger patienterne (Morris & Jackson, 2007).

Béde synlige og usynlige kropslige forandringer virker til at veere et afgerende tema
for patienterne i naervaerende undersogelse. Kropslige forandringer rummer alt fra
vaegtogning, synkebesver, svedeture, synsfeltsudfald og traethed til lavere alkoholtolerance,

hértab og temperament-skifte.

8.3.1 Det dualistiske selv eller det integrerede selv

Nér patienterne beskriver deres oplevelser med kropslige forandringer som folge af
deres hypofysesygdomme, optraeder to forskellige kropsopfattelser. Den ene laeegger sig op ad
Descartes’ biomedicinske eller dualistiske forstdelse af kroppen som instrument, hvor
sygdom repraesenterer en fejl, som kan repareres (la Cour, 2011, s. 658). Den anden
kropsopfattelse, der fremgar af deltagernes beskrivelser, er svarende til Merleau-Pontys
holistiske og fenomenologiske, hvor kroppen er en del af selvet. Et selv der udgeres af bade
tanker, bevidsthed, mening og krop (Rasmussen, 1996, s. 22-27).

Eksempler pa beskrivelser af kroppen, som har et islaet af den dualistiske
kropsopfattelse, kunne vere Ben, der under afsnittet om tab oplever at have mistet noget af

den funktion, kroppen havde. Han kan ikke drikke vin, som han plejer, han kan ikke holde til &
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lange aftener med alkohol, og hans lunte er kortere. I de udfordringer, han beskriver, er han
den samme som for sygdommen, men hans “instrument”, i form af kroppen, har mistet
funktion; han oplever maskinelle fejl.

Mina, Brit og Inge har ligeledes oplevet kropslige forandringer i form af vaegtogning,
forsterret tunge, svedeture mv. Deres beskrivelser bliver dog fulgt af overvejelser om at den
forandrede krop har ligheder med et forandret selv. Inge forteller eksempelvis, at selvom
man ikke kan se forandringen med det blotte gje, oplever hun ikke, at det var den samme
Inge, som tog afsted til operationen, som kom hjem efter. Kroppen er forandret, og derfor er
selvet ogsa forandret, fordi kroppen er en integreret del af selvet. Den syge krop er altsa ikke
kun en syg krop men et sygt og forandret selv. Sidstnavnte kropsopfattelse er i trdd med van
Deurzens definition af kroppen som et udtryk for selve menneskets eksistentielle veeren (van
Deurzen & Adams, 2012 s. 44-45). Derfor bliver de kropslige forandringer ved sygdom, i den
holistiske kropsforstielse, en manifestation af noget storre og mere indgribende i livet end en
maskinfejl; nemlig noget der kan udfolde sig eksistentielt i selvet eller det vaerende.

De to opfattelser af kroppen, som er beskrevet ovenfor, er begge reprasenteret i
hypofysepatienternes beskrivelser af deres kropslige forandringer og konsekvenserne heraf. I
medet med en kronisk sygdom bliver sygdommens kropslige begraensning muligvis et mere
indgribende tab, hvis man som patient har en holistisk kropsopfattelse, fordi det ikke kan

adskilles fra selvet, som en maskinfejl alene.

8.3.2 Uskyldstabet i den sdarbare krop

Flere, heriblandt Inge, beskriver, at opdagelsen af kroppens skrabelighed var
overraskende, ligesom eksempelvis Ben forteller om, at medet med sygdom ogsa var en
afsked med egen usarlighed. I deres beskrivelser har denne overraskelse nasten karakter af et

uskyldstab eller et decideret tillidsbrud. En krop, som har fungeret upéaklageligt, kan pludselig
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gd 1 stykker. Dette tillidsbrud med den usarlige krop er méske ogsé det der bringer fokus pa
egen dedelighed i centrum under sygdom. Yalom argumenterer som tidligere navnt, at deden
og dadsangsten altid er tilstedeveerende, men den virker til at treede 1 forgrunden 1 medet med
kronisk sygdom (Yalom, 2008). Det virker da ogsa som en oplagt forlengelse af at
tillidsbruddet og overraskelsen over, at kroppen kan gé i stykker, avler tanker og bekymringer
for, om lignende kan og vil ske igen. Denne tanke navner Ben eksplicit og spekulerer pa, om
sygdommen bliver hans endeligt en dag.

Tabet avler frygten for flere tab, og igen bliver det relevant at se pd de to
kropsopfattelser. For hvis frygten for Ben med en dualistisk kropsopfattelse avler frygten for
flere ”maskinfejl”, vil frygten for patienter med en holistisk kropsopfattelse méske ligeledes
affede frygt for tab. Her er det ikke kun frygten for tab af funktion eller kropslig frihed, men

frygten for tabet af sig selv.

8.3.3 Kropsforstaelsens videnskabsteoretiske betydning

Hvorvidt kroppen er adskilt eller integreret i selvet, kan fremstd som en
videnskabsteoretisk, semantisk eller filosofisk diskussion (Gallagher, 2011; la Cour, 2011),
hvilket muligvis ogsé er korrekt, men disse forskellige ontologiske antagelser har betydning
for hvorledes og hvor indgribende de kropslige forandringer bliver i patientens livsverden. I
dette feanomenologisk-hermeneutiske speciale er det ikke nedvendigt at tilslutte sig den
historisk fenomenologiske kropsopfattelse, men det er i stedet relevant at forholde sig
feenomenologisk til patienternes oplevelse af kroppens betydning i deres livsverden. Den
holistiske eller fanomenologiske kropsopfattelse er centreret omkring selvet og tager sit
udgangspunkt i dette (Keppe, 2011, s. 480-93). Dette kan illustreres af H. C. Andersens vers

“derfra min verden gar” (fra digtet I Danmark er jeg fodt”, 1850). Hvis kroppen er en del af
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selvet, vil alt udenfor vaere noget andet, hvorimod hvis kroppen ikke er en del af selvet, vil

kroppen vere en del af dette udenfor eller det andet.

Figur 13: Visualisering af kroppens placering som en del af selvet eller en del af et

udenfor.

Nér man observerer patienternes beskrivelser, virker det til, at der kan spores
udtalelser, markerer en afstand mellem kroppen og selvet men ogsé udtalelser, der markerer
kroppen som integreret i selvet. Hvorfor psykiske udfordringer i forhold til den syge krop kan
have karakter af en medicinsk “maskinfejl”, men de kan ogsé kan vere et tegn pa et selv i
tilpasning til sygdom. En tilpasning som kan vare mere eller mindre udfordrende, og som
kan udfolde sig i forhold til bade relationer, roller, veerdier og aktiviteter, som det er

gennemgaet i diskussionens forste tema.

8.4 Alene eller sammen i sygdom

8.4.1 Eksistentiel ensomhed i sygdom

Yalom argumenterer, at vi som mennesker grundlaeggende er alene (Yalom, 1998, s.
373). Flere patienter naevner denne ensomhed i forbindelse med deres sygdom. Mina grunder
eksempelvis over, om hun mon er den eneste i Danmark i den sygdomsmaessige situation,
som hun er i. Det er hun umiddelbart ikke, men hypofysesygdomme er sjeldne (Dal et al.,
2016; Lindholm et al., 2001) og har et almindeligt symptombillede med mange

forskelligartede og usynlige symptomer. Derfor er udredningen og diagnosticeringen typisk
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en lang og besvarlig proces (Boguszewski, 2020). For flere patienter i nervarende
undersogelse, er hypofyseadenomet fundet gennem underseggelser for andre lidelser eller efter
langvarige udredningsforleb. For Mina og Ben har denne proces desuden medfert en
oplevelse af at blive mistenkeliggjort af deres privatpraktiserende laege og et behov for at
skulle ”bevise” sygdommen, keempe for en diagnose og for ikke at blive set som en
hypokonder. Dette har medfert en hegjere grad af ensomhed i sygdommen, og Mina beskriver,
at forst nu foles det som om at hun og sundhedspersonalet trekker i samme tovende, mens
Ben undgér at benytte sin privatpraktiserende leege, som han oplever som inkompetent i
forhold til hypofysesygdommen.

I den tidligere naevnte narrative analyse af hypofysepatienters oplevelse af deres
sygdomsforlgb (Simpson et al., 2014) er det fundet, at flere patienter fremhever, at en kendis
med lignende sygdom har hjulpet dem til at forlige sig med deres sygdom. Ligesom de
benytter den offentlige sygdomsfortalling fra samme kendis, til at forklare deres sygdom til
udeforstaende. Det virker altsé til, at en sddan rollemodel hjlper patienterne med at finde et
feellesskab omkring dele af deres sygdomsbillede, hvilket de aktivt benytter 1
kommunikationen omkring deres sygdom. Ingen patienter i nervarende undersogelse nevner
nogen rollemodeller eller andre med samme sygdomme, maske fordi der ikke er offentlige,
danske, hypofysesyge rollemodeller, eller fordi patienterne ikke har fundet det relevant.
Uanset hvad kunne en sddan rollemodel vere med til at mindske ensomheden i sygdommen.
Til at understotte pointen har flere andre undersogelser vist, at patienter med andre kroniske
sygdomme oplever det som fordelagtigt at kunne dele bekymringer og oplevelser og fa
feedback fra ligesindede patienter med samme sygdom gennem gruppeterapi eller
gruppesamtaler (Roessler et al., 2012; Kostova et al., 2014; Holmner et al., 2018). Dette

kunne maske bruges klinisk til hypofysepatienter, men da sygdommen er sjelden, kan
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samlingen af grupper af patienter maske vare udfordrende, da der simpelthen ikke er sa stort

et udvalg.

8.4.3 Social stotte i livet som patient

Flere patienter forteller, at de finder stotte i deres parerende i deres sygdomsforlgb.
Béde Brit og Ben forteller, at deres kolleger og arbejdsplads kender til sygdommen og stetter
dem. Mina fortaller, at hendes sociale omgangskreds var et aktiv i forhold til at forsatte
kampen for at blive diagnosticeret, da hun var gennem en langvarig udredning. At patienterne
vaerdsatter deres sociale stotte, er understettet af undersegelser, som viser, at social stette i
hverdagen korrelerer med hejere livskvalitet for patienterne samt en mere positiv
sygdomsopfattelse (Santos et al., 2017).

Alligevel veelger flere patienter at skjule deres sygdom i flere forskellige
sammenhange, med henblik pd at sygdommen skal fylde mindre i andres opfattelse af dem.
Jack fortaller, at han i lang tid ikke benyttede rollator, fordi det var et synligt hjelpemiddel.
Mina bruger paryk, for at skjule sit hdr, som er skadet efter stralebehandling, og Inge
beskriver, at hun har undladt at fortelle om sin sygdom, for ikke at blive opfattet anderledes.
Her vagter patienterne altsa det at kunne skjule deres sygdom hejt, selvom det méske sker pa
bekostning af den sociale stotte. Det virker som et bevidst fravalg af stetten, fordi den maske
kommer med en pris. Brit forteller, at hun ikke vil ses som sin sygdom og skanes pd grund af
det, ligesom Inge fortaeller, at hun ikke ensker at blive ynket. Om det handler om stolthed,
eller hvad der blev fremhavet i 8.1 — at nar forskellen mellem fortid og nutid er stor, sa
kraever det en storre tilpasning — vides ikke, men det sker sandsynligvis pa bekostning af
social stette. At skjule sygdommen kan altsa blive en selvforsterkende faktor i den
ensomhed, som kan vere forbundet med at have en sygdom, og som andre aldrig til fulde kan

forsta.
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8.4.2 Friheden til egen sygdomsforteelling

Nér flere patienter i neervaerende undersogelse vaelger ikke at fortelle om deres
sygdom, er det en frihed, de har, fordi deres sygdom i de fleste tilfelde ikke er direkte synlig
for udefrakommende. Yalom opstiller et grundvilkar om menneskets frihed (Yalom, 2009, s.
152-59), og denne frihed udever patienterne til at veelge deres egen sygdomsfortelling, samt
hvem der skal inddrages i denne. Brit vaelger at skabe sin egen forteelling om, at sygdommen
er noget hun har, ikke noget hun er. Og Inge valger ikke at fortelle nogen ud over sin mand
om sin sygdom. Gigtforeningen, hvis medlemmer lider af en sygdom, der ligesom
hypofysesygdomme rummer usynlige symptomer, skriver til deres patienter, at det usynlige i
deres sygdom kan veare bade en gave og en forbandelse (Gigtforeningen, 2020). Det giver
patienten ansvaret for at beslutte om sygdommen skal kommunikeres eller ej. En frihed
patienterne vagter hojt og benytter sig af, som det fremgar af foregdende afsnit. I Simpson et
al. har man ligeledes fundet, at mange hypofysepatienter opbygger, hvad de selv betegner
som en maske eller facade, som bruges til at skjule sygdommen (2014).

Skyggesiden af den usynlige sygdom kommer, ud over den manglende sociale stotte,
ogsé til syne ved manglende hensyn. Mina beskriver eksempelvis, at hun i arbejdssituationer
har veret nedt til at sige aktivt fra og satte granser, fordi folk ellers ikke ved, at de ikke ma
presse hende i samme grad som med andre. Her tvinger den usynlige sygdom hende til selv at
kommunikere.

Modsat Mina som udever (omend lidt tvunget) sin frihed til at kommunikere sin
sygdom, nar den ikke selv gor det, sa oplever flere patienter udfordringer med a&ndringer i
udseende og synlige symptomer. Brit beskriver sin ggning af veegt og @ndringer i udseende,
som det hun har sverest ved at identificere sig med. Og Inge stir foran spejlet og bekymrer

sig om, om hun ser ligesddan ud i morgen. Maske de synlige @ndringer, som sygdommen kan
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medfoere, er sd svare for patienterne, netop fordi de mister deres frihed til selv at vaelge, om
de vil kommunikere deres sygdom. Kroppen kommunikerer for patienterne og patienterne
mister kontrollen i deres sygdomsfortalling.

Man kan altsd med et forskelligartet sygdomsbillede argumentere, at en
hypofysesygdom kan vere bade synlig og usynlig. Og ligesom Gigtforeningen og
narverende speciale argumenterer, sa kan en usynlig sygdom vare bade en gave og en
forbandelse, og man kan ligeledes argumentere, at en synlig sygdom ogsa kan vaere bade en

gave og en forbandelse.

8.4.4 Sundhedssystemet som stotte

Selvom Mina fortaller, at hun har oplevet at skulle vare sin egen advokat i kampen
for at blive diagnosticeret, og Ben mener at vaere blevet mistaenkeliggjort i sin udredning hos
egen lege, sd fremgar der generelt stor opbakning til og tryghed omkring sundhedspersonalet
i nerverende undersogelse. Dette stir 1 kontrast til flere udenlandske studier, hvor
patienttilfredsheden i forhold til sundhedspersonalet er lav (Simpson et al., 2014; Morris &
Jackson, 2007; Gurel et al., 2014). I undersegelserne bliver der sarligt efterspurgt
engagement i de psykiske, sociale og eksistentielle problemstillinger, som er forbundet med
at veere patient med en hypofysesygdom.

I nervaerende speciale skelnes der kraftigt mellem den medicinske diagnosticering og
behandling overfor en eksistentiel udvikling og oplevelse af livet med sygdom. Dette sker ud
fra patienternes beskrivelser af deres oplevelser af behandling og deres emotionelle eller
eksistentielle reaktioner herpd. Det moderne sundhedsvasen og den moderne
sundhedsforskning fjerner sig i hgjere grad end nogensinde fra apparat-fejl-modellen og
narmer sig en holistisk bio-psyko-social sundhedsopfattelse, som Engel introducerede i 1977

(la Cour, 2011, s. 661), selvom udviklingen pé ingen méade er komplet. Det virker dog til, at
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patienterne i hej grad fortsat adskiller somatisk tilstand og medicinsk behandling fra den
resterende sygdomstilstand. I forhold til genoptrening, kognitiv treening, behandlingsplan
osv. refererer de til deres sundhedspersonalers vejledning og rdd, men navner aldrig
sundhedspersonalet relateret til eksistentielle spergsmal. Inge refererer til den psykolog hun
gér 1 terapi hos gennem Hypofyseklinikken, da snakken falder pa verdier, men ellers virker
de eksistentielle spergsmél om tab, selvet, identitet og roller og verdier til at vaere adskilt.
Maske den dualistiske adskillelse af krop og selv diskuteret i tidligere afsnit (8.3) skinner
igennem patienternes tilgang til behandlingssystemet, hvor de ikke forventer en integreret
holistisk behandling af problemstillinger relateret til sygdom. Alternativt kan det vere, at
patienterne i nervarende undersggelse ikke har behov for andres engagement i deres
psykiske, sociale og eksistentielle udfordringer forbundet med sygdommen, eller ikke
oplever, at det behov er rettet mod sundhedssystemet. Men hvis man antager, at de kunne
have behov for at vende de tab, som i naervarende speciale virker betydningsfulde, giver det
mening, at de ikke bringer dem op overfor sundhedspersonalet, safremt de ikke opfatter dem
som relevante for deres medicinske behandling. De forventer altsé derfor ikke at skulle indgé
1 psykiske, sociale eller eksistentielle samtaler i sundhedsvasenet.

I et review af undersggelser af kommunikationen mellem sundhedspersonale og
smertepatienter omhandlende eksistentielle temaer er det fundet, at sundhedspersonalet
prioriterer somatiske udfordringer, og at samtaler omkring eksistentielle temaer derfor skal
ske pa patientens initiativ (Andersen et al., 2019). Hvis patienterne i nervaerende
undersogelse ikke forventer samtaler omkring eksistentielle udfordringer og derfor ikke
initierer dem, kunne det altsa tyde pd, at samtalerne i sé fald ikke sker. En anden konklusion
kan ogsé vaere at disse samtaler bliver atholdt efter behov, og at patienterne i nervarende

undersogelse derfor ikke eftersperger dem.
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Biermasz et al. (2019) har udviklet et hypofysesygdomsspecifikt spergeskema til at
evaluere hvor stor en byrde, patienternes oplever at deres sygdom er indenfor bade
medicinske, psykiske, sociale og eksistentielle temaer. Dette kunne bruges til at undersoge
patienternes oplevede sygdomsbyrde, ligesom det kunne adressere, at sygdommen har en bio-
psyko-social-eksistentiel indvirkning pa patienternes liv. Det ses desuden i Gurel et al.
(2014), at hypofysepatienter er mere tilbgjelige til at dele ikke-somatiske bekymringer og
udfordringer, nér de grupperes med andre patienter, hvorfor dette ogsa kunne vere en méade
at adressere problemstillingerne gennem sundhedssystemet.

8.5 Metodekritik

I folgende afsnit vil jeg diskutere og kritisere de metodemaessige valgs indflydelse pa
underspgelsen med henblik pé at optimere den forskningsmeessige kvalitet. Kritikken vil
omhandle rekrutteringsmetode, udformning af spergsmal, kvalitet af inddragede studier samt

bias i forhold til behandling af empiri.

8.5.1 Rekrutteringsmetode

Der blev tidligt foretaget et aktivt metodemaessigt valg om at rekruttere med hjalp fra
Hypofyseklinikken, for at undga det mulige bias der kunne vere ved, at patienterne selv
meldte sig til undersggelsen og derfor kunne have en sterkt defineret holdning til temaerne
forud for interviewet. Gennem deltagernes udtalelser har jeg observeret, at denne
rekrutteringsmetode maske ogsé har sine svagheder. I metodeafsnittet reflekterer jeg over en
af deltagernes staerke implikation af mit tilhersforhold til Hypofyseklinikken og kendskab til
personalet der, ligesom flere andre deltagere gennem interviewet antager, at jeg kender deres
leegers navne. Sammen med den store tilfredshed og tillid patienter udtrykker i forhold til
Hypofyseklinikken (som det fremgar af afsnit 7.1.3), kan der vare tvivl, om denne ubevidste

loyalitet til Hypofyseklinikken har farvet patienternes udtalelser. Enten fordi de er rekrutteret



LIVET MED EN HYPOFYSESYGDOM 102

gennem Hypofyseklinikken og derfor mé have en vis loyalitet for at sige ja, eller fordi de har
antagelser omkring mit tilhersforhold til Hypofyseklinikken.

I kvalitativ forskning er det ikke nedvendigt med en randomiseret gruppe, da mélet
ikke er generalisering, men maske har disse ubevidste antagelser omkring tilhersforhold eller
egen loyalitet betydet, at den rekrutterede patientgruppe i nerverende undersggelse har en
storre loyalitet til Hypofyseklinikken, end hvad der er generelt. Det kunne maske have vaeret
undgaet ved at velge den metode, som jeg bevidst fravalgte; nemlig rekruttering gennem
sociale medier eller patientforeningen, men kunne maske ogsa blot vaere mindsket, hvis man
havde bedt personalet p4 Hypofyseklinikken om at veere opmarksom pé dette. Om ikke andet
kunne et spergsmal omkring baggrunden for hvorfor deltagerne havde sagt ja til at deltage

vare en mide at afdekke, om problemstillingen overhovedet er relevant at bekymre sig om.

8.5.2 Sveerhedsgraden af interviewets sporgsmal

Flere deltagere udtrykte gennem interviewet, at de havde udfordringer med at besvare
spergsmalene selv efter at jeg som interviewer benyttede uddybende sporgsmaél. Inge og Jack
sagde eksempelvis: ”Det. Jeg ved ikke hvad jeg skal svare.” (I: 1, L: 193) og "Mhm (pause)
(pause) Jamen, altsd, jeg ved ikke, hvordan jeg skal forklare det ncermere. Indimellem er jeg
darlig til at fatte, hvad folk ved.” (I: 5, L: 200-01). I de fleste tilfzelde var det nok at validere
at spergsmélene var svaere og give deltagerne mulighed for at tenke sig om, men i flere
tilfeelde var det nedvendigt at ga videre uden at fa svar. Seerligt i sidste interview med Jack,
som ogsa var det korteste, blev mange spergsmal fra interviewguiden ikke besvaret. Det var
serligt spergsmél omkring accept og mening, som deltagerne fandt svare, og dette kunne
vare fordi, at spergsmal af mere abstrakt karakter ofte leegger op til nye refleksioner, og at
deltagerne derfor ikke har tankt i disse baner for. Men det kan ogsé vere, at formuleringen af

spergsmalene efterlader noget at onske, og at de abstrakte spergsmal kunne formuleres mere
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konkret. Den tredje mulighed henger sammen med den forskning, som blev fundet ved den
strukturerede sogning efterfalgende. Den viser, at patienter med hypofysesygdomme ofte
oplever kognitive udfordringer som folge af sygdom og operation. Og man kan derfor gisne
om patienternes kognitive funktionsniveau har spillet ind. Serligt i interview fem med Jack
havde jeg som interviewer en fornemmelse af, at spergsmalene ikke blev forstiet, og at Jack
ligeledes forstod, at han ikke forstod spergsmalene. Dette er etisk ikke sarlig givtigt, da det
potentielt kan efterlade interviewpersonen med en folelse af utilstreekkelighed. Det blev
forsegt imedekommet gennem normalisering i lobet af interviewet og debriefing efter
interviewets afslutning. Yderligere konkretiserede uddybende spergsmal til denne specifikke
situation, kunne maske foregribe situationen og give mulighed for at tilpasse interviewet
yderligere.

Hvis det i stedet handler om, at de eksistentielle temaer er svarere tilgengelige for
patienterne, kunne det méske give mening 1 hgjere grad at bygge interviewet op efter
PLISSIT-modellen (Bennett, 2019). Modellen er udviklet til at adressere seksuelle emner og
er bygget op efter at man beder om tilladelse til at tale om sérbare emner i samtaler om
sundhed, ligesom den graduerer fra almene informationer til eksistentielle emner. Denne
graduering er nervaerende speciales interviewguide bygget op efter for at sikre tryghed, men
méske denne graduering kunne ske yderligere indenfor de abstrakte temaer som accept og

mening.

8.5.3 Bias i arbejdet med den indsamlede empiri

Som det fremgér af det videnskabsteoretiske afsnit 3.1.1 omhandlende specialets
kliniske betydning, har det siden rekrutteringen veret aftalen, at jeg skulle fremlaegge mine
resultater for sundhedspersonalet, der er koblet til Hypofyseklinikken p&d Endokrinologisk

Afdeling, ligesom jeg har lovet at dele resultater med patientforeningen Hypofysenetverket.
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Det har derfor veret relevant at forholde sig til undervejs, om dette mal med specialet, som
ligger ud over opgavens kvalitet, har vaeret ubevidst styrende for analysen pa bekostning af
patienternes oplevelse. Jeg har kontinuerligt skrevet logbog og begrundet de valg, som er
foretaget i hele processen bade i1 forhold til metode og analyse, samt konfereret med disse
logbogsnotater. Dette er sket for at kunne efterprove, at valg ikke er foretaget for at tilgodese
preesentationen af klare resultater for mine samarbejdspartnere, men i stedet er sket for at
besvare problemformuleringen efter bedste evne og at yde retferdighed overfor mine

interviewdeltageres beskrivelser.

8.5.4 Giver det mening af behandle hypofysepatienter som en samlet gruppe?

Efter rammesetningen i specialets begyndelse er alle hypofysesygdomme og deraf
patienternes sygdomme som udgangspunkt behandlet som en samlet gruppe. Selvom alle
hypofysesygdomme (nasten) er fundet til at have samme arsag — et adenom pa hypofysen —
sa er det nogle ret forskellige lidelser, der fremgar, og med et meget varierende lidelsespres
athangigt af bade diagnose, behandling og hvor fremskreden lidelsen var ved behandlingens
pabegyndelse.

Nér man ser pa studierne fundet i den strukturerede segning, er det mere reglen end
undtagelsen at hver sygdom underseges separat, men der findes dog eksempler pa, at man ser
pa dem samlet (Biermasz et al., 2019; Simpson et al., 2014; Lobatto et al., 2018; Pertichetti et
al, 2020). Dette sker serligt indenfor de kvalitative studier pa det psykosociale problemfelt,
hvorfor det blev vurderet, at det ligeledes kunne ske 1 nervaerende underseggelse.

Hvis man ser n&ermere pa tvaers af hypofysediagnoserne, kan styrken af forskellige
resultater fra forskellige studier vere ret forskellige, men peger i den samme retning.
Eksempelvis er den estimerede praevalens af depression forskellig mellem akromegali og

Cushings (24,2 % og 54-68 %, Sievers et al., 2009; Piasecka et al., 2020), men de er begge
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forhejet 1 forhold til baggrundsbefolkningen. Der er altsé en relativt stor forskel i praevalens
her, og lignende viser sig pa andre omréader, men jeg har ikke fundet deciderede
modsatrettede reaktionsmenstre (hvilket eksempelvis kunne vere lavere livskvalitet
sammenlignet med andre kronikere ved akromegali og hejere livskvalitet ved ikke-
hormonproducerende adenomer). Dette er ikke fundet, og derfor kan det retferdigt
argumenteres, at styrken af oplevelsen maske ikke kan sammenlignes ¢én til én, men at
tendenserne peger i samme retning. I nervarende undersogelse har der, uden at vaere
undersogt specifikt, heller ikke veret nogle tegn pa, at deltagernes oplevelser med at leve
med en hypofysesygdom, skulle have veret athaengig af deres specifikke hypofysediagnose.

Maske det i1 hojere grad har vaeret afthengigt af alvorsgraden af deres symptombillede.

8.5.5 At veere eller ikke at veere; patient

Gennem hele specialet er deltagerne i nerverende undersggelse omtalt og grupperet
under “’patient” eller "hypofysepatient”. Dette valg er foretaget pa trods af den stigmatisering,
som nogle oplever er forbundet med denne titel. Anfort af den amerikanske sygeplejerske
Joyce Travelbee, blev diskussionen af patient som titel eller rolle allerede startet i 1970’erne
(Allande Cusso et al., 2021). Hun tog udgangspunkt i eksistentialister som Seren Kierkegaard
og Viktor Frankl, da hun argumenterede, at titlen kan virke objektiviserende, fordi mennesket
reduceres til at have en sygdom. Denne debat er fortsat aktuel, og flere sundhedsinstitutioner
begynder at benytte alternativer som eksempelvis borger. Derudover forteller patienter i
narvaerende undersogelse, at de eksempelvis ikke identificerer sig som syge. Nar det sd
alligevel er valgt, at ”patient” benyttes gennem specialet, er det sket, fordi deltagerne er
rekrutteret gennem et sygehus, hvor patienter fortsat kaldes patienter, fordi de indgér i enten
behandling eller udredning. Desuden er de rekrutteret i kraft af deres sygdom til at tale om

deres sygdom, og har derfor indgéet ud fra premissen om at have en sygdom.
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9. Konklusion (

Det blev i specialets begyndelse konkluderet, at forandringer pavirker mennesker, og
dette er blevet understottet. Nervarende speciale har forsegt at neerme sig en forstielse af,
hvordan livet med en hypofysesygdom opleves med sarligt fokus p&d mening og accept. Med
udgangspunkt i hypofysepatienters beskrivelser og med IPA som analysemetode blev der
arbejdet med oplevelsen af et liv med sygdom ud fra felgende temaer: Kampen for
diagnosen, tab forbundet med sygdom, forholdet til den syge krop og at finde mening i

sygdommens tilstedeverelse.

At fa en hypofysesygdom er en stor &ndring og kraver ligeledes stor tilpasning af
den patient, som har fiet sygdommen. Eksisterende forskning viser, at hypofysesygdomme
pavirker patienterne bade somatisk, psykisk og socialt, og patienterne i naerverende speciale
underbygger dette.

Hypofysesygdomme er sjeldne og svaere at diagnosticere (Boguszewski, 2020), og
for patienterne i naervaerende undersegelse, har det i nogle tilfaelde fort til en oplevelse af en
bade langvarig og svar diagnosticering, som kan betegnes som en “kamp for
diagnosticering”. Diagnosticeringen kan for nogle forsterke den eksistentielle ensomhed ved
at leve med en sygdom, men den kan ogsé fore til lettelse for andre. Den mistro fra
’systemet’” som nogle patienter oplever gennem udredningen, kan projiceres tilbage til en
manglende tillid til ”systemet”. Den eksistentielle ensomhed, som jevnfer Yalom altid er til
stede, forstaerkes af ovenstaende, og udbygges for nogle ved at skjule sygdommen i deres
relationer til andre. Patienterne vaegter dog friheden til at skabe deres egen sygdomsfortelling
eller til at opretholde andres opfattelse af dem som ’den samme som for”.

At der skulle veere et for og efter sygdom opleves af alle undersggelsens patienter.

Underbygget af Emmy van Deurzen-Smiths teori om den biografiske tidslinje (van Deurzen-
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Smith, 1995), opleves sygdommen for patienterne som en marker af den tidslige kontekst. I
nutiden bindes fortidens erfaringer og dromme sammen med fremtidens muligheder og
udfordringer, og patienternes oplevelse af sygdom farves derfor af denne tidslige kontekst.
Forskellen pé livet for og efter sygdommen er preget af tab. Og den mest udbredte
oplevelse af sygdommens indtraden i livet er en beskrivelse af tab. Dette drejer sig ikke alene
om de somatiske begrensninger, som sygdommen medforer, men ogsé identitet, roller 1
forhold til andre, vaerdibaseret aktivitet samt eksistentielle tab af mening og selv. Og det kan
argumenteres, at livskvaliteten er afh@ngig — ikke af den nuvarende tilstand — af de tab 1

forhold til fortiden som patienterne méler op imod.

Det er diskuteret, at patienternes oplevelser folger en eksistentiel udviklingsproces,
som starter ved chokket over sygdommen, over bearbejdning af tab og tilpasning til accept af
sygdommen. Her er den choktilstand, som felger diagnosticeringen, underbygget af lignende
oplevelser fundet i andre undersegelser af hypofysepatienter (Simpson et al., 2014) og
undersggelser af andre kroniske syge (Kostova et al., 2014). Faserne i processen er ikke
lukkede og pé hinanden folgende men derimod overlappende og meget forskelligartede, ud
fra hvordan patienten oplever sygdommen. Eksemplificeret ved at tilpasningen er athengig
af, hvor indgribende de tab, som patienten oplever, er, og i hvad patienten finder
meningsfuldt. Sidste fase, accept, er opdelt i to forskellige acceptopfattelser. Disse er dannet
ud fra patienternes beskrivelser, som enten indeholder en aktivistisk og problemlesende
accept, hvor sygdommen skal ’lgses”, og en fatalistisk, som i hgjere grad har karakter af en
erkendelse af, at sygdommen bare ér. Det er argumenteret, at den aktivistiske opfattelse er
motiverende i patienternes compliance, mens den fatalistiske kan vaere mindre
ansvarspalaeggende og energibesparende i ssmmenhange, hvor tilstanden fx er kronisk. Der

virker til at vaere et sammenfald mellem nogle patienters acceptopfattelse, og den made de
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meningsforklarer deres sygdom. Her ses nemlig ligeledes en skabne- eller
uheldsarsagsforklaring overfor en medicinsk arsagsforklaring, som passer til den hhv.

fatalistiske og aktivistiske acceptforstaelse.

Nogle af de forandringer og tab, som patienterne gav udtryk for, at det var svarest at
identificere sig med, var de kropslige forandringer. Det blev fremhavet, hvordan uskyldstabet
1 at miste tilliden til egen krop ogsa var en konfrontation med egen dedelighed. Deden, som
altid er til stede, jeevnfor Yalom (Yalom, 2008), blev altsé i kraft af sygdom trukket i
forgrunden. Ud fra patienternes beskrivelser blev den syge krop beskrevet som en
“maskinfejl” eller et sygt se/v”. Det blev heraf diskuteret med inddragelse af Descartes
dualistiske kropsopfattelse (la Cour, 2011) og Merleau-Pontys holistiske kropsopfattelse
(Rasmussen, 1996), hvordan kropsopfattelse og bliver afgjort af, hvor stor betydning for
selvopfattelsen og de kropslige forandringer ved sygdom har.

De kropslige forandringer var somme tider hhv. synlige og usynlige, hvilket kan vaere
bade en fordel og ulempe for patienterne. De usynlige forandringer giver patienterne frihed til
selv at kommunikere deres sygdom, men det kraever ogsé, at de selv satter begransninger.
De synlige forandringer er svarere at identificere sig med, fordi de skaber bekymring om at

blive ynket, men pd den anden side kan de vare katalysatorer for at opnd social stette.

Patienternes forhold til deres sundhedsbehandlere har veret inddraget under flere
temaer, fordi det har betydning for patientoplevelsen. Flere giver udtryk for vigende tillid til
egen leege, mens der generelt ses stor tiltro til specialiseret personale. Dette gav anledning til
at diskutere patienternes udfordringer af eksistentiel karakter og hvordan disse kunne have

mere plads i det moderne sundhedsvasen.
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Det er afslutningsvis blevet gennemgéet, hvordan metodevalg kan have pavirket
patienters svar. Ligeledes blev de etiske aspekter af at stille patienterne svaere sporgsmal
diskuteret, ssmmen med en videnskabsteoretisk kritik af at undersegelsens objekter bliver

omtalt som patienter i nervarende speciale.
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Bilag 2: Ferste version af interviewguide

Introduktion:

Tak, fordi du deltager og hermed hjelper mig min uddannelse og generelle forstaelse. (Hvis
video: Jeg har en notesblok ved siden af og mine spergsmal til interviewet, sa hvis jeg kigger vak
fra skaermen er det bare derfor.)

De na&ste informationer fér alle som jeg snakker med, s& méske vil du opleve at vide nogle af
delene i forvejen pga. vores kommunikation forud for interviewet her.

Jeg onsker at undersoge, hvordan det opleves at leve med en hypofysesygdom set fra patienters
perspektiv. Jeg vil sperge dig ind til baggrundsinformationer om dig, om din sygdom, om dine
oplevelser med meningsskabelse og accept ift. livet med sygdom. Jeg vil sperge ind til, hvad der
har udfordret og hvad der har hjulpet. Til sidst har du mulighed for at komme med afsluttende
bemarkninger, hvis du har noget, som du ikke synes, at vi er kommet omkring.

Inden vi gér i gang, fir du nogle oplysninger om, hvordan dine svar behandles efter i dag. Jeg
optager lyden fra vores samtale i dag og transskriberer hele interviewet. Jeg bliver den eneste som
harer lydfilen og sletter den efter opgaveaflevering.

Jeg anonymiserer dig og de andre informanter. Du fér et “daknavn” og det samme gor jeg hvis
du nzvner konkrete steder eller navne.

Jeg sender dig en samtykkeerklaring pr. mail. Den indeholder oplysninger om dine rettigheder
ift. dine svar. Du mé gerne lases den igennem, underskrive den og sende den tilbage til mig.

Det er vigtigt for mig, at du ved, at det star dig helt frit ikke at svare pa et hvilket som helst
sporgsmal. Ligesom det er muligt — selvom du underskriver samtykkeerkleringen — at traekke et
eller flere svar tilbage bagefter.

Jeg haber, at du vil vare sa @rlig som overhovedet muligt, ndr du kan. Men igen, du skal ikke
svare pa noget, du ikke har lyst til at svare pa.

Har du nogen spergsmal?

Hvis du har brug for en pause undervejs, skal du bare sige til.

Jeg teender optageren og sa gar vi i gang

Tema Forskningsspergsmal Interviewsporgsmél
Biografi Kan jeg fa dig til at fortelle lidt Hvor gammel er du?
omkring dig selv?
Hvilket kon identificerer du dig som?
Alder
Kgn Hvad er din beskaeftigelsesstatus?
Beskaftigelsesstatus
Civil status Er du i et parforhold eller bor sammen

Medlem af patientforening med nogen?
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Er du medlem af en patientforening?

Baggrund for Kan du fortelle mig kort om din | Hvordan passes sygdom og
sygdomsstatus somatiske sygdom og forlgbet behandling?
omkring den?
Hvordan var forlgbet omkring
Diagnose udredningen?
Diagnosticeringsforlgb
Tidshorisont Tager du medicin hver dag? Gar til
Alvorlighed behandling pa sygehuset?
Indvirkning pa hverdag
Medicin og bivirkninger Hvad ger du for at passe din
Tilbagefald behandling?
Folgesygdomme

Er der risiko for tilbagefald med din
sygdom?

Har du faet nogen folgesygdomme?

Meningsskabelse Hvad er meningsfuldt eller vigtigt | Har det at blive syg @ndret pa den
for dig i dit liv? méde du finder mening?
Verdier?

Hvordan har sygdom og behandling
indvirkning pa din hverdag nu?

Accept Hvad tenker du, nér jeg siger Hvis du skulle forklare "accept” med
ordet "accept”? et andet ord, hvad kunne det sé& vere?

Hvad vil du sige, at det betyder "at
acceptere sin sygdom”?

Hvordan passer det med, der hvor du
er nu?

Hvad betyder sygdomsaccept for dit
ve og vel?

Hvad legger du selv i det at vaere
syg?

Har du oplevet at blive opfordret til at
acceptere din sygdom og hvordan er
den oplevelse? Kunne vare af familie,
venner, patientforening,
sundhedspersonale eller andre?
Udfordrende og Hvilke tidspunkter har det veret | Hvilke udfordringer ser du ift. at finde
hjelpsomme serligt udfordrende at leve med | mening i livet med sygdom?

faktorer en kronisk sygdom?
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Hvad har dig gjort det ville gore det
svarere at acceptere livet med
sygdom?

Hvilke forudsatninger ville udfordre
dig i processen?

Undgar du tanker om at vere syg?

Hvilke tidspunkter har det varet
mindre udfordrende at leve med
en kronisk sygdom?

Hvad ger du med dine tanker om at
vare syg?

Hvilke forudsatninger ville hjelpe
dig 1 processen?

Hvilke hab og dremme har du for
fremtiden?

tvivl om.

Interviewsituation Hvordan har det vaeret at tale om | Sidder du tilbage med nogle tanker
disse emner i dag? som du gerne vil dele?
Er der noget du ikke har sagt, som du
teenker ville vaere godt for mig at
vide?
Afslutning:

Tak for endnu engang for din medvirkning. Jeg tilsender dig en kopi af samtykkeerkleringen
samt det transskriberede interview, men du behover ikke at lese det.

Du er som sagt til enhver tid velkommen til at tage kontakt, hvis der skulle vare noget du er i
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Bilag 3: Revideret version af interviewguide

Introduktion:

Tak, fordi du deltager og hermed hjelper mig min uddannelse og generelle forstaelse. (Hvis
video: Jeg har en notesblok ved siden af og mine spergsmal til interviewet, sa hvis jeg kigger vak
fra skaermen er det bare derfor.)

De na&ste informationer fér alle som jeg snakker med, s& méske vil du opleve at vide nogle af
delene i forvejen pga. vores kommunikation forud for interviewet her.

Jeg er som sagt psykologistuderende, og har det seneste ar vaeret i praktik hos psykologerne
tilknyttet endokrinologisk afdeling pa OUH.

Jeg onsker at undersoge, hvordan det opleves at leve med en hypofysesygdom set fra patienters
perspektiv, altsa fra jer der er eksperter. Jeg vil sperge dig ind til baggrundsinformationer om dig,
om din sygdom, om dine oplevelser med meningsskabelse og accept ift. livet med sygdom. Jeg
vil sperge ind til, hvad der har udfordret og hvad der har hjulpet. Til sidst har du mulighed for at
komme med afsluttende bemarkninger, hvis du har noget, som du ikke synes, at vi er kommet
omkring. Husk at der er ingen rigtige eller forkerte svar, jeg er bare nysgerrig pa din oplevelse.

Inden vi gér i gang, fir du nogle oplysninger om, hvordan dine svar behandles efter i dag. Jeg
optager lyden fra vores samtale i dag og transskriberer hele interviewet. Jeg bliver den eneste som
herer lydfilen og sletter den efter opgaveaflevering.

Jeg anonymiserer dig og de andre informanter. Du fér et “daknavn” og det samme gor jeg hvis
du nzvner konkrete steder eller navne.

Jeg sender dig en samtykkeerklaring pr. mail. Den indeholder oplysninger om dine rettigheder
ift. dine svar. Du mé gerne lases den igennem, underskrive den og sende den tilbage til mig.

Det er vigtigt for mig, at du ved, at det star dig helt frit ikke at svare pa et hvilket som helst
sporgsmal. Ligesom det er muligt — selvom du underskriver samtykkeerkleringen — at traekke et
eller flere svar tilbage bagefter.

Jeg haber, at du vil vare sa @rlig som overhovedet muligt, ndr du kan. Men igen, du skal ikke
svare pa noget, du ikke har lyst til at svare pa.

Har du nogen spergsmal?

Jeg teender optageren og sa gar vi i gang

Tema Forskningsspergsmal Interviewsporgsmél
Biografi Kan jeg fa dig til at fortelle lidt Hvor gammel er du?
omkring dig selv?
Hvilket kon identificerer du dig som?
Alder
Kgn Hvad er din beskaeftigelsesstatus?
Beskaftigelsesstatus

Civil status
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Medlem af patientforening

Er du i et parforhold eller bor sammen
med nogen?

Er du medlem af en patientforening?

Baggrund for Kan du fortelle mig kort om din | Hverdanpasses-sygdom-og
sygdomsstatus hypofysesygdom og forlebet behandling?
omkring den?
Hvordan var forlgbet omkring
Diagnose udredningen?
Diagnosticeringsforlgb
Tidshorisont Tager du medicin hver dag? Gar til
Alvorlighed behandling pa sygehuset?
Indvirkning pa hverdag
Medicin og bivirkninger Hvad ger du for at passe din
Tilbagefald behandling?
Folgesygdomme
Er der risiko for tilbagefald med din
sygdom?
Har du faet nogen folgesygdomme?
Hvad leegger du selv i det at vere
syg? / Hvad vil det at vaere syg sige
for dig?
Meningsskabelse Det naste sporgsmal jeg stiller, er | Har det at blive syg @ndret pa den
der flere som oplever, som méde du finder mening?
varende udfordrende eller sveert.
Sa brug endelig god tid til at Hvordan har sygdom og behandling
teenke over det. indvirkning pa din hverdag nu?
Hvad er meningsfuldt eller vigtigt
for dig i dit liv?
Veardier?
Accept Hvad tenker du, nar jeg siger Nu har du forholdt dig til at acceptere
ordet "accept”? og-ikkeatgore-det- Hvad betyder

ordet accept, hvis du skal forklare
det? / Hvis du skulle forklare accept”
med andre ord, hvad kunne det sa
vare?

Hvad vil du sige, at det betyder "at
acceptere sin sygdom”?

Hvordan passer det med, der hvor du
er nu?
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Hvad-betydersygdomsaceeptifordit
ve-og-vel?

Hvad lecgger du selv i det at veere
syg?

Har du oplevet at blive opfordret til at
acceptere din sygdom og hvordan er
den oplevelse? (kunne vare af
familie, venner, patientforening,
sundhedspersonale eller andre)

Udfordrende og Vi har maske snakket om nogle Hvilke udfordringer ser du ift. at finde
hjelpsomme af-disse-emner fgr, men-du-svarer | mening/acceptere i livet med
faktorer bare sa godt du kan. sygdom?
Hvilke tidspunkter har det varet
serligt udfordrende at leve med | Hvad-har-diggjort-det-ville gore-det
en kronisk sygdom? svaerere-at-aceeptere tivetmed
syedom?
Hvilke forudsatninger ville udfordre
dig i processen?
Undgar du tanker om at vere syg?
Glemmer du det, i nogen situationer?
Hvilke tidspunkter har det vaeret | Hvad gor du med dine tanker om at
mindre udfordrende eller slet ikke | veere syg?
udfordrende at leve med en
kronisk sygdom? Hvilke forudse@tninger ville hjelpe
dig i processen?
Er der noget der har overrasket dig?
Hvilke hab og dremme har du for
fremtiden?
Interviewsituation Hvordan har du oplevet det at Sidder du tilbage med nogle tanker
skulle tale om disse emner i dag? | som du gerne vil dele?
Er der noget du ikke har sagt, som du
tenker ville vaere godt for mig at
vide?
Afslutning:

Tak for endnu engang for din medvirkning. Jeg tilsender dig en kopi af samtykkeerkleringen
samt det transskriberede interview, men du behover ikke at lese det.
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Du er som sagt til enhver tid velkommen til at tage kontakt, hvis der skulle vare noget du er i
tvivl om.
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Bilag 4: Samtykkeerklaering
Samtykke til behandling af personoplysninger

Dataansvarlig studerende: Victoria Bonderup Steffensen

Titel pa projekt og speciale: "Metodeprojekt KO7” samt speciale: ”Accept og
meningsskabelse for hypofysepatienter”

Vejleder pa projekt: Ingen Speciale: Kaya Roessler !

| projektet behandles sundhedsoplysninger samt andre eventuelle personfglsomme data. !
Informanten har haft mulighed for at stille spgrgsmal og fa svar ift. datasikkerhed. !
Deltagelse i interviewet er frivillig og informanten er derfor ikke tvunget, presset eller !
overtalt. !

Data behandles fortroligt og anonymt og vil blive analyseret. !

Jeg giver hermed samtykke til at ovennzevnte studerende ma behandle oplysninger om mig i
forbindelse med sin uddannelse pa Syddansk Universitet. Mine personoplysninger vil indga i
ovennavnte projekt og speciale. Jeg giver samtykke til, at:
e mine oplysninger ma behandles i opgaven/projektet/specialet
e mine oplysninger ma videregives til Syddansk Universitet og til en eventuel ekstern
censor i forbindelse med vejledning og bedgmmelse
e mine oplysninger ma offentligggres i anonymiseret form i forbindelse med !
offentliggg@relse af projektet eller specialet. !

Dato:
Navn:

Underskrift:

Samtykket kan til enhver tid traekkes tilbage med virkning for fremtiden. Dette sker via
henvendelse til denne mail: victoriabonderup@gmail.com

Information til den registrerede

Efter reglerne i persondataforordningen skal den studerende som dataansvarlig informere
de registrerede personer om deres rettigheder i forbindelse med behandlingen af
oplysningerne. Den studerende registrerer og behandler personoplysninger med hjemmel
persondataforordningens artikel 6, stk. 1, litra a). Félsomme data, dvs. helbredsdata eller
data om race eller etnisk oprindelse, politisk, religigs eller filosofisk overbevisning eller
fagforeningsmaessigt tilhgrsforhold registreres og behandles med hjemmel i


mailto:victoriabonderup@gmail.com

LIVET MED EN HYPOFYSESYGDOM 131

persondataforordningens artikel 9, stk. 2, litra a). Begge regler giver adgang til at behandle
oplysninger, nar den registrerede har givet udtrykkeligt samtykke.

Behandling og opbevaring

Den studerende behandler personoplysningerne fortroligt. Oplysningerne vil blive
opbevaret indtil opgaven/projektet/specialet er bedgmt og klagefristen i forbindelse med
bedgmmelsen er udlgbet.

Videregivelse af oplysninger
Oplysningerne vil ikke blive videregivet til andre medmindre der er givet samtykke hertil.

Dataindsigt
Registrerede personer kan nar som helst rette henvendelse til den studerende med henblik
pa at fa kopi af oplysningerne.

Berigtigelse af oplysninger

Hvis den registrerede person mener, at der er registreret forkerte oplysninger, kan man
bede den studerende om at berigtige oplysningerne. Det vil sige, at den studerende retter
oplysningerne eller noterer, at oplysningerne er forkerte og registrerer de rigtige
oplysninger. Den registrerede person har krav pa, at den studerende ser bort fra
oplysningerne indtil det er afgjort, hvilke oplysninger, der er rigtige.

Tilbagekaldelse af samtykke og sletning af oplysninger

Hvis den studerende har indhentet et samtykke fra den registrerede person til at behandle
oplysningerne, vil den registrerede til enhver tid kunne tilbagekalde samtykket. Den
studerende kan derfor ikke fortssette med at behandle oplysningerne efter samtykket er
trukket tilbage.

Den registrerede har ret til at fa slettet oplysninger, som den studerende har registreret om
den pageeldende, hvis oplysningerne ikke lzengere er ngdvendige til det formal de blev
indsamlet til. Oplysningerne skal ogsa slettes, hvis den registrerede tilbagekalder samtykket
til behandlingen eller hvis oplysningerne ved en fejl er blevet behandlet ulovligt. Den
registrerede har ikke krav pa sletning af oplysninger, som er arkiverede efter arkivlovens
regler i universitetets arkivsystem.

Klage til Datatilsynet
Registrerede personer kan klage over behandlingen af oplysningerne til Datatilsynet
dt@datatilsynet.dk.
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Bilag S: Informationspapir til sundhedspersonale

Information til hypofysebehandlere

Om rekruttering af patienter til interview om meningsskabelse og accept af livet med
hypofysesygdomme

Om mig:

Hej! Jeg hedder Victoria Bonderup Steffensen og jeg har siden februar 2020 vaeret i praktik !
hos psykolog Julie Drotner Mouritsen tilknyttet Steno Diabetes Center, Reumatologisk !
Afdeling og Endokrinologisk Afdeling. !

Om lidt slutter min praktik og jeg mangler kun mit speciale, fgr jeg er feerdig som psykolog — !
og det er her, jeg haber, at | kan hjzelpe mig! !

Om mit projekt:

I sundhedspsykologien forsgger man bl.a. at beskzeftige sig med at undersgge og forsta de
individuelle mader hvorpa mennesker reagerer pa, handterer og kommer sig over sygdom.
Alle kan fa en fysisk sygdom, men hvordan er det at leve med den? Mange har et gnske om
at acceptere livet med sygdom, men hvordan ggr man det, og hvad arbejder imod det? Og
hvordan skaber man mening i et liv med en sygdom, som maske har vendt op og ned pa
prioriteter og drgmme?

Jeg vil forsgge at blive klogere pa meningsskabelse og sygdomsaccept set fra
hypofysepatienters perspektiv.

Dette sker gennem en metodeeksamen og et efterfglgende faeanomenologisk speciale
baseret pa ca. 5 kvalitative interviews med patienter.

Mit gnske til jer:
Jeg gnsker jeres hjzelp til at rekruttere patienter, som opfylder nedenstaende betingelser.

Patientkrav:

e Har hypofysesygdom som: hypofyseadenom (inaktivt eller med hormonudskillelse),
Akromegali, Cushings som fglge af hypofyseadenom, Prolaktinom,
Hypofyseinsufficiens el.lign.

e Over18ar.

e Har kognitiv funktionsniveau til at kunne deltage i et interview pa ca. 30 min.

Send til:
Patients fulde navn og telefonnummer til victoria.b.steffensen@rsyd.dk

Med stgrste taknemmelighed og venlig hilsen !

Victoria Bonderup Steffensen !
Psykologistuderende og praktikant ved SDCO. Afd. C, og Endokrinologisk Afdeling, OUH. !

Ekstra information:


mailto:victoria.b.steffensen@rsyd.dk

LIVET MED EN HYPOFYSESYGDOM 133

Spgrgsmal? Du kan som sundhedsperson kontakte mig pa 40 12 93 33 eller 26 69 06 92, !
safremt du har spgrgsmal, men disse numre ma ikke gives til patienter. !

Teknik? Jeg hjzelper med alt teknik, sa bare patienten har adgang til telefon og/eller !
computer, sa skal jeg nok vejlede i resten over telefon. Det er muligt at foretage interviewet
fysisk, men af corona-maessige arsager foreslar jeg ikke det i fgrste omgang. !

Optages? Samtalen optages mhp. at transskribere interviewet i en anonymiseret form, men !
optagelsen fremstilles ikke for andre. Og ved videointerviews er det kun lyden, der optages. !

Patienten er i tvivl? Husk, at man ikke forpligtiger sig pa at deltage i interviewet bare fordi !
man samtykker til at give sit telefonnummer. Jeg ringer personen op, og giver mulighed for !
spargsmal og afklaring. Hvis patienten gnsker at deltage, aftaler vi et tidspunkt for !
interviewet. !
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Bilag 6: Informationspapir til patienter

Har du en hypofysesygdom? Sa vil jeg gerne hgre om dine
oplevelser!

Livet med en alvorlig sygdom handler om mere end medicin og scanninger. | dette
forskningsprojekt gnsker jeg din hjzelp til at belyse:

Hvordan ser livet med sygdom ud?

Bdde ndr sygdom fylder meget, og ndr den ikke gar +
Jeg @nsker at spgrge ind til dine oplevelser med accept af sygdom og mening i tilveerelsen.

Hvad, hvornar og hvordan?

Interviewet vil forega online/telefonisk i november eller december 2020, og vi kan tilpasse
det praecise tidspunkt til, hvornar det passer dig bedst. Estimeret tid: 30 min.

Projektet er en del af det afsluttende metodeforlgb og speciale pa kandidatuddannelsen pa
Psykologi pa Syddansk Universitet, og du vil fremga anonymt.

Sa hvis du har lyst til at fortaelle mig din historie, eller du har yderligere spgrgsmal, sd ma du
meget gerne give dit samtykke til, at din sygeplejerske/lzege ma sende mig dit
telefonnummer gennem en sikker mail, sa vil jeg kontakte dig. Det er uforpligtende og muligt
at traekke sig, nar jeg kontakter dig.

Med venlig hilsen
Victoria Bonderup Steffensen
Psykologistuderende og praktikant ved Endokrinologisk Afdeling, OUH.
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Bilag 7: Retningslinjer for transskription

Retningslinjer for transskription:

Interviewer: I (Victoria) &
Informant/deltager: D (Inge/Mina/Ben/Brit, Jack) &

Tegnscetning:

Det er forsegt at bruge tegnsatning til at vaere tro mod hvordan talen har lydt pa optagelsen,
og der derfor sjeeldent grammatisk korrekt. Ligesom der heller ikke er fjernet teenkelyde fra &
hverken interviewer eller deltager, selvom det nedskrevne somme tider kan virker
usammenhangende eller indforstaet.

Punktum markeret ved (.) &

Komma (,) &

Semikolon (;) &

Scerlige tegn:

Nér enten interviewer eller deltager afbryder den anden (-)
Langere pause pa cirka 2-3 sekunder (pause)

Ord som ikke kan opfanges af undertegnende (***)
Parentes bruges i 3 typer af situationer:

- ndr undertegnende har fjernet et navn, firma o.lign for at anonymisere. Her kan et
pracis tal for alder vere lavet om til et interval ligesom en pracis jobbetegnelse kan
vare lavet om til en type job. Eks. (leeges navn) el. (kontorstilling)

- ndr undertegnende har varet nodsaget til at forklare, hvad der henvises til. Eks.
(referer til dérlig forbindelse)

- ndr deltager eller interviewer laver en reaktion som ikke kan transskriberes. Eks.
(griner)

Mulige taleord/teenkelyde:
Mhm
Oh
Mh
Jhm
Hm

Tekniske udfordringer:

Udfordringer med hakkende lyd og billede er ikke medtaget i transskribtionen med mindre at &
der bliver kommenteret pd det, hvilket sker flere steder.

Nogle af de pauser som ligger forud pa svar pa spergsmal kan skyldes forsinkelse, men er
medtaget fordi undertegnende ikke ud fra lydfilen ved, om det er tilfeldet.
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Placering i interview
(linjenummer)

@nsket om at have et positivt syn pd egen sygdom
@nske om at sygdom har aendret eget livssyn
@nsker at have en positiv sygdomsopfattelse

284-285 & 295-299
420-421

Forhold til fremtiden

Bekymring for uafklaret beskaeftigelsessituation efter sygdom
Bekymring for recidiv i sygdom og flere komplikationer
Overrasket over hvor alvorlig sygdom er

521-529
139-140
529-530

Frygt for yderligere tab 157-160 & 200-201
Sygdommens drsagsforklaring
Bekymring for arvelighed 319-321 & 324-326

Mor har ogsa hjernesygdom
Arsag: Undren over "hvorfor mig?”

302-308 & 314-315
316-317

Fors@g pa kontrol af sygdommens indvirkning pa livet
Utryghed og ubehag ved uafklarethed og manglende svar
Fors@g pd at problemlgse accept af sygdom og situation omk.
sygdom

Lettelse over diagnosticering fordi det gav afklaring

Kontrol af sygdomsudvikling og indvirkning v. fx genoptraening

88-94 0g 264-270
198-215 & 247-259
53-54

132-138 & 141-147

Kommunikation af sygdom

Hemmeligholdelse af sygdom

Forhold og forventninger til behandling og behandler
Kontrollerer kommunikation omk. sygdom og hvad der ved det
Usynlig sygdom: optagethed af risiko for eendret udseende

300-304 & 379-398
160-161 & 532-533
324-328
341-344

Identificerer sig ikke med sygdom
Komplikationer begreenser veerdimeessig adfeerd og levevis
Fors@ger at undgad konfrontation med egne begraensninger

162-165 & 358-359
161-169, 406-409 &
452-460

Lang udredning ved sjeelden sygdom 46-49
Forsgger at undgad konfrontation med egne begraensninger 406-409

Tab: at miste sig selv til sygdom

Sorgen over at blive syg, kreever bearbejdning og tilvaenning 264-265
Fortrydelse af tidligere manglende udnyttelse af godt helbred 198-201 & 203
Identitetstab: Et f@r og et efter sygdom 348-350






