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Forord

Da jeg startet dette prosjektet hgsten 2004, var det etter flere ars arbeid med temaet smerter og
smertelindring bade som sykepleier, prosjektleder og laerer ved en videreutdanning for
sykepleiere innen smerte og smertelindring. Avhandlingen er et resultat av en
stipendiatstilling ved Avdeling for Helsefag, Hggskolen i Finnmark som ogsa har finansiert
prosjektet. Bade rektor og direktgr var viktige padrivere for at stillingen ble tildelt Avdeling
Helsefag, og dekan Siw Blix og studieleder Tove Stgrdal la til rette og stgttet meg ved
prosjektoppstart. Uten deres bistand hadde ikke studien blitt en realitet. Jeg vil ogsa takke
mine kollegaer som med stor talmodighet har hgrt pa meg, vist interesse for prosjektet og for
hvordan jeg har hatt det 1 hele denne perioden. Is@r har de som deltok 1 avdelingens
”skrivegruppe” vert til stor hjelp underveis med sine engasjerte og kritiske innspill. Jeg vil
rette en sarlig takk til var professor II, Norman Andersen for hans hjelp og ikke minst kloke
spgrsmal, og min kollega lektor Ranveig Jacobsen som med stor ngyaktighet har lest
igjennom tekstene for meg.

Min veileder fgrsteamanuensis Ingunn Elstad ved avdeling for Sykepleie og Helsefag ved
Universitetet i Tromsg skal ha en stor takk. Hennes konstruktive og viktige faglige innspill
har vert av stor betydning i alle faser av arbeidet, is@r 1 analysefasen og under selve
skrivearbeidet med avhandlingen. Hun har i alle disse arene vist stor talmodighet,
engasjement og utholdenhet. Hun har ogsa hatt den sjeldne evnen som veileder & vere bade
kritisk, myndig og streng pa en mild, oppmuntrende og inspirerende mate. Hun har alltid vert
lett tilgjengelig, og jeg har hatt mulighet til a ta kontakt nar som helst dersom jeg hadde
behov. Det har bidratt til & unnga forsinkelser, gjort at prosjektprosessen har vart i gang hele
tiden og sikret at prosjektet ble avsluttet pa tidsplan.

Jeg er Smertepoliklinikken stor takk skyldig. De ga meg inspirasjon, innpass og hjelp til &
rekruttere informanter til den empiriske delen av undersgkelsen. Deres inkluderende mate a
mgte meg pa gjgr at jeg alltid har fglt meg velkommen der, og deres faglige innspill har
hjulpet meg i flere faser av dette arbeidet. Jeg vil ogsa rette en stor takk til informantene som
velvillig stilte opp til intervju og delte sine erfaringer med meg fra en sa vidt vanskelig
periode i deres liv. Uten deres bidrag hadde dette prosjektet ikke blitt til.

Til slutt vil jeg rette en stor takk til min mann, Svein, for alltid a vere til stede og vise
interesse for det jeg holder pa med, og ivareta det praktiske slik at hverdagen fungerer. Takk
til mine to sgnner, Hans Birger og Jon Are, og til Nina og Silje som hver pa sin mate har
hjulpet og stgttet meg is@r nar det har buttet imot. Til slutt en hilsen til mine to barnebarn
Joakim og Aleksander som har hatt en unik evne til a fa meg tilstede i nuet, og som i
hverdagslivet har klart a atsprede og aktivisere meg pa en mate som har gitt bade hvile og
energi.

Min kollega og gode venninne gjennom mange ar, Ingrid Immonen, har statt last og brast med
meg 1 alle opp og nedturer som et prosjekt som dette ngdvendigvis innebarer. Det spgrs om
jeg hadde ’statt han av” hvis hun ikke hadde sgrget for at jeg ble med pa isbading pa
torsdager, slik at stress og negative tanker ble vasket av i bglgene.
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Sammendrag

Avhandlingen er basert pa 20 personers fortellinger om det a leve med langvarige ikke
maligne smerter, hvor arsaken til smertene har vert usikker hele eller deler av perioden.
Langvarige smerter er en lidelse som rammer et stort antall personer, og er et av de mest
funksjonshemmende og kostnadskrevende helseproblem i den vestlige verden.

Forskningen pa langvarige smerter har stort omfang. Forskningsfokus har for stgrste del vert
selve smertene. Denne studien har imidlertid som fokus hvordan livet med smerter kan utvikle
seg for enkeltmennesker over tid. Hensikten med studien er a frembringe personenes
erfaringer og forstaelse av hvordan livet utviklet seg etter at smertene oppsto, for dernest a
drgfte disse erfaringene og forstaelsene i en forskningsmessig og teoretisk sammenheng, i hap
om a bidra til innsikt i hva det vi si a leve med langvarige smerter. Denne innsikten kan veere
viktig bade for helse- og velferdspersonell, i samfunnet generelt, og for personer som selv
lider av langvarige smertetilstander.

Studien har et eksplorativt, narrativt design, med sikte pa at informantene selv skulle velge ut
og dimensjonere de tema de ansa som sarlig betydningsfulle. Dessuten skulle
tidsdimensjonen i fortellingene ivaretas, siden livet med smerter representerer et forlgp. Det
ble gjennomfogrt kvalitative dybdeintervju, hvor informantene ble invitert til a fortelle fra sine
liv med smerter. Det ble lagt vekt pa a fa frem informantenes egne vurderinger og
vektlegginger. Deltakerne 1 studien ble rekruttert ved en smertepoliklinikk i et sykehus i
Nord-Norge, like mange menn som kvinner i yrkesaktiv alder. Det ble foretatt en narrativ
analyse av fortellingene, ut fra en Ricoeur-inspirert hermeneutisk fenomenologisk tiln&rming.
Tre omrader ble tolket som hovedtema i fortellingene: arbeid og verdighet, langvarige smerter
og temporalitet, og individuelle strategier for handtering av smertene og deres konsekvenser.
Temaene er drgftet i de tre foreliggende artikler.

Funnene i studien viser at smertene etablerte seg som langvarige pa en gradvis og snikende
mate. Smertene okkuperte informantenes oppmerksomhet, tok deres fokus bort fra
omgivelsene og gjorde dem ukonsentrerte og glemske. Smertene opptradte episodisk, kom og
gikk og varierte 1 intensitet. Disse funnene som gjaldt smertenes tidsstruktur, blir i studien
diskutert ut fra fenomenologisk filosofi pa omradet smerte og sykdom (Leder, Toombs,
Brough). Fordi smertene brgt inn 1 informantenes dagligliv og fellesskap med andre, og gode
og darlige perioder vekslet uforutsigbart, levde informantene med stadige brudd i tilvante
mater & handtere hverdagen pa. Smertene bestemte mye av dagsorden. Samtidig var smertene
usynlige for omgivelsene. Dette bidrog sterkt til at mange fglte seg tilsidesatt og i en uverdig
posisjon i lokalsamfunnet. Bourdieus begreper om habitus, felt, kapital og strategi anvendes
som guide i drgftingen av disse utfordringene.

Informantene hadde begrenset nytte av tilbudte behandlingstiltak, og komplementar/alternativ
behandling var kostnadskrevende og hadde kortvarig effekt. De hadde utviklet ulike
individuelle strategier for a handtere bade smertene og de patvungne endringene i hverdagen.
Strategier som falt dem naturlig ut fra deres habitus som medlemmer i sma lokalsamfunn.
Deres visjon var a gjenopprette bade verdighet og en sa normal hverdag som mulig med
smerter. Den viktigste strategien for & oppna bade verdighet og et normalt dagligliv, var a fa
brukt sine resterende arbeidsressurser i lgnnet arbeid. Flertallet av informantene la stor vekt
pa at de ikke godtok ufgretrygd som et alternativ.



Periodevis brgt imidlertid strategiene for a handtere smertene sammen. De fleste hadde hatt
selvmordstanker og noen hadde hatt episoder der de helt mistet selvkontrollen. Informantene
stod ofte alene bade med a finne frem til gode mater a handtere hverdagen pa, og for a finne et
arbeide tilpasset helsetilstanden. De strevde med a forsta den uberegnelige karakteren til
smertene, og uttrykte frustrasjon over mgter med helsepersonell og saksbehandlere i
velferdstjenesten, hvor de ofte fglte seg mistrodd, ikke hgrt eller forstatt.

Mens informantene var opptatte av hvordan livet med smertene utviklet seg over tid, mgtte de
ofte helsepersonell som holdt fokus pa den aktuelle situasjonen her og na. Ved a lytte til “hele
historien”” om hvordan livet med smertene utviklet seg over tid, kunne sannsynligvis
helsepersonell fatt bedre innblikk i hva som fungerte for den enkelte, og bidratt til mer presise
tiltak. Noen informanter hadde imidlertid mgtt helsepersonell som inntok en lyttende
holdning, og som de opplevde hjalp dem til a se ’lys i tunellen”.

Det viktigste enkelttiltaket for personer med langvarige smerter vil antakelig vare personlig
oppfelging gjennom tid i lokalmiljget. Det kan ha betydning i forhold til hvordan de blir mgtt,
til tidligere kartlegging, samt mer systematiske og presise individuelle behandlingsopplegg. A
etterspgrre og stgtte opp om deres egne handteringsstrategier som hadde vist seg a vere til
hjelp, fremstar som sarlig sentralt.

Denne studien fokuserer pa noen personers liv med langvarige smerter, og funnene kan derfor
ikke gjgre krav pa a gjelde allment for den store gruppen pasienter med denne lidelsen.
Likevel kan deres erfaringer vare av interesse for andre i lignende situasjon, ikke minst ved a
vise at de ikke er alene om noen uforstaelige, utydelige og vanskelige erfaringer. Ved a belyse
disse erfaringene teoretisk, kan denne studien forhapentligvis bidra til stgrre forstaelse for den
spesielle situasjonen som mange mennesker lever i.

Studien tyder pa at informantenes stgrste problemer oppsto i relasjonen mellom selve
smerteerfaringen og deres liv i sosiale og praktiske sammenhenger. Det synes derfor ikke a
vere tilstrekkelig med tiltak som sgker a endre de personer som lider av langvarige smerter.
Det vil ogsa vare behov for at omgivelsene, fagpersonell inkludert, sgker a endre sin
forstaelse av de mennesker som er patvunget et uvanlig hverdagsliv, med langvarige smerter
de ikke kan slippe fra.

Nekkelord: Langvarige smerter, narrativer, individuelle handteringsstrategier, arbeid,
verdighet, temporalitet, habitus, felt, sosial kapital



Abstract

The dissertation is based on 20 persons’ stories about living with prolonged non-malign pains,
whose cause have been uncertain for part of or all of the period. Prolonged pain is a suffering
that strikes a large number of people, and is one of the most disabling and costly health
problems of the western world.

The research on prolonged pain is extensive. Mostly, the focus of the research has been on the
pain itself. However, this study has focused on how [ife with pain can evolve over time for
individuals. The purpose of the study is to bring forward the individual’s experiences and
understanding of how life has developed after the pains came into existence, and then
discussing these experiences and understandings in connection with research and theory, in
the hope of contributing with insight to what it is like living with prolonged pains. This
insight may be important to both health and welfare personnel, to society in general and to
people suffering from prolonged pain conditions.

The study has an explorative, narrative design, with focus on the informants choosing and
dimensioning the subjects they found important themselves. Furthermore, the time
dimensions of the stories had to be maintained as life with pain represents a progress.
Qualitative in-depth interviews were conducted, where the informants were invited to relate
stories from their lives with pains. Emphasis was put on bringing forth what the informants
attached importance to and their own assessments of their situation. The participants of the
study were recruited through a pain management policlinic at a hospital in the north of
Norway. The study included the same amounts of men as women in working age. Narrative
analyses, from a Ricoeur-inspired hermeneutic phenomenological approach, were carried out
on the narratives. Three areas were interpreted as the main topics of the narratives: work and
dignity, prolonged pains and temporality, and individual strategies to handle pains and their
consequences. The topics have been discussed in the three available articles.

The study reveals that the pains established themselves as prolonged in a gradual and sneaky
manner. The pains occupied the attention of the informants, distracted their focus from the
surroundings, made them lose their concentration and become absent-minded. The pains
appeared episodically, came and went and varied in intensity. The revelations that concerned
the time structure of the pains are in the study discussed from phenomenological philosophy
within the area of pain and disease (Leder, Toombs, Brough). Due to the pains meddling with
the daily life of the informants, their fellowship with others, and the fact that the good and bad
periods changed unpredictably, the informants lived with constant breakdowns of their
accustomed ways of handling their everyday lives. The pains dictated large parts of the
agenda. At the same time, the pains were invisible to the surroundings. This strongly
contributed to many of them feeling slighted and placed in an unworthy position in the local
community. Bourdieu’s ideas of habitus, field, capital and strategy are used as a guide in the
discussion of these challenges.

The informants had limited benefits of the treatments that were offered, and complementary/
alternative treatments were costly and only had transitory effects. They had developed
different individual strategies to handle both the pains and the changes that were forced upon
them in their everyday lives, strategies that came naturally to them from their habitus as
members of small local communities. Their vision was to restore both dignity and an
everyday life with pains that would be as normal as possible. The most important strategy to
achieve both dignity and a normal everyday life was to use their remaining working resources



in income-producing work. The majority of the informants emphasises that they did not
accept disability benefits as an alternative.

However, the strategies to handle the pains periodically collapsed. Most of the informants had
contemplated suicide and some had experienced episodes where they completely lost self-
control. The informants were often on their own both when it came to finding good ways of
dealing with their everyday lives, and finding employment adapted to their health condition.
They struggled with understanding the unpredictable character of the pains, and expressed
frustration over meetings with health care personnel and caseworkers in the welfare work,
where they often felt distrusted, not heard or misunderstood.

While the informants were interested in how their lives with pains developed over time, they
often met with health care personnel that kept focus on the current situation here and now.
Through listening to "the whole story’ about how life with pains developed over time, the
health care personnel would probably gain better insight to what worked for the individual
patient, and contribute to more precise measures. However, some informants had met with
health care personnel who took a listening attitude, and who they felt had helped them see ’a
light at the end of the tunnel’.

The most important singular measure for people with prolonged pains is probably personal
observation over time in their local environment. This may be significant to how they are met,
to previous surveys of patients’ needs, in addition to more systematic and precise individual
treatment plans. Asking for and supporting the patient’s own handling strategies that had
proven to be of help appears to be particularly important.

This study focuses on a few individuals’ lives with prolonged pains, and the finds can
therefore not claim to apply universally to the large group of patients with this suffering.
Their experiences may still be of interest to other people that find themselves in a similar
situation, not least by showing that they are not alone in having inconceivable, obscure and
difficult experiences. By throwing light on these experiences theoretically this study can
contribute to a greater understanding of the special situation many people live in.

The study indicates that the greatest problems the informants came across originated in the
relation between the pain experience and their lives in social and practical situations.
Therefore, it does not seem to be enough measures that seek to change the people that suffer
from prolonged pains. There is also a need for the surroundings, including skilled workers, to
seek to change their understanding of the people that have an unfamiliar everyday life with
prolonged pains they cannot escape from, forced upon them.

Keywords: Prolonged pains, narratives, individual strategies for handling pains, employment,
dignity, temporality, habitus, strategy



1.0 Introduksjon

Denne studien er basert pa tjue personers fortellinger om sine erfaringer med a leve med
langvarige ikke-maligne smerter over tid, der arsaken til smertene var uklare eller usikre.

Min interesse for personer med langvarige smerter har bygd seg opp over mange ar, bl.a.
gjennom deltakelse i et internasjonalt prosjekt med fokus pa denne pasientgruppen. Interessen
ble forsterket da jeg ble ansvarlig for en videreutdanning i smerte og smertelindring for syke-
pleiere. Studentene tok stadig opp kompliserte problemstillinger fra praksis vedrgrende
pasienter med langvarige smerter. Jeg ble slatt av deres usikkerhet over hvordan disse pasi-
entene skulle forstas og mgtes, og deres frustrasjon og fortvilelse over vanskeligheten ved a
finne frem til behandlingstilbud som kunne vere til hjelp. Studentene beskrev ofte en fglelse
av a mislykkes i sine mgter med pasientene, noe som bunnet i en usikkerhet av hva de selv
kunne, skulle eller burde gjgre for dem.

Sykepleiernes beskrivelser gjorde meg nysgjerrig pa hvordan det a leve med langvarige
smerter, ble opplevd fra personenes eget stasted. Umiddelbart kan en tenke seg at det ma veare
et liv med store utfordringer. Ut fra min forforstaelse som sykepleier og faglerer, gikk jeg ut
fra at langvarige smerter kunne fgre til konsekvenser i forhold som familie, nettverk og
jobbsituasjon. Etter hvert ble det klart for meg at det var fa studier som fokuserte pa hvordan
livet med smerter kan utvikle seg for enkeltmennesket, sett som et lengre forlgp over tid. Jeg
ble spesielt interessert i hva personene selv ville vurdere som viktig 1 livet med smerter.

I denne studien valgte jeg derfor a ha hovedfokus pa enkeltpersoners erfaringer, og deres
forstaelse av sine liv med langvarige smerter. Dette er en forstaelse som til syvende og sist
ingen andre enn personene selv kan gjgre rede for. Erfaringene informantene i denne studien
forteller om vil ikke ngdvendigvis gjelde for andre mennesker med langvarige smerter. Men
de belyser et spekter av utfordringer i det & leve med langvarige smerter. Slik kan de vare
aktuelle for andre. Ved a drgfte disse erfaringene og forstaelsene i en forskningsmessig og
teoretisk sammenheng, haper jeg a bidra til stgrre innsikt og forstaelse for hva det vil si & leve
med langvarige smerter.

Et utgangspunkt for denne studien var at det kan vaere viktig for helsepersonell a fa mer
innsikt i hvordan livet kan arte seg for personer med langvarige smerter. Det var ogsa en
antakelse at en tilneerming som spurte etter personenes eget stasted og egne erfaringer, kunne
peke mot bedre mater a mgte disse pasientene pa. @kt fokus pa deres egen forstaelse ville
kunne tjene til a finne mer presise tilbud som fungerer for den enkelte.

Det ble derfor viktig i denne studien a utforme et forskningsdesign hvor informantene fikk
anledning til a fortelle om de erfaringer de hadde med a leve med langvarige smerter. Det
innebar a sikre at de selv mest mulig fikk velge hva de gnsket a fortelle om. Informantene
benyttet anledningen til a fokusere pa hvordan livet hadde utviklet seg for dem etter at smer-
tene oppsto. De vektla livet med smertene mer enn smertene som sadan. Slik bidro de til a
tydeliggjgre studiens fokus ytterligere, ved at smertene fremsto som et aspekt ved livet deres
gjennom tid.

Et av kriteriene for utvalg av informanter var at de skulle ha ikke-maligne smerter. Ved ma-
ligne lidelser er smertene en del av et sykdomsbilde hvor hovedfokus er pa lidelsen og pa
overlevelsesmulighetene, bade for pasienten og behandlerne. Behandlingen er mer malrettet
og opplagt nar pasienten har en malign sykdom, og den totale situasjonen er annerledes.
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Denne pasientgruppen representerer derfor andre utfordringer enn de som var denne studiens
fokus.

Informantene skulle ha smerter som var langvarige, og hvor de hele eller deler av forlgpet
hadde levd med at diagnosen var ukjent eller usikker, eller at de ikke hadde fatt det de
opplevde som en akseptabel forklaring pa hvorfor smertene var blitt langvarige. Denne
usikkerheten ble vurdert som viktig, fordi det & mangle en forklaring kan skape bekymring og
hodebry for pasienten. Situasjonen blir uavklart, og nar den ikke er definert diagnostisk, blir
det behandlingsmessige ofte preget av usikkerhet (Sturge-Jacobs 2002; Viane, Crombez,
Eccleston, Devulder, De Corte 2004; McCracken, Carson, Eccleston, Keefe 2004). At
smertetilstandene skulle vaere medisinsk uavklarte, bidrog ogsa til a samle studiens fokus pa
livet med smerter, uavhengig av medisinsk anamnese og behandlingsforlgp.

Smerter er individuelle opplevelser. A leve med langvarige smerter vil kunne innebzre et
stort spekter av erfaringer, der mange ting star pa spill for a fa livet til a henge sammen for
den enkelte. I litteraturen fremkommer det ogsa at mange bruker mye tid og energi pa a finne
en rimelig arsak til smertene. Behandlingsmessig representerer de ofte en utfordring i
klinikken (Dudgeon, Gerrard, Jensen, Rhodes 2002; Sturge-Jacobs 2002; Viane et al. 2004;
McCracken et al. 2004). Det er gjort mye forskning i forhold til langvarige smerter. Mange av
studiene fokuserer pa pasienters egne opplevelser og rapporterte besver, bade
smerteopplevelsen i seg selv og hvordan dagliglivet bergres av smertene. Imidlertid har
mange av disse studiene utgangspunkt i tema som pa forhand er utvalgt av forskerne, tema de
ut fra erfaring og tidligere forskning antar er sentrale (Carson & Mitchell 1998; Dudgeon et
al. 2002; Andersson 2003; Haythornthwaite 2006 ). I denne studien sa jeg pa det som viktig at
informantene selv fikk vektlegge de tema som de ansa som sarlig betydningsfulle i deres liv,
fordi jeg antok at dette kunne utdype tidligere innsikter og kanskje frembringe nye
perspektiver.

A leve med langvarige smerter utgjgr et forlgp. Tidsperspektivet ble derfor antatt & ha en
betydning. En hensikt med a bruke fortellinger som metode i denne studien, var a sikre at
dette tidsperspektivet fremkom. Mange studier har fokus pa tverrsnittsdata eller gyeblikks-
data, mens jeg her gnsket a ivareta tidsstrukturen i den aktuelle delen av livslgpet. Infor-
mantenes fortellinger gjorde det mulig.

Denne studien har altsa til hensikt a utdype innsikter og bringe frem perspektiver som kan
bidra til en utvidet forstaelse av hvordan livet med langvarige smerter kan arte seg for den det
gjelder. Ved a forsta situasjonen slik personen selv forstar den, kan denne studien bidra til
kunnskapsbasen helsepersonell har som utgangspunkt for sin tilneerming til disse pasientene.

2.0 Tidligere forskning

2.1 Langvarig smerte som usynlig endring av livet

Fysisk smerte er noe hgyst alminnelig, som alle mennesker har hatt en erfaring med. I littera-
turen antar man at smerter har som sin grunnleggende funksjon a beskytte mot fare, og at
smerteopplevelsen er en betingelse for a overleve fordi den hjelper oss a unnga farlige situa-
sjoner (Statens Beredning for medisinsk Utvardering (SBU) 2006). International Association
of Study of Pain (IASP) definerer smerte som “en ubehagelig sensorisk og/eller fglelses-
messig opplevelse, som er forbundet med eksisterende eller truende vevskade, eller beskrevet
som om en slik skade fantes” (Klintman 1999, s.34; www.iasp-pain.org 2004). Denne konsen-
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susdefinisjonen slar fast at smerter i sin natur er ubehagelige, at de er en personlig opplevelse,
og at det ikke ngdvendigvis finnes en klar fysisk arsak. Samtidig som smerter er sa
alminnelige, er de ogsa en individuell erfaring.

TASP skiller mellom akutt og kronisk smerte, hvor kriteriene for kroniske smerter er en
varighet pa mer enn 3 maneder, at de har vart utover forventet normalt tidspunkt for helbre-
delse, og at vanlige typer av biomedisinsk intervensjon har mislyktes (Niv & Devor 2004;
www.iasp-pain.org 2004). Langvarige smerter skiller seg fra mer kortvarige og akutte ved at
de vanligvis ikke er observerbare. De ledsages normalt ikke av vegetative tegn som uro,
blekhet eller blodtrykksstigning. Smertene kan fremtre som sterke for personen selv, samtidig
som de er noksa usynlige for alle andre, ogsa for de som kjenner vedkommende godt. Denne
usynligheten er et trekk som kan vere av betydning for den som skal leve med smertene.

Den individuelle og personlige karakteren til langvarige smertetilstander blir fremhevet i
nyere forskning. Det tas na til orde for at langvarige smerter skal betraktes som en egen
tilstand fordi de pavirker sa mange sider av pasientens liv. Den opprinnelige arsaken spiller
ofte en mindre rolle, og smertene kan derfor behandles pa lignende mate uansett diagnose
(Niv & Devor 2004; McMahon & Koltzenburg 2006; SBU 2006). Niv & Devor (2004) er
blant de som peker pa at langvarige ikke-maligne smerter ikke er det samme som en akutt
smerte utstrakt i tid. Dette fordi forskning viser at det bak langvarige smerter kan ligge
plastiske og delvis irreversible forandringer 1 nervebaner som formidler smerte, samt i perifert
vev. Akutte og langvarige smerter krever derfor ulik tilneerming og behandling (Thomas
2000; DeLeo & Winkelstein 2002; Andersson 2003; Breivik, Collett, Ventafridda, Cohen,
Gallacher 2006; SBU 2006).

Flere konkluderer med at man med dagens kunnskapsniva bare i sjeldne tilfeller kan tilby
behandling som eliminerer langvarige smerter, og at smertene derfor i praksis vil vare ir-
reversible. Langvarige smerter kan altsa ofte bli et livsprosjekt. Imidlertid kan en viss reduk-
sjon av intensitet og negative konsekvenser vare mulig, og behandlingen bgr derfor individu-
aliseres inn mot pasientens livslgp (SBU 2006). Utviklingen innen medisinsk smerteforskning
underbygger altsa relevansen av studier som setter personens liv med smerter i fokus.

For ikke a uttrykke et oppgitt syn pa prognose, anbefales det i dag a anvende begrepet lang-
varig i stedet for kronisk smerte (SBU 2006). Det er gjort i denne avhandlingen.

2.2  En vanlig tilstand med store konsekvenser

Langvarige smerter er altsa en vanlig tilstand som rammer et stort antall personer, og er et av
de mest funksjonshemmende og kostnadskrevende helseproblem (Crombie, Croft, Linton, Le-
Resche, VonKorff 1999; Harstall & Ospina 2003; Breivik et al. 2006; SBU 2006). Inter-
nasjonalt estimeres forekomsten av langvarige ikke-maligne smerter, i fglge Crombie et al.,
(1999) til & vaere 8-30 % i den voksne befolkningspopulasjonen. Imidlertid er det store
variasjoner fra studie til studie nar det gjelder prevalens, noe som kan skyldes ulike kriterier
for registrering. Omfanget er uansett svart stort. En undersgkelse i 15 europeiske land (Pain
in Europe) har anvendt samme kriterier for registrering i alle deltakerlandene. Studien viser at
forekomsten av langvarige smerter pa det tidspunkt undersgkelsen ble gjort, 1a pa 40-50 %
blant voksne personer, og ca. halvparten av disse hadde smerter av moderat til alvorlig
intensitet (Breivik et al. 2006). Muskelskjelettplager hevdes a utgjgre hoveddelen av arsaken
til langvarige smerter. I Norge viser en undersgkelse fra 2001 at 23 % av alle voksne over 18
ar hadde hatt denne type smerteproblem de siste tre maneder (Ramm 2001). Den store
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utbredelsen er 1 seg selv en viktig grunn til at det er behov for forskning innenfor langvarige
smerter.

Epidemiologiske oversiktsstudier viser at langvarige smerter far store konsekvenser for
dagligliv og samfunnsliv hos mange mennesker (Breivik et al 2006; SBU 2006). Det vil vare
individuelle variasjoner med hensyn til hvor mye langvarige smerter pavirker livsfgrselen til
de som rammes, men forholdsvis mange opplever betydelige endringer 1 hverdagen (Carson &
Mitchell 1998; Ferrari 2000; Honkasalo 2000; Bullington, Nordemar, Nordemar, Sjgstrgm-
Flanagan 2003). Undersgkelser fra Sverige antyder at 13-20 % av den voksne befolkningen
rapporterer om alvorlige smerteproblem som innebarer innskrenkninger i dagliglivet.

I den europeiske undersgkelsen beregnes det at ca. 10-12 % av de rammede hadde store
problemer med a leve med sine smerter, ogsa fordi smertene pavirket kvaliteten av sosialt liv,
og at deltakelse i arbeidslivet ble bergrt pa ulike mater (SBU 2006; Breivik et al. 2006). Det er
et gjennomgaende funn at langvarige smerter hindrer deltakelse i arbeidslivet. I den
europeiske studien hadde over halvparten av de smerterammede fatt redusert sin
arbeidsinnsats, eller var ute av jobb (Breivik et al. 2006). To finske studier viste at langvarige
smerter var en sterk indikator for redusert arbeidsinnsats og tidlig avslutning av jobbkarrieren
(Mantyselka, Kumpusalo, Ahonen, Takala 2002; Saastamoinen, Leino-Arjas, Laaksonen,
Lahelma 2005). En norsk undersgkelse fra 2001 viser at 50 % av antall sykemeldinger pr. ar
hadde sin arsak i smertefulle muskelskjelettlidelser (Ramm 2001). Registreringer fra Sverige
viser at smerter fra bevegelsesorganene var beregnet til ca. 32 % av antall sykemeldinger og
37 % av utbetalte sykepengemidler (SBU 2006).

I noen studier gjgres det samfunnsgkonomiske kostnadsberegninger for langvarige smerter,
bl.a. i studien ”Pain in Europe”. Disse beregningene er interessante fgrst og fremst fordi det er
en mate a beskrive problemets stgrrelse pa i gkonomiske termer. Her er det de direkte
kostnadene til behandling, og de indirekte kostnadene pa grunn av bl.a. redusert
arbeidsinnsats som vurderes. I "Pain in Europe”-studien utgjorde de indirekte kostnadene ikke
uventet ca. 93 % av totalkostnadene, og ble i Sverige beregnet a utgjgre ca. 80 milliarder
kroner (Breivik et al 2006; SBU 2006). I en finsk studie ble ca. 75 % av kostnadene relatert til
fraver fra arbeidet (Mantyselka et al. 2002).

Epidemiologiske studier antyder altsa at inntil 20 % av den voksne befolkningen kan vere
rammet av langvarige smerter av en slik intensitet at det pavirker og endrer livet til de som
rammes, bade m.h.t. deltakelse i arbeidslivet og i forhold til muligheter og begrensninger i
hverdagen forgvrig.

2.3  Forskning om det a leve med langvarige smerter

Mye av den forskningen som er gjort i forhold til langvarige smerter, har hatt fokus pa smer-
tene som sadan. Det er de siste tiarene ogsa forsket pa ulike sider ved det a leve med lang-
varige smerter, og den betydning det kan ha a mangle en sikker diagnose. Resultatene fra
denne forskningen trekker frem tematikk som utgjgr en viktig bakgrunn for denne studien. Jeg
har imidlertid ikke funnet studier med forskningsdesign uttrykkelig innrettet mot at
informantene selv skulle velge ut og dimensjonere de tema som de anser som sarlig betyd-
ningsfulle i livsfasen med smertene.

I en gjennomgang av nyere forskning foretatt av SBU (2006), konkluderes det med at lang-

varige smerter er noe som gjgr seg sterkt gjeldende i personenes hverdagsliv. Hva som kjen-
netegner erfaringene, og hvilke konsekvenser de kan fa for den enkelte, er beskrevet pa ulike

13



mater. Noen studier viser at de fleste pasienter hadde hap om smertelindring. Det medfgrte en
stadig sgken etter behandling, og pavirket deres prioriteringer i hverdagen (Carson & Mitchell
1998; Dudgeon et al. 2002; Bullington et al. 2003; Breivik et. al. 2006). Dette handler bl.a.
om a finne medikamentell behandling som holder smertene i sjakk, og a skaffe seg
kunnskaper om hvilke andre behandlingsmuligheter som finnes. Det fremkommer ogsa at
toleransen for smertene syntes a variere, serlig pavirket av angst og bekymring (SBU 2006).
Plager som tretthet og sgvnforstyrrelser fremsto ogsa som sentralt.

Thomas (2000) fant i sin studie at pasientene opplevde langvarige smerter som en vedvarende
tortur eller plage, eller som et monster som ikke kunne temmes. De opplevde ogsa at kroppen
ble forandret og eldet. I andre studier (Dudgeon et al. 2002; Sturge-Jacobs 2002; McCracken
et al. 2004) fant man at oppmerksomheten til pasientene ble rettet mot det besvarlige, og mot
det som opplevdes som ukjent og unormalt med kroppen. Smertene medfgrte tap av frihet,
deres verden skrumpet inn, smertene satte opp barrierer mot omgivelsene og pafgrte dem for-
tvilelse, men ogsa hap (Honkasalo 1998; Dudgeon et al. 2002; Bullington et al. 2003). I noen
studier kom tilbaketrekning og isolering fra omgivelsene frem som sentrale tema. I andre var
kontaktsgking for a fa trgst mer sentralt (Carson & Mitchell 1998; Bullington et al. 2003;
Closs, Staples, Reid, Bennett, Briggs 2007). Noen studier viser at mange pasienter strevde
med a opprettholde sin verdighet (Sgderberg, Lundman, Nordberg 1999), og at det & leve med
langvarige smerter krevde en nyorientering i tilvaerelsen. Flere studier inneholder beskrivelser
av hvordan de smerterammede gjennomgikk prosesser. Fra a gi opp, til a tvinge seg til a
fortsette, og til a orientere seg mot noe nytt. Fordi det a holde fast pa tidligere vaner kunne fa
store konsekvenser, beskrives nyorienteringen ofte som patvunget (Carson & Mitchell 1998;
Taylor 2001; Closs et al. 2007). Funnene i disse undersgkelsene er gjort mulig gjennom et
prosessorientert forskningsperspektiv. De underbygger dermed relevansen av a studere livet
med langvarige smerter som et forlgp.

2.4  Hvordan smerter griper inn i livet til den enkelte

Den fenomenologiske smerteforskningen ser pa smerten som fenomen, og tilbyr en forstaelse
av smerter som en umiddelbar og levd erfaring (Leder 1990; Toombs 1990 & 2001; Brough
2001). Denne forskningen skiller seg dermed fra forskningen pa det a leve med langvarige
smerter ved at den har selve smerteerfaringen som sitt hovedfokus. Samtidig viser
fenomenologiske analyser av smertefenomenet hvordan smerteerfaringene griper inn 1 livet og
endrer det. Derfor er ogsa fenomenologisk forskning relevant for denne studien. Den gjgr det
mulig a bevege seg mellom et mer langsgaende perspektiv pa livet til de smerterammede, og
et neergaende blikk pa matene smerteerfaringene preger dagliglivet pa.

Fenomenologene Brough og Toombs er blant de som har studert hvordan oppfattelsen av ti-
den endrer seg ved sykdom og smerte. De anvender Husserls filosofi som guide 1 sine drgf-
tinger. Husserl gjgr et skille mellom objektiv tid som kan males ved klokker og kalendere, og
den subjektive, erfarte tiden. Den erfarte, subjektive tidens ’na” er elastisk, i den forstand at
det kan ekspandere eller kontrahere. ”Na” er ikke et fast punkt pa en tidslinje. Pa denne maten
er erfart tid forskjellig fra de formelle strukturene i klokketiden (Husserl, trans.1991). Husserl
mente det var umulig a forklare konstitueringen av tid uten a knytte den til objekt som er
temporalt tgyelige, men erfart som et hele. Bade Brough og Toombs hevder at smerte er et
slikt objekt. I fglge Toombs vil det a leve seg igjennom smertene bety at sensasjonen smerte
blir erfart som utvidet og tgyelig mens den pagar. I litteraturen finner en beskrivelser fra per-
soner med langvarige smerter om hvordan tiden synes a sta stille, hvordan fremtiden er blitt
usikker og uforutsigbar, og deres verden begrenset (Honkasalo 1998 & 2001; Madjar 2001)
Disse forholdene drgftes opp mot en fenomenologisk forstaelse av subjektiv tid.

14



Toombs (1990) hevder videre i sin analyse at smerter erfares pa ulike oppmerksomhetsniva.
De opptrer ofte som en umiddelbar og fgr-refleksiv fremmed kroppslig sensasjon, som en
gradvis kan sette ord pa og forholde seg mer uttrykkelig til, inntil smerten eventuelt begreps-
festes i en diagnostisering som symptom pa sykdom. Likevel vil de umiddelbare smerteer-
faringene fortsatt stadig opptre for-refleksivt og subjektivt. At smerte er noe som man gradvis
blir seg uttrykkelig bevisst, drgftes ogsa av Bury (1982). Han beskriver hvordan kronisk syk-
dom og smerte ofte har en snikende utvikling, som gjgr at det kan ta noe tid fgr man reagerer
og sgker lege. Leder (1990) hevder at selv relativt “konstante” smerter og smerte av langvarig
karakter, typisk manifesterer seg som episodisk pa en uforutsigbar mate. De kommer og gar.
Ogsa konstante smerter varierer i intensitet. ”’It is as if the pain were ever born anew, although
nothing whatsoever has changed”, hevder han (Leder 1990, s.73).

I litteraturen fremkommer det mange beskrivelser av pasienter som forteller at deres opp-
merksomhet overfor omgivelsene ble radikalt endret nar de hadde smerter. Mange rapporterer
om konsentrasjonsproblemer og darlig hukommelse etter at smertene oppsto (Hallberg &
Carlsson 1998; Honkasalo 1998; Thomas 2000). Leder (1990) drgfter grunnen til endret
oppmerksomhet ved smerter. Han hevder at sa lenge kroppen fungerer uten problemer, blir
den pa ulike mater fraveerende for var oppmerksombhet (the absent body). Dette mener han har
sin forklaring i at vi til vanlig har var oppmerksomhet vendt utover, mot verden, mot vare
omgivelser. Vi har vart fokus hovedsakelig pa det vi holder pa med, og det som hender i vare
omgivelser. Nar smerter oppstar blir var bevissthet og oppmerksomhet tvunget inn mot
kroppen og det smertefulle stedet. Dette resulterer i en forflyttning av oppmerksomheten bort
fra omgivelsene, bort fra verden rundt oss, og dermed ogsa bort fra den felles klokketiden.
Episoder med sterke smerter oppleves som at verden trekker seg sammen”, og en klarer ikke
a forholde seg til andre ting. Smertene oppretter et skille mellom den indre og den ytre
verden, mellom den smertefulle kroppen og det felles sosiale livet, og mellom gyeblikket og
tiden. Pa denne maten skaper smertene stadige brudd og usammenheng i dagliglivet pa mange
plan (Bury 1982; Leder 1990; Toombs 1990 & 2001; Hallberg & Carlsson 1998; Honkasalo
1998). Dette kan medfgre mange ulike konsekvenser i det sosiale liv for den som rammes,
is@r hvis smertene blir langvarige.

2.5  Mgte mellom helsepersonell og personer med langvarige smerter

Et stort antall studier beskriver hvordan pasienter og helsepersonell kan ha ulike oppfatninger
av smerteopplevelsen, og at det kan vare stor avstand mellom deres forstaelser av situasjonen
(Thomas 2000; Sundstrgm 2001; Breivik et al. 2006). Dette gjelder s@rlig de pasienter som
har langvarige smerter uten en sikker diagnose eller en rimelig forklaring pa arsak til smerte-
tilstanden. Toombs (1990 & 2001) knytter dette gapet mellom forstaelseshorisontene til
temporalitet, og argumenterer med at fordi sykdomsbegrepet har endret seg gjennom
historien, synes ogsa de temporale perspektivene a ha blitt endret. I tradisjonen fra antikkens
medisin ble sykdom sett pa som en pagaende prosess, som en sykdomsfase i livet, og var et
perspektiv som fordret at legen hadde sin oppmerksomhet pa sykdommens utvikling.
Perspektivet pa sykdom som individuelt forlgp, omfattet anamnese, den navarende tilstand og
fremtidig prognose, og pasientenes egne erfaringer hadde relevans for legens vurdering (Clark
& Mishler 1997; Benner 2001; Foucault 2003). I den moderne medisin er pasientens
erfaringer og anamnese et utgangspunkt, men pasientens sykdom blir vanligvis diagnostisert
gjennom objektive data via prgver og undersgkelser foruten klinisk undersgkelse ved
konsultasjon. Diagnosen definerer sykdommen som en avgrenset hendelse som det
foreskrives behandling for. Fokus er ofte pa de gyeblikksbilder som fremkommer gjennom
undersgkelsene, hvor det som er aktuelt i situasjonen med dens begrensede tid og kontekst,
blir det som vektlegges. Dermed kan pasientens subjektive erfaring fa en mer perifer plass i
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denne modellen, og kan sta i fare for a bli oversett. Ogsa det som har hendt forut, og utsiktene
for fremtiden kan komme mer i bakgrunnen (Benner 2001; Young 2002; Foucault 2003).
Begge disse perspektivene pa sykdom kan gjenfinnes i dagens helsetjeneste, bade innen
forskning og behandling. De kommer til uttrykk i helsepersonells holdninger til helse og
sykdom, og kan gjgre seg gjeldende 1 deres mgter med pasienter med langvarige smerter.

Toombs (1990 & 2001) er blant flere som setter fokus pa hvordan kommunikasjon av smerte-
erfaringer kan by pa utfordringer bade for pasient og helsepersonell. Fordi det ikke alltid er en
pavisbar sammenheng mellom skade, smertestimuli og smerteopplevelse, ma helsepersonell
skifte perspektiv fra det som er synlig og forventet, til det individuelle i pasientens egen for-
midling av smerteopplevelse. Det er et velkjent problem at smerter i sin alminnelighet synes a
motsette seg spraket (Sundstrgm 2001; Brough 2001; Toombs 2001), noe Toombs knytter til
forskjeller i tidsoppfattelse. Pasienten ma beskrive sine smerter i den objektive tidens termer,
mens de er opplevd i subjektiv tid hvor naet er elastisk. Hun hevder at smerteerfaringen der-
med er grunnleggende ikke-kommuniserbar. Dette standpunktet er Brough (2001) noe uenig i.
Han mener at vi alle pa det grunnleggende plan av var veren deler de samme strukturene av
tid og tidsbevissthet. Dermed kan vi, slik han ser det, ogsa ha en narhet til andres subjektive
erfaringer. Spgrsmalet er mer hvordan vi realiserer disse mulighetene. Selv om pasienten ikke
kan dele sin smerte som sadan, kan han/hun anvende sin fantasi for a beskrive noen av smer-
tens aspekter, og pa den maten gi noen glimt inn i det subjektivt levde liv i smerte (Brough
2001).

Dette stiller imidlertid krav til helsepersonell om & vere rede til a ta imot slike beskrivelser,
noe som papekes i en del studier (Toombs 1990 & 2001; Sundstrgm 2001; Sturge-Jacobs
2002; Young 2002). Her vises det til at personer med langvarige smerter har behov for a
formidle sine smerteopplevelser, men at de ofte opplever at fortellingene ikke tas i mot. Det
vises ogsa til at helsepersonell tradisjonelt har veert opplert til & behandle smerter som et
symptom pa et problem heller enn a prgve a forsta den smerterammedes erfaringer, og at
fagfolks kunnskaper om den subjektive smerteerfaring kan vare mangelfulle (Sundstrgm
2001; Sturge-Jacobs 2002). Siden langvarige smerter oftest er usynlige ogsa for erfarne
fagfolk, star helsearbeidere overfor pasienter som forteller om subjektive erfaringer med
smerter som ikke kan forklares pa en tilstrekkelig mate ut fra medisinske data. Dermed kan de
ha vansker med a tro at pasientene har sa vondt som de sier, og kan fa problemer med a bidra
til gode behandlingstilbud (Sundstrgm 2001).

Behandlerne kan altsa bli usikre pa hva de kan gjgre, og studier viser at pasientene sjelden blir
tilbudt faste behandlingsopplegg fgr problemene har utviklet seg over tid (Main & Spanswick
2000; Ferrari 2000; Sundstrgm 2001). De viser ogsa at kartlegging av problemene vanligvis
gjores sent i forlgpet. Dette bidrar til at behandlingstilbudene blir usystematiske og lite presise
i forhold til det pasienten har behov for. Pasientene blir dessuten ofte overlatt til seg selv nar
det gjelder a ta initiativ til utredning og videre behandling (Main & Spanswick 2000; Ferrari
2000; Sundstrgm 2001). Flere studier, bl.a. ”Pain in Europe”, viser at motstridende
oppfatninger av smerteopplevelsen kan bidra til misforstaelser og skuffelser, upresise
behandlingstilbud og ungdige lidelser for pasientene (Johansson, Hamberg, Westman,
Lindgren1999; Hellstrgm, Bullington, Karlsson, Lindquist, Mattson 1999; Thomas 2000;
Sundstrgm 2001; Breivik et al. 2006; SBU 2006). Forskningen om mennesker med langvarige
smerter gir med andre ord belegg for a hevde at deres egne beskrivelser og prioriteringer bgr
fa et gkt fokus.

16



Frykt for a bli mistrodd og for a bli sett pa som hypokonder gar igjen i mange studier. Dette
henger sammen med smertenes usynlighet. I faglitteraturen finner man dessuten alternative
teorier som forklarer smertene ut fra mulige bakenforliggende forhold. Langvarige smerter er
bl.a. blitt forklart som somatisering, dvs. at det er smertefulle og kompliserte livserfaringer
som omtolkes av pasienten til smerter (Kirkengen 2002; Ehlers 2003). Denne forklaringen er
omdiskutert, og er s@rlig knyttet til diagnosene fibromyalgi, langvarige ryggplager og
whiplash (Hellstrgm et al.1999; Haugli & Finset 2002; Kirkengen 2002; Sturge-Jacobs 2002;
Ehlers 2003). Tidligere ble slike forklaringer satt i sammenheng med pasientens personlighet.
En oppfatning var at smertepasienter er personer som ofte har lavt selvbilde og er initiativlgse,
med en tendens til bade fysisk og psykisk passivitet. Dessuten at de er mer sensitive for
smertesignaler og sgker raskere hjelp for smertene enn andre, i tillegg til at de gjerne har flere
lidelser. Det er ikke funnet holdepunkter for disse teoriene i nyere forskning, og de skal derfor
ikke vere aktuelle i dag (Mc Cafferty & Bebee 1998; Crombi et al. 1999; SBU 2006).

Andre studier viser at ulike psykologiske faktorer, som eksempelvis depresjon, ofte fore-
kommer samtidig med langvarige smerter, og pavirker smerteopplevelsen og atferden. Mye
tyder likevel pa at depresjon kommer som en fglge av smertetilstanden snarere enn motsatt
(Snelling 1994; Linton 2000; Campbell, Clauw, Keefe 2003; Nahit, Hunt, Lunt, Dunn,
Silman, Macfarlane 2003). Nyere studier konkluderer med at langvarige smerter er en sa vidt
komplisert tilstand at man bgr unnga a se pa dem som enten bare et uttrykk for psykologiske
vanskeligheter eller som bare et biomedisinsk fenomen (Ferrari 2000; Campbell et al. 2003).

2.6  Egenhandtering av langvarige smerter

Et aspekt av livet med smerter er de matene den enkelte forsgker a handtere sine smerter pa. I
de seneste arene har litteraturen satt fokus pa pasienters egenhandtering, bade nar det gjelder a
forebygge sykdom, mestre kronisk sykdom og ikke minst egenbehandling av langvarige pla-
ger, ogsa smerter (Lorig, Laurent, Deyo, Marnell, Minor, Ritter 2002; Jensen, Nielson, Tur-
ner, Romano, Hill 2003; Buchbinder & Jolly 2004; Smith & Elliott 2005). Noen studier av
personer med annen kronisk sykdom (MS, kronisk hjertesykdom, kronisk astma, reumatoid
artritt, m.m.), har satt fokus pa den betydning det er a fa en diagnose, samt a akseptere den,
har for vellykket handtering av livet med sykdom. Ut fra diagnosen kunne pasientene foreta
prioriteringer og finne nye interesser og aktiviteter som kom mindre i konflikt med
sykdommen. De sgkte ogsa mer kunnskap om sykdom og behandlingsmuligheter, og fikk mer
tiltro til seg selv og sin evne til a handtere sykdommens utfordringer (Thomas 2000; Taylor
2001; Bullington et al. 2003; Persson & Ryden 2006). I og med at langvarige smerter na ses
pa som en kronisk sykdom i seg selv (Niv & Devor 2004), uavhengig av den opprinnelige
arsak, er det rimelig a anta at slike erfaringer ogsa kan vere relevante i forhold til personer
med langvarige smerter. De nevnte funnene kan samtidig tolkes dit at manglende diagnose
kan ha betydning i forsgkene pa a handtere smertene.

Egenbehandling har i mange land fatt stgrre betydning pa grunn av gkt forekomst av kroniske
sykdommer. Gjennom “ekspertpasientprogrammet’ er det utviklet programmer for egenbe-
handling for en rekke kroniske lidelser. Disse presenteres gjennom offentlige kampanjer, 24
timers helsefaglige radgivningslinjer, nettverksstgttede veiledningsprogram m.m. (Jensen et
al. 2003; Buchbinder & Jolly 2004; Blyth, March, Nicholas, Cousins 2005; Smith & Elliott
2005). Denne utviklingen er stgttet bade av WHO og av myndigheter i mange land (Jensen et
al 2003; Buchbinder & Jolly 2004; Blyth et al. 2005; Smith & Elliott 2005). Effekten av slike
tiltak er beskrevet i noen studier, hvor det hevdes at kampanjene gker folks kunnskaper om
sine lidelser og endrer deres oppfatning om hvilken behandling som hjelper (Buchbinder &
Jolly 2004). Et forsgk med e-mail-basert nettverksstgtte for personer med kronisk smerte viste
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at de fikk redusert funksjonshemning og bedre helse (Lorig et al. 2002). I disse studiene
argumenteres det med at egenbehandlingsprogram kan veare en mate a gi pasienten tilbake
makten til a ta egne avgjgrelser og valg, og felelsen av kontroll over egen helse. Det pekes
ogsa pa at de fleste pasienter ikke gnsker a bruke mer tid og energi enn ngdvendig med a
forholde seg til behandlere, og mange har utviklet seg til a bli eksperter pa sin egen lidelse.
Pasienter som er aktive i forhold til sin egen helse og behandling, opplever ogsa stgrre
tilfredshet med behandlingstilbudet, bedre tilpassede behandlingsprogram, og bedre resultat
av behandlingen (Lorig et al. 2002; Jensen et al. 2003; Buchbinder & Jolly 2004; Smith &
Elliott 2005).

Imidlertid har mye av forskningen pa egenbehandling av langvarige smerter vart knyttet til
sykehusklinikker med en organisering som fordrer personell med spesiell kompetanse (Jensen
et al. 2003; Blyth et al. 2005), og hvor det ofte har dreid seg om programmer inspirert av kog-
nitiv adferdsterapi tilbudt mindre grupper pasienter over kortere tid (SBU 2006). De siste
arene har det ogsa vert foretatt studier med fokus pa egenbehandling utenfor sykehus-
klinikker (Blyth et al. 2005). En studie med utgangspunkt i et utvalg fra en generell popu-
lasjon i Sydney viste at de som hadde det hgyeste niva av smerterelatert funksjonshemming,
hadde funnet frem til egne mater a handtere sine smerter pa (Blyth et al. 2005). Den vanligste
aktive handteringsstrategien var trening, og de passive strategiene var bruk av medikamenter,
hvile og varme/kalde pakninger. Hvordan pasienter selv leter seg frem til mater a handtere
hverdagen med smerter pa er for gvrig lite bergrt i litteraturen (SBU 2006). Det har ogsa veert
lite fokus pa hvordan fysisk aktivitet og trening kan vere til hjelp for personer med langvarige
smerter, selv om det har vert gjort noen studier som tester dette ut (artikkel III; Waling,
Jarvholm, Sundelin 2002).

Jensen et al. (2003) hevder at et stgrre fokus pa egenbehandling krever en holdningsendring
bade blant helsepersonell og pasienter, fordi troen pa at helsepersonell er de som ma handle
for at pasienten skal bli frisk fortsatt er tilstede. Smith & Elliott (2005) peker pa mulige fare-
momenter ved aktiv egenbehandling. De mener at nett- og mediabaserte kampanjer og
opplaeringsprosjekt kan passe mange, men at de ogsa kan resultere i at folk anvender
upassende behandling. De hevder ogsa at egenbehandling hos personer med langvarige
smerter ikke bgr veere fgrste tilneerming, fordi manglende individuell malsetting gjgr bade
oppl@ring og intervensjon upresise. Nar studier viser at personer med langvarige smerter ofte
faler seg overlatt til seg selv for & ta initiativ og komme seg videre i livet (Breivik et al. 2006),
kan et gkt fokus pa egenbehandlingsprogram resultere i at de blir staende enda mer alene.

3.0 Mal for prosjektet. Forskningsspgrsmal

Funnene som presenteres i denne avhandlingen, har som mal a skape stgrre innsikt og forsta-
else, og a veere et bidrag til helsepersonells kunnskapsbase i deres mgte med personer med
langvarige ikke-maligne smerter. En stgrre forstaelse for pasientene og deres situasjon kan
forhapentligvis bidra til bedre tilbud, bade med hensyn til hvordan de blir mgtt, tidligere
kartlegging, mer systematiske og individuelle behandlingsopplegg som er mer presise, samt
en bedre oppfglging over tid.

Fglgende forskningsspgrsmal ble formulert for prosjektstart: Hvordan erfarer personer med

langvarige smerter at livet med smertene har utviklet seg? Hvordan kan disse erfaringene
forstas?
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Hensikten var fgrst a frembringe deres erfaringer og forstaelse av hvordan livet utviklet seg
etter at smertene oppsto. Dernest a drgfte disse erfaringene og forstaelsene i en
forskningsmessig og teoretisk sammenheng, for a kunne bidra til innsikt i og interesse for
hvordan det kan vere a leve med langvarige smerter.

Det ble derfor vurdert som sentralt a fa de smerterammede selv til a uttrykke hva de opplevde
som betydningsfullt, og hvilke utfordringer de erfarte som de mest sentrale, slik livet utviklet
seg fra smertene rammet dem og til de etter hvert ble langvarige. Det fgrte til at det ikke ble
brukt mer spesifikke forskningsspgrsmal i studien.

Mer spesifikke delmal ble imidlertid utviklet underveis i analysen og tolkningen av data-
materialet, ut fra de tre hovedtema som etter hvert fremkom. Hovedtemaene er drgftet separat
i hver sin artikkel. Avhandlingen bestar av tre artikler som hver har fglgende spesifikke mal:

Artikkel I: A undersgke hvilken betydning informantene tilla deltakelse i arbeidslivet.
A bidra til innsikt 1 hvordan informantene opplevde at deres verdighet ble
pavirket av endringer i arbeidssituasjonen pa grunn av langvarige smerter.

Artikkel II: A undersgke hvordan informantene erfarte smertenes tidsstruktur, og hvilken
innvirkning den fikk i livene deres. (To explore how the informants experi-
enced the temporality of pain in their lives)

A bidra til en forstielse av hvordan tiden og tidsforhold gjgr seg gjeldende i
deres mgter med helsepersonell. (The significance of this temporality of pain in
their meetings with health care providers)

Artikkel III: A bidra til forstielsen av hvordan personen selv kan handtere livet sitt med
langvarige smerter.
A undersgke hvilke erfaringer personer med langvarige smerter har med hva
som lindrer eller forverrer smertene i dagliglivet.

4.0 Metodologiske overveielser

Denne studiens fokus er personers erfaringer og forstaelse fra liv med langvarige smerter.
Hensikten har altsa vert a vinne kvalitative innsikter. En kvalitativ metodisk tilneerming var
dermed relevant. I prosjektet er det inntatt et hermeneutisk fenomenologisk perspektiv hvor
informantenes fortellinger er utgangspunkt for analysen. Fordi det var et mal a fa frem deres
egen forstdelse av livet med smerter, hvordan de sa pa eget forlgp og den mening de tilla
dette, var det viktig at studien ga informantene frie hender til se pa livet sitt som sadan, seg
selv, sine handlinger og sin verden. A f4 frem konteksten, dagligliv og samfunnet de lever i,
slik det viste seg gjennom fortellingene, ble ogsa sett pa som viktig for bedre a forsta de valg-
muligheter, tilfeldigheter, alternativer og begrensninger som livet matte by den enkelte.
Metodologien ble dermed styrt av denne hensikten. Det gjgres 1 det fglgende rede for viten-
skapsteoretisk stasted og metodevalg i den hensikt & tydeliggjgre sammenhengen mellom
forskningstema, teoretisk perspektiv og bruk av fortellingen som metode.

4.1 Narrativer og det hermeneutisk fenomenologiske perspektiv

Bruk av fortellinger som metode fremsto som et egnet redskap til a fa frem informantenes
egne vurderinger og vektlegginger av det de ansa som det mest sentrale. I hermeneutisk viten-
skapstradisjon brukes ofte begrepet narrativer om fortellinger. Lieblich, Tuval-Mashiach,
Zilber (1998) mener at all forskning som anvender eller analyserer materiale fra fortellinger,
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kan kalles narrativ forskning. Narrativ forskning undersgker vilkarene for a fortelle, samt
fortellingens struktur og innhold. Hensikt og innretning pa den narrative forskningen er ulik i
de ulike vitenskaper, og omradet omfatter en mengde perspektiver og emner (Mishler 1995;
Lieblich et al. 1998).

En grunnleggende fenomenologisk og hermeneutisk antakelse er at all menneskelig erfaring
karakteriseres av intensjonalitet eller meningsfullhet. Den filosofiske hermeneutikken foku-
serer pa hva forstaelse er, og fremhever at mennesket befinner seg i verden pa en grunnleg-
gende annen mate enn bade ting og andre levende vesener. Fordi forstaelse er et grunntrekk
ved mennesket, deltar vi i en verden av mening. Mens vi i dagligspraket gjerne bruker be-
grepet “mening”’ om noe positivt, kan mening i1 mer grunnleggende hermeneutisk forstand
ogsa veere smertefull. Det dreier seg om at vi alltid forstar noe som noe, for eksempel som
vondt (Skjervheim 2000).

I denne studien ble Paul Ricoeurs perspektiv innen narrativ teori valgt, og er ogsa anvendt
som guide i analysedelen av prosjektet (Ricoeur 1999 b & 2007; Lindseth & Nordberg 2004).
Han studerte fortellinger ut fra et hermeneutisk fenomenologisk grunnsyn. Ricoeur har vart
sentral i a videreutvikle den filosofiske hermeneutikken, og knytte den til fenomenologisk
filosofi (Gulddal & Mgller 1999; Ricoeur 1999 a, 2006 & 2007). Dette filosofiske stastedet
preger Ricoeurs analyse av fortelling som aktivitet, hvor han anvender begreper som tid, tekst,
etikk, identitet og metafor i relasjon til narrativ teori (Ricoeur 1999 b; Gulddal & Mgller
1999; Hermansen & Rendtorff 2002; Ricoeur 2006).

4.2  Fortellinger gjor egne erfaringer uttrykkelige

I narrativ teori hevdes det ofte at fordi opplevelser blir gjenopplevd ved at historien fortelles,
skapes det en ny ramme som kan bidra til at opplevelsen endrer seg. Samtidig hevdes det ogsa
at en ny historie ikke behgver & veere mindre ”sann” enn den opprinnelige, fordi fokus for
forskeren fgrst og fremst er hvilke erfaringer den sier noe om (Skott 2004).

Innen narrativ teori hevdes det at narrativ forstaelse produseres av fortellerens bevissthet, som
arbeider for a fuge sammen de hendelser og handlinger, som bergrer oss som menneskelige
vesen. Fortellinger er ikke bare et uttrykk for identitet, men skaper ogsa denne identiteten
(Riessman 1993 & 2001; Hermansen & Rendtorff 2002; Skott 2004). Ricoeur (2006) hevder
at livsfortellingenes mest sentrale oppgave er a skape fortellerens identitet (narrativ identitet),
og at fortellingene er noe av det som binder sammen det historiske niva med det individuelle.
Hensikten med & fortelle, sier Ricoeur, er ikke fgrst og fremst a gjengi en hendelse eksakt,
men a formidle et forsgk pa a forsta verden. Gjennom fortellinger tolker og forstar vi vare liv
og derigjennom ogsa vare handlinger. Fordi var eksistens ikke kan skilles fra den oppfatning
vi har om oss selv, kjenner vi oss selv igjen gjennom a fortelle fra vare liv (Ricoeur 1999 a,
2006 & 2007).

Ricoeur ser altsa pa fortellingen som en mate a forsgke a forsta seg selv pa (Ricoeur 1999 a,
2006 & 2007). A fortelle er menneskets méte & utvikle mening i tilvaerelsen pa. Han mener at
en fortelling skapes mellom forteller og lytter/leser, og drgfter hvordan fortellinger formidler
mening mellom menneske og menneske (communiciality), mellom mennesket og verden
(referentiality), og mellom mennesket og henne/ham selv (self-understanding). Ricoeur er
blant de som hevder at erfaringene struktureres narrativt selv om de ikke umiddelbart
uttrykkes med ord (Lieblish et al.1998; Ricoeur 1999a, 2006 & 2007; Riessman 1993 & 2001;
Skott 2004). Nar informantene uttrykker hva som er hendt gjennom a fortelle, er altsa
fortellingen pabegynt mye tidligere. Det som skjer i intervjusituasjonen, er ikke en total
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nyskapning. I forskningsintervju hvor informanter ble utfordret til & fortelle om sine liv med
langvarige smerter, ville disse fortellingene kunne ligne pa hverdagens fortellinger. Vi
opplever pa ulike mater endringer i hverdagslivet og livsvilkarene, og informantene i denne
studien hadde opplevd store og uforutsette endringer i sitt liv.

I denne studien er det ikke identitetsskapingen i fortellingen som er hovedfokus. Studien gar
ut fra at informantene allerede er tvunget til a forholde seg til smertenes mening i sine liv, og
det er dette forholdet de er bedt om a fortelle om. Det er gjort et overordnet valg som gar ut pa
a ta informantenes fortellinger pa alvor. Det vil si at erfaringene med livet med smerter ma
betraktes som hgyst reelle for informantene, samtidig som de er personlige. Dette er ogsa et
etisk standpunkt, som henger sammen med at de erfaringene informantene formidler, er av en
alvorlig karakter.

Dette forhindrer ikke at erfaringer ogsa kan ha kommet i nytt lys gjennom a bli fortalt. Nar
informantene i intervjuet fortalte om sine liv med smerter, formidlet de sine forstaelser av
dette livet til intervjueren. Men fordi de samtidig formidlet til seg selv, kan fortellingene
samtidig ha bidratt til at de s andre meningssammenhenger i sitt liv enn de sa tidligere. Selv
om informantene kunne vere vant til a fortelle sin historie i mgte med helsepersonell og
andre, hevdet mange av dem at dette var fgrste gang de fikk fortelle hele smertehistorien i
sammenheng. Fortellingene ble dermed noe forskjellig fra de som helsepersonell vanligvis
hgrer.

4.3  Smerter som prosess i et livslgp

Den narrative tilneermingsmaten var ogsa relevant fordi perioden fra smerten oppsto og frem
til intervjudagen kunne ses pa som et forlgp, hvor informantene fortalte om sine forsgk pa a
handtere og finne mening i det som hadde rammet dem. Narrativ teori fremholder at den
grunnleggende maten a undersgke og gjore eksplisitt mening i menneskelig erfaring pa, er
gjennom a fortelle og a lytte til andres fortellinger (Ricoeur 1999a, 2006 & 2007; Riessman
1993 & 2001; Skott 2004). Fortellingenes tilstedeverelse i hverdagen er selvsagt og patakelig,
og en narrativ struktur preger den maten vi opplever vare liv pa.

Mange av de narrative grunnbegrepene ble skapt av Aristoteles i hans Poetikk (Skott 2004).
Definisjonen av en fortelling som en helhet bestdende av en begynnelse, en midte og en slutt
som settes sammen med hensyn til rimelighet og ngdvendighet, anvendes fortsatt (Riessman
1993; Ricoeur 1985; Gulddal & Mgller 1999; Skott 2004). Det som gar igjen i definisjonene,
er at det finnes en forteller som tar tilhgreren med pa en reise gjennom tid. Narrativene
omfatter fortellinger som har et forlgp med en serie av hendelser, som er organisert frem mot
en slags avslutning, selv om de ikke alltid forlgper kronologisk. Slutten kan ogsa vare apen
og mangetydig (Riessman 1993 & 2001; Ricoeur 1985 & 2006; Skott 2004). Narrativene har
roller, struktur og temporalitet. En fortelling kan avgrenses fra andre fremstillinger ved at den
har en begynnelse, en midte og en slutt, som skaper en meningsfull helhet der tid, mening,
etikk og identitet, fanges og uttrykkes.

Muntlige fortellinger karakteriseres ofte av at fremstillingen av ulike episoder ikke
ngdvendigvis har en tydelig line@r struktur. Dette gjgr at det kan oppsta luker i sa vel
tidsmessig struktur som innhold (Riessman 1993 & 2001; Skott 2004). Hendelser og
opplevelser kobles ofte ikke sammen kronologisk, men gjennom assosiasjoner. Ricoeur
hevder at det dermed skjer en nygestaltning av tiden i fortellinger, og mener denne maten a
handtere den historiske tiden pa inneholder et middel til & overbygge klgften mellom den ob-
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jektive klokketiden og den subjektive, opplevde tiden (Ricoeur 1985, 1999 a&b, 2006). Tid
viste seg a fremsta som et sentralt tema i informantenes fortellinger.

4.4  En eksplorativ tilnzerming

Fortellingene om den del av livet hvor smertene hadde vedvart, utgjorde ogsa en del av infor-
mantenes totale livshistorie. I fglge Linde (1993) er det to kriterier som bgr vere oppfylt for a
kunne bruke benevnelse livshistorie om en fortelling. Det ene er at fortellingen ma omfatte en
form for vurdering relatert til fortelleren, hvor hovedpoenget innebzrer en forstaelse av
verden ut i fra fortellerens horisont. Fortellingen inneholder dermed ogsa en form for
forestilling om hva det er for en person det handler om, personens moralske grunnvurderinger.
Ogsa Ricoeur drgfter dette, og hevder at man gjennom a fortelle ogsa gir en etisk presentasjon
av seg selv, noe som fordrer at lytteren forsgker a skape seg et bilde av den person som
forteller, for a forsta og skape en sammenheng i fortellingen. For Ricoeur er kjernen i selvet
selvfglelse og selvrespekt. Han ser pa fortellingen som en mate a formidle ens etiske visjon
gjennom a beskrive og foreskrive hvordan en tenker seg det gode liv, mens moralen blir
konkrete eksempel pa hvordan en forsgker a virkeliggjgre og leve opp til ens etiske visjon.
Etikken og moralen bygger et mgnster i fortellingen. Nar handlinger i en fortelling beskrives
pa komplekse, fragmentariske og ofte usammenhengende mater, bidrar et etisk grunnsyn til
den rgde traden som hjelper oss til a forsta fortellingen (Ricoeur 1999a & b, 2006; Ruyter
2003).

Narrativ forskning kan forstaes som en felles konstruksjon mellom forsker og informant i den
gitte situasjonen. Samme informant vil kunne fortelle helt ulike fortellinger om samme tema,
fortellinger som i utgangspunktet er like relevante. Narrativ forskning kan ogsa oppfattes som
eksplorerende, slik at forskeren kan betrakte fortellingen som en kilde til forstaelse og innsikt,
en kilde som er relativt selvstendig i forhold til forskeren. I forskningsprosessen vil det vere
en spenning mellom disse to ytterpunktene, og metodisk kan en legge stgrre eller mindre vekt
pa et eksplorativt perspektiv (Ricoeur 1999a, 2006 & 2007; Riessman 1993 & 2001; Skott
2004). Denne studien har hovedvekt pa et eksplorativt perspektiv, fordi informantene skulle
selv velge ut de tema som var sentrale for dem, og vektlegge de hendelser og erfaringer som
de mente var de viktigste a formidle. Smertene grep inn i livet og endret det pa mater som i
stor grad var ute av informantenes kontroll. Fortellinger som handler om livet med smerter vil
pa ulike mater tematisere disse erfaringene, uansett hvor mange versjoner som blir fortalt og
til hvem.

Men intervjueren ble samtidig en deltaker i utviklingen av historien. Det har betydning hvem
historien fortelles til, fordi man som intervjuer ber informanten forklare det man oppfatter
som utydelig (Riessman 1993 & 2001; Skott 2004). Som forsker var mitt viktigste bidrag til
fortellingene om livet med smerter a etterspgrre fortellingene og vise at de var viktige. Der-
nest var det a skape en anledning til a fortelle dem, og a lytte dem fram. Dermed ble det i stor
grad informanten og ikke intervjueren som valgte ut hva det ble snakket om, og fortellingene
ble lange og utdypende.

5.0 Metode

Valg av forskningsdesign, utvalg av informanter og den praktiske gjennomfgringen av data-
innsamlingen ble foretatt ut fra hensikten med studien og de metodologiske vurderingene.
Dette var ogsa tilfelle ved valg av anvendt analyse og maten den ble gjennomfgrt pa, samt de
etiske vurderinger som ble foretatt fortlgpende i prosjektperioden.
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5.1  Forskningsdesign

Det ble anvendt apne, kvalitative dybdeintervju som datainnsamlingsmetode. Anvendelse av
narrativ analyse var planlagt fgr intervjuene ble foretatt, og Ricoeurs hermeneutisk fenome-
nologiske tilneerming ble vurdert som sarlig relevant for analyse av hvordan erfaringene ble
presentert 1 informantenes personlige fortellinger (Lindseth & Nordberg 2004; Ricoeur 2006).
Denne type tolkning beveger seg i en prosess mellom forklaring og forstaelse, med utgangs-
punkt 1 intervjuteksten.

5.2  Utvalg

Informantene ble rekruttert i samarbeid med en smertepoliklinikk ved et sykehus i Nord-
Norge. Bare de smertepasienter som fastlegen tror vil ha nytte av en helhetlig vurdering av
spesialist, blir henvist dit. Informantene fortalte ogsa at de selv hadde statt pa for a fa en slik
utredning. Pasientene ved poliklinikken representerte saledes et utvalg i seg selv. Hvor vidt de
skiller seg ut fra flertallet av pasienter med langvarige ikke-maligne smerter, og evt. pa
hvilken mate, er usikkert. Imidlertid hevdes det ved smertepoliklinikken at de har lav terskel
for inntak, og at det ikke stilles spesielle krav til pasienter som tilbys vurdering der.

Kriterier for utvalg var videre at det skulle vare 10 kvinner og 10 menn. I studier med fokus
pa pasienterfaring med langvarige smerter, har ofte utvalget en overvekt av kvinnelige
informanter, og flere studier har bare kvinner i utvalget (Carson & Mitchell 1998; Sgderberg
et al 1999; Sturge-Jacobs 2002). Imidletid tyder epidemiologiske studier pa at langvarige
smerter fordeler seg noksa likt mellom kvinner og menn (SBU 2006). Det var i denne studien
viktig med like mange kvinner som menn for a sikre et bredest mulig spekter av erfaring,
fordi en kan tenke seg at noen trekk av dagliglivet kan vare noe ulike hos menn og kvinner.
Kjgnn var imidlertid ikke et spesielt fokus, og kjgnnsforskjeller er ikke undersgkt i studien.

Informantene skulle ogsa veare i yrkesaktiv alder, mellom 20 og 65 ar. Dette gjorde det mulig
a tematisere forholdet til arbeidslivet. Et annet kriterium for inkludering var, som nevnt
innledningsvis, langvarige ikke-maligne smerter, hvor informantene hele eller deler av
smerteperioden hadde opplevd a ikke fa en fullgod forklaring pa hvorfor smertene ble
langvarige. Pasienter som av personalet ved smertepoliklinikken ble vurdert a fylle kriteriene,
fikk en skriftlig forespgrsel som inneholdt en redgjgrelse av prosjektets hensikt og mal,
forskerens identitet, hvordan data som fremkom i intervjuene ville bli anonymisert, samt
informasjon om at deltakelse var frivillig (Reuter 2003; Vedlegg I).

Informantene som deltok var i alderen 26-63 ar, og hadde hatt smerter fra 3 til over 30 ar, med
ulike grunnlidelser. De fleste hadde sin bakgrunn fra og/eller var bosatt pa sma tettsteder i
Nord-Norge. Mens to av mennene var delvis i jobb (50% ufgretrygdet), var atte av kvinnene
delvis i jobb, og to var 100 % sykemeldt/pa rehabilitering. Fire av informantene hadde hgyere
utdanning. Yrkesbakgrunnen til informantene var ellers preget av et lokalt arbeidsmarked med
fa og sma bedrifter, ofte primarnaringsbasert, med fysisk tunge arbeidsplasser. I tillegg
hadde noen kommunalt arbeid, is@r innen sosial- og omsorgstjenesten.

Det var ikke vanskelig a rekruttere pasienter til studien. De forespurte informantene viste stor
velvilje, og flere uttrykte at de satte pris pa at noen var interessert i deres situasjon og ville
hgre pa dem. Noen informanter sa at de deltok i intervjuet fordi de mente forskning pa dette
omradet var viktig, og de hapet at deres fortellinger kunne komme andre til nytte ved at
tilbudet til pasientgruppen ble forbedret. Andre hadde valgt a stille opp fordi de hadde
spesielle erfaringer de gnsket at jeg skulle formidle til rette instanser, som bl.a. trygdekontor
og helsepersonell.
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5.3 Kyvalitative intervju

Ved kvalitative forskningsintervjuer gar en i dybden pa det en undersgker, og data blir ut-
viklet i mgtet mellom informant og intervjuer. Som intervjuer tok jeg ansvar for rammene
rundt samtalen, og sgkte a skape en atmosfare som var trygg a samtale innenfor.
Informantene matte ha tillit til meg som forsker, og intervjuet matte forega pa en slik mate at
informantene fglte seg trygge. Alle intervjuene ble apnet med den samme utfordringen til in-
formantene: "I dette prosjektet er jeg interessert i a hgre hvordan det har vert for deg a leve
med smerter over lang tid, og da kan det kanskje vere greit a starte med nar det hele be-
gynte...”. Utfordringen resulterte 1 detaljerte fortellinger om smertedebut, om livshendelser
fgr og da smerten oppsto, samt prosessene frem til intervjudagen. Informantene satte ord pa
sine erfaringer og refleksjoner. De vektla tema de selv sa som betydningsfulle, ved at de
brukte mye tid pa enkelte tema, at de fglelsesmessig ble bergrt nar de fortalte om dem, eller at
de kom tilbake for a utdype, eksemplifisere og reflektere over tema flere ganger i lgpet av
samtalen. Det var et mal a utvikle en personlig forstaelse av erfaringene og a lytte til
informantene pa en slik mate at fortellingene deres fikk anledning til a "folde seg ut”. Jeg
fulgte opp med "mmm”, gjentakelse av ngkkelord og oppfglgende spgrsmal.

Som intervjuer inntok jeg en lyttende rolle hvor jeg med kroppssprak og korte utsagn viste at
jeg var interessert i det som ble fortalt. Det var ogsa min oppgave a utvikle et
interaksjonsmgnster som sikret en sa tydelig uttrykt fortelling som mulig. Det er ikke uvanlig
at informanter i denne type intervju hopper fram og tilbake i sine fortellinger mellom naet,
fortiden og tanker om fremtiden. Hendelser og vurderinger fra ulike omrader og tidsperioder i
ens liv dukker opp. Dette var ogsa trekk ved informantenes fortellinger, og medfgrte at livet
med smerter ble gjengitt bade nyansert og noksa motsetningsfylt (Riessman 1993; Gubrium &
Holstein 2001; Patton 2002; Skott 2004). Ricoeur viser til at det ofte forekommer uklarheter
som innebarer at lytteren ikke helt kan fglge intrigen (Ricoeur 1999b, 2006 & 2007). Dette
gjgr at nar vi skal gjenfortelle noe, sier vi ofte hvis jeg forsto det rett...” eller vi spgr under
samtalen “mener du...” eller "betyr det at...”. Denne typen spgrsmal ble anvendt i intervjuene
nar det som ble sagt ikke var umiddelbart forstaelig der og da. Noen ganger ba jeg
informantene om a utdype eller forklare meningen, for i stgrst mulig grad & oppna en tolkning
innenfor informantenes forstaelsesramme (Riessman 1993; Becker 1999; Kvale 2000;
Gubrium & Holstein 2001; Patton 2002; Skott 2004). Dette bidro til en utdyping av
fortellingene.

Langvarige smerter fungerer ofte fragmenterende i pasientens liv, og gjgr at livet ikke henger
sammen for dem (Honkasalo 1998). Intervjuet var tilrettelagt sa apent at man ogsa kunne fa
frem nettopp det fragmentariske, det utydelige, det som skaper brudd i tilvaerelsen, fordi det
kunne vere vesentlig i denne sammenhengen. Pa forhand hadde jeg tenkt igjennom hvordan
jeg skulle ivareta malet om at informantene skulle kunne ta frem det de ansa som viktig i
denne situasjonen, og at de da kunne bringe tema pa banen som jeg ikke hadde tenkt pa eller
trodd var viktig. Dette viste seg a vere nyttig, bl.a. fordi informantene vektla noen tema mye
mer enn jeg hadde forventet, mens de hoppet lett over andre som jeg hadde trodd var mer
sentrale.

Intervjuene ble gjennomfgrt i informantenes hjem eller pa et mgterom i narheten av infor-
mantens bosted. Vi kunne sitte uforstyrret den tiden samtalen varte. Hvert intervju tok fra to
til tre timer, ble tatt opp pa band og transkribert ordrett (Clark & Mishler 1997; Gubrium &
Holstein 2001).
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5.4. Forforstaelse

Forskerens forforstaelse og forhold til feltet bgr tydeliggjgres sa langt det er mulig i et
prosjekt som dette, fordi de blir utgangspunkt for tolkning av data (Ricoeur 1999 b). I filoso-
fisk hermeneutikk er forforstaelsen den uomgjengelige inngangen til forstaelse. Forstaelses-
prosessen gar ut pa at forforstaelsen blir utfordret og endret i mgte med en tekst, en fortelling
eller en situasjon. Den nye forstaelsen som da blir skapt, tjener i sin tur som forforstaelse og
inngang til videre forstaelse. Forstaelse ses dermed innen hermeneutikken pa som en beve-
gelse mellom forforstaelse og forstaelse (Gulddal & Mgller 1999; Ricoeur 1999 b; Hermansen
& Rendtorftf 2002).

I trad med dette reflekterte jeg over mine faglige og personlige erfaringer da de ville ha
betydning for mitt perspektiv og pavirke forskningsprosessen (Larsson 1993; Patton 2002).
Den implisitte forforstaelsen jeg hadde om bade pasientgruppen og helsetjenestens tilbud til
dem, forsgkte jeg a gjgre mer eksplisitt for meg selv, ved a skrive ned det jeg kunne komme
pa for prosjektstart. Dette dreide seg bl.a. om hvor lett det syntes a vere a mistro disse
pasientene, bade hvorvidt de har sa sterke smerter som de sier, og om det dreier seg om
personer som somatiserer andre livshendelser. Men det er ikke mulig & gjgre rede for hele sin
forforstaelse. Og det har nok vert antakelser som jeg ikke var oppmerksom pa, fordi de var sa
inkorporert i meg som sykepleier og faglerer at de ble tatt for gitt.

En temaguide ble utformet i forkant av intervjuene (Vedlegg II). Den var tenkt brukt som
huskeliste under intervjuene. Den inneholdt tema jeg i utgangspunktet antok kunne vare sent-
rale for informantene, ut fra min faglige erfaring og gjennomgang av relevant litteratur.
Temaene var bl.a. hvordan smertene hadde utviklet seg over tid, viktige hendelser, smerter
tidligere i livet, hvilke behandlingstilbud de hadde forsgkt, inkludert alternative behandlinger,
mgte med helsetjenesten, forhold til familie og sosialt nettverk og om selvbildet var pavirket.
Andre tema var om, og eventuelt hvordan, de mestret smertene, og andres og egne
forventninger til hvordan smerter uttrykkes, vurderes og forklares. I de fgrste intervjuene ble
guiden anvendt som en sjekkliste ved avslutning av intervjuet. Men hensikten med studien var
jo at informantene skulle velge sine egne fokus. Jeg oppdaget at informantene tok opp noen
tema fra et perspektiv som var uventet for meg, og som ikke var vektlagt i temaguiden. Min
forforstaelse endret seg noe i lgpet av forskningsprosessen, og etter hvert ble guiden mindre
brukt under intervjuene.

5.5 Analyse av data

Hensikten med studien bestemte fremgangsmaten i analysen. Malet med den narrative ana-
lysen var a forsta det som informantene selv forstar, hvordan de reflekterte over og presenterte
sine egne livserfaringer (Riessman 1993; Gubrium & Holstein 2001; Skott 2004). Det ble
foretatt bade en narrativ analyse, dvs. en analyse av hvert enkelt intervju, og en analyse av
narrativene, dvs. alle intervjuene ble sett pa som en tekst og analysert for tematikk som gikk
igjen pa tvers av intervjuene.

Det fremkommer i litteraturen at den narrative analysen kan utfgres pa flere mater (Labov &
Waletsky 1997; Lieblich et al.1998; Gubrium & Holstein 2001; Skott 2004). Fremgangsmaten
som er utviklet av Lindseth & Nordberg (2004), ble vurdert som relevant for denne studien.
Metoden er inspirert av Ricoeur og anvender hans hermeneutisk-fenomenologiske metodes tre
steg: naiv lesning, strukturanalyse og tolkende helhet. I det andre steget, strukturanalysen,
identifiseres meningsb@rende enheter, som fgres sammen til tema eller kategorier. I
strukturanalysen har jeg forst anvendt Labov & Waletsky’s (1997) modell, der kjer-
nefortellinger (core narratives) identifiseres som meningsbarende enheter. Denne modellen er
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anvendt fordi den ivaretar den narrative strukturen og kan gjgre det erfarte tidslgpet synlig.
Analysemetoden er i all hovedsak induktiv fordi forstaelsen baserer seg pa det som frem-
kommer i data, og fordi den teoretisk eksplisitte fortolkningen kommer et stykke ut i pro-
sessen. Jeg nermet meg materialet pa fglgende mate:

Den naive lesning av de transkriberte intervjuene var fgrste steg i analyseprosessen, og ga en
intuitiv “innenfra”-opplevelse av fortellingene (Lindseth & Nordberg 2004). Bade under
transkribering og i den fgrste gjennomlesning, noterte jeg ned det jeg umiddelbart mente a re-
gistrere. Ved andre gangs gjennomlesning ble tanker, ideer og refleksjoner fortlgpende notert
ned. Disse notatene ble brukt i det videre analysearbeidet. Deretter ble det laget en kort opp-
summering av informantenes fortellinger med et kronologisk forlgp fra smertedebut til in-
tervjudagen.

Den forste strukturelle analysen begynte med tredje og fjerde gjennomlesning, og har som
hensikt a fa frem informantenes meningsbarende budskap. Dette kan gjgres pa ulike mater
(Lieblich et. al.1998; Skott 2004; Lindseth & Nordberg 2004), men i denne studien ble Labov
& Waletsky’s (1997) modell valgt for a finne frem til "fortellinger i fortellingen”. Modellen
far frem hvilken mening informantene tilskriver sine opplevelser og erfaringer. Labov &
Waletsky gar ut fra at fortellingen har to hovedfunksjoner: & gi fortellerens gjengivelse av
opplevd hendelse, samt a gi en evaluering av hva hendelsen har betydd for informanten.

Disse fortellinger i fortellingen” kaller Labov & Waletsky for ”core narratives”, ’kjerne-
fortellinger”. De ble gitt navn direkte fra data, etter temaet kjernefortellingene omhandlet. De
ulike elementene i kjernefortellingene kom noen ganger i rekkefglge, og andre ganger spredd
utover. Ikke alle fortellingene syntes a vere fullt utviklet etter Labov & Waletsky’s defi-
nisjon, men ble likevel tatt med fordi de syntes a vere viktige for informanten. Som eksempel
pa struktureringen og reduksjonen av teksten gjengis her en kjernefortelling, core narrative,
fra Mays fortelling:

A ma skynde mee til a bli bedre...
Na har & gatt over pa sann rehabilitering, (A)(CA)
og @ tenker... at & ma skynde me, skynde me til a bli bedre, for at & kan komme meg
i jobb.(E)
A bare bli sittende hjemme...(CA)
na gar det enda, for na vet @ at @ har jobben min, han er der, ikke sant, (O)
na har du gatt 52 uker sykemeldt, na er du gatt over pa rehabilitering, (O)
det er fgrste gangen, @ har aldri veert pa rehabilitering for. (CA)
Det skremmer me litt det her. At skal det ga et ar... et ar gar jo veldig fort...(E)
og da hvis @ ikke kommer ma i arbeid sa er @ ute av dansen, da er ...(R)
da er liksom alt gatt i fra me, da har & vert borte i to ar...(C)

I fglge Labov & Waletsky har en fullt utformet fortelling seks ulike elementer med ulike
funksjoner i fortellingen: Abstract (A): handlingens tema, sammenfatning av poenget, ”hva
kommer na”. Orientation (O): Hvem, hvor, nar. Complicating action (CA): dynamikken i
fortellingen; hva skjedde? Noe fgrte hendelsesforlgpet fremover. Evaluation (E): en vurdering
av hva som har hendt. Var det bra eller darlig? Hva forte det til? I evalueringen finnes det
meningsberende element for fortelleren, fordi den utgjer den delen av fortellingen der fortel-
leren viser sin vurdering, holdning og fglelser til det som fortelles. Resoluton (R): hva skjedde
til slutt? Oppsummering. Coda (C): en avrundende kommentar som bringer fortelleren og
tilhgrer tilbake til natiden.
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Jeg startet en begynnende tolkning av fortellingene ved a identifisere de evaluerende enheter,
fordi det ofte er her informantens meningsbarende budskap kommer frem. Deretter lyttet jeg
igjennom noen av bandene pa nytt, mens sub-temaer etter hvert ble utviklet. I denne fasen
forspkte jeg ogsa a fa en distanse til min egen begynnende tolkning gjennom samtale og drgf-
tinger med mine kollegaer i en "FOU - gruppe”, og med veileder.

Den andre strukturelle analyse utgjorde en refleksjon over den foreliggende teksten, hvor
sub-temaene ble videreutviklet og abstrahert, og hvor de sentrale meningene omhandlet fglel-
ser, refleksjoner, hendelser og handlinger. Informantenes bruk av metaforer var ogsa et fokus
i denne delen av analysen.

Til sist ble en tolket enhet utarbeidet, og basert pa denne helhetlige tolkningen av den naive
lesning og f@rste og andre strukturelle analyse, ble temaene utviklet (Lindseth & Nordberg
2004).

Som tredje trinn i analysen, dvs. som utvikling av en tolkende helhet, ble det foretatt en ana-
lyse av narrativene, hvor alle intervjuene ble sett i ssammenheng som en tekst. I denne delen
handlet det om a finne frem til fortellinger som gikk igjen i flere intervjuer, og tematikk som
gikk pa tvers av intervjuene. I analysen av narrativene beveget jeg meg fra historier til felles
elementer. I denne delen av analysen hadde det veert mulig a ta utgangspunkt i teorier og be-
greper, og deretter analysere narrativene innenfor de perspektiv som teoriene og begrepene gir
(Gubrium & Holstein 2001; Skott 2004; Lindseth & Nordberg 2004). Imidlertid valgte jeg
heller a fokusere pa hvorvidt det var tema som gikk igjen i flere intervju, hvorvidt det var
sprik i temaenes innhold, og forskjeller i den mening som ble tillagt de ulike hendelser i
smerteforlgpet. Det ble altsa ikke bare sgkt etter entydighet i materialet. Tvetydighet, bevege-
lighet og ulikheter i meningsinnhold ble ansett som like viktig a fa frem. I denne delen av
analyseprosessen fremsto det tre omrader som ble tolket som hovedtema i fortellingene. Disse
tre temaene ble utgangspunkt for tre artikler.

5.6  Forskningsetiske vurderinger

Det ble foretatt etiske vurderinger kontinuerlig i prosjektperioden. Informantene fikk en
skriftlig forespgrsel ved smertepoliklinikken, hvor det ble informert om prosjektets mal og
hensikt (Vedlegg I). Der gikk det ogsa frem at deltakelse var frivillig, og at de kunne kontakte
prosjektleder dersom de gnsket a delta. Ved intervjustart ble det gitt mer utfyllende infor-
masjon om prosjektet, og informantene ble oppfordret til a spgrre dersom det var noe de lurte
pa eller syntes var uklart. Det ble informert muntlig og skriftlig om at deltakelse i prosjektet
var frivillig, og at de kunne trekke seg fra deltakelse nar som helst i forlgpet uten begrunnelse.
Det ble anvendt skriftlig informert samtykke hvor denne informasjonen fremgikk skriftlig, og
som ogsa inneholdt prosjektleders navn og telefonnummer for senere kontakt (Vedlegg III).

Det a se tilbake pa en smertefull periode i sitt liv, kunne for noen bli en stor fglelsesmessig
pakjenning. I intervjuet kunne det for informantene bli avdekket sammenhenger de ikke hadde
sett for, bade gledelige og smertefulle. Eller at de mintes ting de hadde glemt, og som det var
bra for dem a glemme. Det var derfor viktig a vise varsomhet, og jeg var forberedt pa a stoppe
opp og ta vare pa informanten dersom det skulle oppsta reaksjoner i intervjusituasjonen. Fra
min bakgrunn som sykepleier og faglig veileder, hadde jeg erfaring med a veere i fglelses-
messig kompliserte situasjoner, og hadde en viss beredskap til a handtere dem. Fordi infor-
mantene kunne fa reaksjoner i etterkant av intervjuet, ble det etablert "backup” ved smerte-
poliklinikken slik at informantene kunne ta kontakt der hvis de fikk behov for a snakke med
noen. Ingen informanter har gjort det. Ved denne type intervju er det ogsa et ulikt maktforhold
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mellom forsker og informant, noe som gjorde det serlig viktig & veere varsom i samtalen. Det
vil alltid kunne vere et spgrsmal om hvem som har fordel av forskningen, informanten eller
forskeren, og hva informanten har a vinne pa a delta i studien og dele sin livshistorie med
meg. Det ble ikke vurdert a gi noen form for kompensasjon for a delta, men informantene
skulle heller ikke ha utgifter, noe som bl.a. medfgrte at jeg reiste til informantene og ikke
omvendt.

De fleste informantene valgte seg et fiktivt navn til bruk i tilfelle gjengivelse av fortellingene
deres 1 avhandlingen. Det er gjort fortlgpende vurderinger med hensyn til generell anony-
misering fgr artiklene ble sgkt publisert. Alle persondata er behandlet konfidensielt. Bandene
inneholder ikke navn eller andre gjenkjennelige personlige data. Bandene oppbevares atskilt
fra navnelisten over informanter i laste skap, og vil bli makulert ved prosjektets avslutning.
De transkriberte intervjuene inneholder ikke navn eller andre personlige data, og vil bli
oppbevart i inntil ti ar etter datainnsamlingen (Gubrium & Holstein 2001; Reuter 2003).
Prosjektet er anbefalt av Regional Etisk Komité for Nord Norge, samt Datatilsynet ved
Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS. Det
foreligger ogsa skriftlig tillatelse fra det aktuelle sykehus hvor informantene ble rekruttert.

5.7  Relevans og troverdighet

Siden denne studien er en kvalitativ studie, er det relevans og troverdighet det stilles
spgrsmal ved nar validitet og reliabilitet skal vurderes. Det spgrres om hvor vidt innsamling
og analyse av data er utformet pa en systematisk og etterrettelig mate, og om forsknings-
prosessen er beskrevet og evaluert slik at den gir et troverdig grunnlag for de resultat og
kunnskapspastander som fremkommer i studien (Gubrium & Holstein 2001; Patton 2002;
Denzin & Lincoln 2008). I denne studien blir dette gjort rede for i metodebeskrivelsen.

I kvalitative studier, der forskeren sgker narhet til forskningsfeltet og aktgrene, skal ikke bare
forskerens forforstaelse tydeligjgres, men ogsa forholdet til feltet (Larsson 1993; Patton
2002). Fortrolighet til fagfeltet krever en sarlig bevissthet i forhold til a innta en analytisk
posisjon, og fordrer bade en form for objektivering og distansering (Fog 1994; Patton 2002;
Denzin & Lincoln 2008). Dette prosjektet har bare i en indirekte forstand handlet om min
egen fagkultur. Jeg har ikke jobbet som sykepleier pa mange ar, og det er ikke helsetjenesten
som sadan det forskes pa i denne studien. Selv om det er et mal at helsetjenesten skal dra nytte
av de funn som fremkommer, sa er helsetjenesten her fgrst og fremst sett fra informantenes
stasted. Som faglerer ved en videreutdanning i smerte og smertelindring for sykepleiere,
hadde jeg en viss kjennskap til de utfordringene sykepleierne erfarte i mgte med pasienter
med langvarige smerter, men hadde altsa en begrenset nzrhet til bade helsetjenesten og
pasientgruppen. Jeg var saledes en som kom “utenfra”, og informantene ga tydelig uttrykk for
at de sa pa meg som det. Likevel krevde dette en fortlgpende refleksjon over egen rolle i
forskningsprosessen (Larsson 1993; Fog 1994; Gubrium & Holstein 2001; Patton 2002; Den-
zin & Lincoln 2008). Min personlige bakgrunn har jeg imidlertid fra et lite tettsted i Nord-
Norge, noe jeg har til felles med de fleste informantene. Dette kan ha vart en styrke i den
forstand at jeg lettere kunne forsta det de ga uttrykk for, men det kan ogsa vare en svakhet
fordi jeg ikke var oppmerksom nok pa forhold som kan ha blitt tatt for gitt.

Et viktig spgrsmal er om funnene i denne studien kan ha relevans ut over utvalget pa 20
informanter. Fokus i studien er pa de enkelte informantenes liv; et fokus som er gjennomfgrt
metodisk gjennom den narrative analysen av deres fortellinger. Erfaringene fra livet med
smerter har ngdvendigvis en personlig karakter, og de 20 informantenes fortellinger er svert
forskjellige. Samtidig har de ogsa tydelige fellestrekk, som blir trukket fram i denne studien.
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De erfaringene informantene har til felles kan ikke sies a vere representative for mennesker
med langvarige smerter generelt. Derimot vil resultatene fra denne studien kunne si noe om
mulige og aktuelle erfaringer med det a leve med langvarige smerter, som ogsa andre i en
lignende situasjon kan ha interesse og nytte av a vite noe om.

Slik kan informantenes erfaringer vare relevante for andre med slike lidelser. De vil kunne ha
interesse av hvordan andre erfarer lidelsen og andres perspektiver pa den, og ikke minst at de
ikke er alene om noen utydelige erfaringer. Dessuten kan de fa ideer til mulige mater a
héandtere livet med smerter pa som de kan prgve ut i sitt lokalmiljg. Informantenes erfaringer
kan ogsa bidra til at helsepersonell far bedre innsikt i og forstaelse for hvordan livet kan arte
seg for personer med langvarige smerter, og ta det med som et perspektiv nar tilbud skal
vurderes. Informantenes erfaringer kan forhapentligvis ogsa vere et bidrag til en bedre
forstaelse av lidelsen og de konsekvensene den kan ha for enkeltmennesker i samfunnet
generelt.

Funnene i en kvalitativ studie med et begrenset utvalg blir heller ikke staende isolert. I denne
studien er det sgkt & gjgre funnene vitenskapelig troverdige ved a belyse dem ut fra tidligere
forskning pa omradet, og ved a drgfte og begrunne dem ut fra teoretiske perspektiver.

6.0 Teoretiske perspektiver

Jeg har gjort rede for at studien har en hermeneutisk-fenomenologisk forstaelsesramme, som
henger tett sammen med hensikten for arbeidet, og som ligger til grunn for den Ricoeur-inspi-
rerte narrative analysen. Den gjorde det mulig a fa frem de subtema, tema og hovedtema som
informantene selv valgte a ta frem i sine fortellinger. Derfor ble det ikke pa forhand valgt
ytterligere teoretiske tilnerminger. De teoretiske perspektivene som er anvendt i drgftingen,
ble vurdert og valgt ut fra de tre hovedtemaene som framkom. Det dreier seg altsa om en
induktiv tilnerming, i den forstand at teorien er valgt ut fra funnene i materialet.

Nar hovedtemaet “Arbeidets betydning for informantenes verdighet” drgftes i artikkel I, er
Cato Wadels (1978 & 1979) sosiologiske perspektiv pa arbeid og trygd hovedsakelig anvendt.
I sin forskning ser han pa arbeidets betydning for enkeltpersoner nar helsemessige arsaker
gjor det vanskelig a jobbe. Han gar ogsa inn pa allmenne oppfatninger av det & vare trygdet.
Hans perspektiver er ogsa relevante fordi han har gjort mye av sin forskning pa smasteder i
Nord-Norge. Mye av det han fokuserer pa var dermed lett a kjenne igjen, selv om en del ogsa
har endret seg fra han gjorde sine studier.

Det andre hovedtema som drgftes i artikkel II, er hvordan erfaringen av tid endres ved smer-
ter, og hvordan dette kommer til uttrykk i informantenes liv, spesielt i deres mgter med
helsepersonell. Dette drgftes med utgangspunkt i Toombs (1990) og Leders (1990) feno-
menologiske analyser. Deres perspektiver ble vurdert som relevante for a forsta noe av det
som fremsto som uforklarlig og vanskelig for informantene og deres omgivelser, inkludert
helsepersonell.

Det tredje hovedtema 1 informantenes fortellinger dreier seg om hvordan de leter seg frem til
mater & handtere hverdagen med langvarige smerter pa nar verken konvensjonell eller alter-
nativ behandling hjelper i serlig grad. Dette dreftes 1 artikkel III. Her ble Bourdieus begrep
valgt som guide, hvor is@r hans strategibegrep ble funnet relevant. Noen av Bourdieus
begreper er 1 tillegg valgt som overordnet ramme i drgftingen av hele avhandlingen. Som leser
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naermer man seg Bourdieus arbeider fra ulike posisjoner, avhengig av det felt man befinner
seg i, og ens oppmerksomhet er dermed preget av det. Dette muliggjgr at hans begreper kan
bli anvendt pa mater som ikke var hans intensjon. I og med at bruken av hans perspektiv ogsa
i denne studien er en tolkning, vil jeg gjgre rede for hvordan noen av begrepene forstas og er
brukt i denne sammenhengen.

6.1  Bourdieus begrep

Bourdieus forskning dreier seg spesielt om innsikt i den sosiale verden og de sosiale sam-
menhengene (Prieur & Sestoft 2006). Til tross for at Bourdieu har vert anvendt til a belyse
forskning innen mange ulike disipliner, er anvendelsen av hans perspektiv innen helseforsk-
ningen av relativt ny dato (Lynam, Browne, Reimer Kirkham, Anderson 2007).

Bourdieu utformet nye analytiske perspektiv gjennom a introdusere begrepene habitus, felt,
og (sosial, symbolsk, gkonomisk eller kulturell) kapital (Bourdieu & Wacquant 1995; Bour-
dieu 1996; Bourdieu 2006 a & b; Prieur & Sestoft 2006). Disse tre hovedbegrepene fremhever
ulike sider ved en prosess der sosiale relasjoner blir konstituert og erfart. Bourdieu fokuserte
pa hvordan bakenforliggende historie og de underliggende strukturer bidrar til at aktgrene har
en umiddelbar og ureflektert erfaring av verden, som de handler ut fra.

I Bourdieus verden ligger fokus pa menneskelig praksis. Nar han sammenfatter det filosofiske
grunnlaget for sine begrep, presenterer han en oppfatning av menneskets plass og rolle i ver-
den, samt hvilke konsekvenser dette har for utvikling av kunnskap og forstaelse (Bourdieu
1997). Han beskriver mennesket som et lite punkt omsluttet av det sosiale rom. Men dette
punktet er et synspunkt, et perspektiv. Mennesket er et punkt i verden, men ogsa noe mer,
fordi det med tanken kan overskride denne posisjonen og omslutte og forstd verden. Virkelig-
heten utgjores i fgrste og siste instans av det sosiale rom, og det er her handlinger eller praksis
oppstar (Bourdieu 1997).

Det er en baerende ide hos Bourdieu at et individ eller et punkt i et rom ma vare mulig a skille
ut. Punktet ma representere en forskjell, og ha en betydning. Dette krever referanse til noe
utenom individet. En forskjell blir fgrst synlig hvis den oppfattes av et annet individ som er i
stand til a skjelne den. Dette krever at den andre er innskrevet i det pagjeldende rom, og
besitter relevante kategorier og klassifikasjonsskjema som gjelder i det aktuelle sosiale rom
(Bourdieu 1997). Disse dominerende prinsippene for a se og dele opp verden er i stor grad
kroppsliggjort i det Bourdieu kaller habitus. Det kroppslige, og det vi ikke er oss utrykkelig
bevisst, er altsa sosialt formet (Bourdieu 1997; Bourdieu 2006 a & b; Prieur & Sestoft 2006).

Habitus er et teoretisk begrep som betegner hvordan en sosialisert kropp har tillagt seg
strukturene i den verden som den lever i, slik at de ytre strukturene er felt ned i indre
strukturer i form av mentale skjema for oppfattelse og inndeling av verden, for persepsjon og
klassifikasjon. Den grunnleggende antakelsen for hans perspektiv pa habitus er at
menneskelig handling har sitt grunnlag i en praktisk sans mer enn i bevisste rasjonelle
overveielser. Bourdieu nyanserer begrepet habitus gjennom a definere det pa flere mater.
Habitus refererer til menneskets synspunkter, holdninger og praktiske valg av handlinger for a
delta i den sosiale verden (Bourdieu 1997; Bourdieu 2006 a & b; Prieur & Sestoft 2006).

Habitus er dermed et sett ervervede, i betydningen tillerte, disposisjoner for a handle pa be-
stemte mater. Disposisjoner kan forstas som noe som star til disposisjon, noe som kan benyt-
tes, men som ikke ngdvendigvis benyttes. Det dreier seg om ressurser eller repertoar av
handlemater som kan aktiveres. Disposisjonene er i det vesentlige kroppsliggjorte og for det
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meste ikke utrykkelig bevisst. Bourdieu har saledes en kroppsorientert forstaelse av handling,
hvor mye av menneskets praksis foregar gjennom umiddelbare kroppslige reaksjoner, slik at
man ofte handler uten a ha tatt en overveid og malrettet beslutning om det. Bourdieu er imid-
lertid ngye med a understreke at det ikke er en passiv reproduksjon som foregar. Det er ikke et
sett av regler som inkorporeres, men et generativt prinsipp for handling som gjgr at man ten-
densielt vil vere disponert for a handle pa bestemte mater. Det betyr ikke at man gjgr det til
enhver tid (Bourdieu 1997; Bourdieu 2006 a & b; Prieur & Sestoft 2006).

Habitus utvikles generelt i hjemmekonteksten, 1 "’komfortsonen”, som er de fysiske steder og
sosiale rom der vi er godt kjent, og hvor vi ikke trenger a finne ut av hvordan vi skal opptre
eller delta. Habitus utvides sa til en rekke sosiale sammenhenger og relasjoner (arbeidssted,
lokalsamfunn, hjemby). Bourdieu peker pa at nar vi sier habitus, sa sier vi samtidig at det in-
dividuelle, det personlige og det subjektive er sosialt og kollektivt. Et individs historie er en
spesifikk variant av gruppens eller klassens historie, og et individs habitus er saledes en vari-
ant av en gruppes/klasses habitus. Habitus er internaliseringen av det sosiale sett fra en
bestemt synsvinkel i et bestemt felt (Bourdieu 1997; Bourdieu 2006 a & b; Prieur & Sestoft
2006).

Til tross for at habitus er definert som internalisert og vedvarende, er den ogsa i endring, og
utvides og tilpasses nye kontekster og omgivelser. Habitus er i utvikling livet igjennom, i takt
med at livsbetingelsene skifter, men det nye mgtes hele tiden med det gamle som utgangs-
punkt. Habitusformene forandres av nye erfaringer, men aldri radikalt, fordi det nye gripes ut
fra de skjema for verdsettelse og oppfattelse som man har med seg fra tidligere. Dette ble et
viktig perspektiv a drgfte i denne studien, der informantene gjennomgikk store, uforutsette og
ugnskede endringer i sine liv nar smertene ble langvarige. Habitus er ikke, slik Bourdieu ser
det, bare preget av omgivelsene, men fungerer ogsa konstituerende for disse. Habitus skaper
dermed felter ved a tildele det som foregar i dem, mening og verdi. Hjemmekonteksten utfor-
mer og stgtter opp om habitus, mens deltakelse i andre og mer ukjente sosiale sammenhenger
kan utfordre habitus. De kan kreve endringer i ens habitus for a delta i aktiviteter, eller for a
forsone seg med apenbare utfordringer fra veeremater som forventes (Bourdieu & Wacquant
1995; Bourdieu 1996; Bourdieu 2006 a & b; Prieur & Sestoft 2006; Lynam et al. 2007).

Felt representerer en bredere fysisk og sosial kontekst som vi samhandler 1, slik som arbeids-
stedet eller bygda. Felt er et analytisk begrep hos Bourdieu. Til grunn for hans feltteori finner
en antakelsen om at samfunnet fungerer differensierende, og at den sosiale virkelighet derfor
er oppdelt i relativt autonome felter. Det er blitt hevdet at Bourdieu er utydelig i sin bruk av
feltbegrepet (Sestoft 2006, s. 171), selv om han gj@r rede for kriterier for at det sosiale rom-
met kan betraktes som et felt. Et felt blir definert som et nettverk av objektive relasjoner mel-
lom posisjoner. Feltet rommer dermed alltid flere posisjoner. Feltet er aldri helt autonomt,
fordi det er et avhengighetsforhold mellom felt og samfunn. Autonomien bestar i at feltet er
spesifikt, dvs. atskilt fra gvrige sosiale rom, og har spesifikke adgangskrav. Utdannings-
systemet og helsetjenesten er eksempler pa felt, der en kan fa adgang gjennom eksempelvis
utdanning (Bourdieu & Wacquant 1995; Bourdieu 1996; Bourdieu 2006 a & b; Sestoft 2006;
Prieur & Sestoft 2006).

A delta i et felt krever at en utgver det som ses pa som god praksis i feltet, ut fra feltets fore-
stillinger om hva som er naturlig og av verdi. Disse forestillingene kaller Bourdieu doxa.
Doxa er det ubevisste lager av viten som tas for gitt, som det ikke stilles spgrsmal ved, men
som blir den selvfglgelige, naturlige eller herskende mening i feltet nar det gjelder hva som er
verdifullt og bra. Sestoft (2006) hevder i sin drgfting av Bourdieus felt-teori at sosialt
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definerte rom eller systemer med fordel kan analyseres pa samme mate som felt, selv om de
ikke fyller Bourdieus kriterier. Det er gjort i denne studien. Informantenes lokalmiljg kan ikke
ses pa som et felt i Bourdieus forstand, men utgjgr like fullt det sosiale rom, system som
informantene forholder seg til i sin hverdag. Feltbegrepet retter oppmerksomheten mot
hvordan individet kan fa innpass i og orientere seg i ulike sosiale terreng av relasjoner
(Bourdieu & Wacquant 1995; Prieur & Sestoft 2006; Bourdieu 2006 a & b; Lynam et al.
2007).

Kapital, det tredje begrepet, er ressurser vanligvis av sosial, materiell, kulturell eller symbolsk
art, som har betydning for a fa adgang til gnskede sosiale sammenhenger. Den sosiale verden
er full av dommer, stemplinger, irettesettelser og verdsettelser som bidrar til a gi individet
sosial identitet. Dette er en tildeling av sosial kapital, som kan veare positiv eller negativ. I
fglge Bourdieu er bade prosessene hvor verdier blir tillagt, og omstendighetene rundt
tildelingen av kapital viktige. Dvs. nar verdien av dine ressurser vurderes, hvem bestemmer
hva som er positive eller negative verdier og i hvilke situasjoner. Den symbolske kapital 1 mo-
derne samfunn kan hentes fra alle andre kapitalformer. Til dels er den feltspesifikk og oppnas
gjennom handlinger i det pagjeldende felt. I moderne samfunn har ogsa staten en sentral rolle
i fordelingen av symbolsk kapital, og fungerer som sentralbank med myndighet til a tildele
identiteter og verdighet (Bourdieu 1997; Bourdieu 2006 a & b; Prieur & Sestoft 2006).

Bourdieu hevder videre at det ikke er egennytte som er var primare drivkraft, men behovet
for anerkjennelse fra andre mennesker. Han mener derfor at jakten pa symbolsk kapital, for
eksempel anerkjennelse, kan forklare mye av det vi foretar oss i vare liv, ogsa i vart fritidsliv
og familieliv. Den sosiale verden tilbyr mennesket det som det mangler mer enn noe annet; en
berettigelse for sin eksistens. Vi har et grunnleggende behov for a bety noe for andre
mennesker, a vaere ventet og etterspurt (Bourdieu & Wacquant 1995; Prieur & Sestoft 2006;
Lynam et al. 2007). Streben etter anerkjennelse og kamp om anerkjennelse kan derfor omfatte
mange sider ved menneskelig praksis (Bourdieu 1997; Bourdieu 2006 a & b; Prieur & Sestoft
2006).

I fglge Bourdieu er det ikke roller, men posisjoner mennesket er tildelt eller skaffer seg. Posi-
sjonsbegrepet relateres til det a fa adgang til sosiale arenaer og a fa delta i sosiale rom. Et ek-
sempel er nar informantene utvikler ulike individuelle strategier for & handtere hverdagen med
langvarige smerter, for a sgke innpass i sosiale kontekster som er viktige for dem (Bourdieu
1996; Bourdieu 2006c¢).

Bourdieus begreper er altsa relasjonelle, og medfgrer et fokus pa forholdet mellom sosiale
relasjoner og sosiale betingelser. I denne studien ble Bourdieus strategibegrep spesielt rele-
vant for a drgfte informantenes individuelle handteringsmater (Bourdieu 1996; Prieur &
Sestoft 2006). Strategier er, slik han ser det, spontane tilpasninger med utgangspunkt i en ha-
bitus som er tilpasset virkeligheten i menneskets omgivelser. I det mennesket handler, for-
holder det seg vanligvis ikke til mal pa en utrykkelig bevisst og strategisk mate. De inkor-
porerte praktiske skjema for oppfattelse og verdsettelse av verden gjgr seg gjeldende med en
automatikk som vi ikke er oss utrykkelig bevisst. Selv om man retrospektivt kan si at man har
truffet gode eller riktige valg, forela det ingen klar plan pa det tidspunkt valgene ble truffet.
Bourdieu hevder altsa at mennesket sjelden opererer med en beregnende bevissthet, men at
handlingene likevel er drevet av at man vil oppna en andel av den symbolske kapital, eksem-
pelvis anerkjennelse, som kan sta pa spill i det felt man befinner seg i (Bourdieu & Wacquant
1995; Bourdieu 1996; Bourdieu 2006 a & b; Bourdieu 2006c; Prieur & Sestoft 2000).
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6.2  Bourdieus begrep og livet med langvarige smerter

Bourdieu stilte seg kritisk til a anvende kun intervju som datainnsamlingsmetode, fordi han
mente at det en person sier om sine handlinger vanligvis er noe helt annet enn den faktiske
handlingen, som vil vare baret frem av habitusens praktiske og ikke-verbaliserte logikk. Nar
en person blir spurt om sin praksis i et intervju, tvinges hun/han derimot til & innta en teoretisk
innstilling til sine handlinger. Bourdieu insisterer derfor pa at viten er noe som ma frem-
bringes ved empiriske studier av de faktiske handlinger, i kombinasjon med personens frem-
stilling av disse (Bourdieu 1997; Prieur & Sestoft 2006).

Imidlertid snakker ikke Bourdieu om livsfortellinger og forstaelse av eget liv. I hans forskning
har forskningsintervjuene hovedfokus pa informantenes handlinger og begrunnelsene for
handlingene (Prieur & Sestoft 2006). I denne studien er imidlertid hovedfokus pa infor-
mantenes individuelle erfaring med det a leve med langvarige smerter, samt deres forstaelse
av disse erfaringene. Smertene som preger livet deres, har karakter av uberegnelige hendelser,
og en del av handlingene til informantene ma forstas ut fra disse smerteerfaringene.

Dette henger sammen med at smertene bryter inn i det sosiale livet og de sosiale sammen-
hengene. Smertene er i seg selv ikke sosiale. De er individuelle. De langvarige smertene er
ogsa for det meste usynlige og lite tilgjengelige for andre. Men livet med smerter er like fullt
et sosialt liv. Dette betyr ikke at det ikke ville vaere interessant a studere hvordan infor-
mantene faktisk handler, i tillegg til deres fortellinger om livet med smertene. En ville da fatt
bedre fram det livet de lever, og eventuelle brudd mellom det de sier de gjgr og det de faktisk
gjor. Dette er imidlertid en studie i seg selv, og altsa ikke hovedfokus her.

I Bourdieus mate a forsta det sosiale samspillet pa, ligger det en oppfatning av at vi som in-
divider alltid representerer andre enn bare det selvet hver og en av oss tror vi er og kjenner. Vi
star for andre interesser enn de vi er oss utrykkelig bevisst, giennom den historien vi barer
med oss i kropp og sinn. Historien om alle de sosiale relasjoner vi har gjennomlevd fra
fgdselen av, og som vi har med oss fra tiden fgr fgdselen gjennom opphavet vart. Slik han ser
det, er mennesket en del av praksissammenhenger som har en historie, som gjgr oss disponert
til a oppfgre oss og handle pa visse mater innen for disse sammenhengene. Bourdieu forut-
setter slik at det er en sammenheng mellom individets erfaringer og omgivelsenes sosiale og
ideologiske strukturer, og fokuserer mer pa hvordan disse strukturene former og influerer pa
erfaringene, enn pa strukturene som sadan (Bourdieu 1996; Bourdieu 2006b). Et viktig pers-
pektiv i denne studien er forholdet mellom disse sosiale praksissammenhengene og smertene i
informantenes liv.

7.0 Funn

Gjennom arbeidet med analysen fremkom tre sentrale tema: arbeid og verdighet, langvarige
smerter og temporalitet, samt individuelle strategier for handtering av langvarige smerter og
deres konsekvenser. Disse hovedtemaene ble drgftet i tre artikler.

7.1  Artikkel I: Arbeid og verdighet. Pasienters fortellinger fra livet med langvarige
smerter

Arbeidets betydning fremkom som et dominerende tema i informantenes fortellinger, bade

hos de som var i jobb og de som ikke var det. Smertene hadde gradvis redusert arbeidsevnen,

og bidratt til en langvarig ustabil livssituasjon med perioder i og utenfor jobb, pa sykemelding

og pa ulike tiltak. Funnene viser at:
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o Selv om deres arbeidsevne var redusert, ansa informantene det a ha et arbeide som noe
av det mest sentrale i tilverelsen. De fleste hadde fatt redusert sin arbeidsinnsats mer
enn det de selv mente var gnskelig, til tross for dagens malsetting om a unnga at folk
stgtes ut av arbeidslivet pa grunn av sykdom. Dette gjorde dem bekymret for a bli satt
permanent pa sidelinja.

¢ Informantene beskrev sin arbeidskarriere etter at smertene oppsto som en prosess. Det
tok tid fgr de selv forsto at det a jobbe som fgr ikke lenger var en selvfglge. Prosessen
synes a ha gjort dem mer bevisst pa arbeidets betydning utover det a skaffe seg gko-
nomisk innkomme, selv om noen ogsa fikk sin gkonomi fullstendig gdelagt. De om-
talte arbeidet som noe de hadde festet mye av sin identitet til, noe som gjorde hver-
dagen deres meningsfull, og innga respekt.

¢ Alle informantene var helt eller delvis ute av arbeid enten som sykemeldt eller trygdet
pa tidspunktet for intervjuene. De fleste betraktet rollen som sykemeldt/trygdet som en
devaluert posisjon, hvor deres verdighet sto pa spill. Det a vaere usynlig syk i en
landsdel som tradisjonelt har fatt arbeidsmoralen trukket i tvil, bidro til at mange
opplevde at de var havnet i en forsvarsposisjon i lokalsamfunnet, hvor de fglte de
matte sta til rette for sin reduserte arbeidsinnsats.

e Informantene sa selv pa gkt arbeidsdeltakelse som en mate a komme seg ut av den
ugnskede og ustabile livssituasjon, som de ufrivillig var havnet i.

Det a ha et arbeid tilpasset arbeidsevnen fremkom altsa som noe av det mest sentrale i deres
anstrengelser for & normalisere livssituasjonen og opprettholde selvbilde og verdighet.

7.2 Article II: Temporal experiences of persistent pain. Patients’ narratives from
meetings with health care providers
Temporalitet var det andre sentrale temaet 1 smertepasientenes fortellinger. Den narrative til-
narmingen gjorde det mulig a fa frem tidsstrukturen i informantenes erfaringer. Denne artik-
kelen fokuserte serlig pa hvordan selve smerteerfaringen skapte stadige uforutsigbare brudd i
den sosiale verden. Det fremkom en spenning mellom den vanlige objektive klokketiden som
dominerte informantenes livserfaringer, og den subjektive tiden i deres smerteerfaringer, og
mellom smerteerfaringene og det felles spraket.

e Smertene etablerte seg i livene deres pa en snikende mate, og det tok tid for
informantene skjgnte at dette ville bli et langvarig problem. Smertene opptradte
episodisk, med gode og darlige dager eller perioder, oftest pa en uforutsigbar mate.

e Smertene stjal informantenes oppmerksomhet ved a rette den innover mot kroppen og
bort fra omgivelsene. Informantene klaget over konsentrasjonsproblemer og
glemskhet. I darlige perioder kunne de oppleve seg innestengt i smertene.

¢ Fordi smertene tok oppmerksomheten bort fra de felles erfaringene og den objektive
tiden som kunne deles med andre, fikk informantene et formidlingsproblem. Smertene
motsatte seg delvis det spraklige uttrykk, men kunne kommuniseres gjennom a fortelle
smertehistorien i sin helhet, eller ved & anvende spraket pa en kreativ mate gjennom
metaforer og bilder. Dette stilte igjen krav til helsepersonell og deres evne og vilje til &
bruke sin fantasi og lytte pa en empatisk mate i deres mgter.

¢ Informantene gjorde erfaringer som tydet pa at helsevesenets tidsstruktur ofte ikke var
egnet til & mgte tidsstrukturen i livet med smertene. Mgtene med helsepersonell var
ofte korte og fokuserte pa den aktuelle situasjonen og tiltakene, i konflikt med
pasientenes gnske om a formidle sine erfaringer med skiftende smerter over tid — ”a
fortelle hele historien”.
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Disse begrensninger i tidsperspektivene pafgrte i noen tilfeller informantene ekstra
belastninger, fra fglelsesmessige reaksjoner, til upresise og forfeilede behandlingstilbud.
Noen informanter fortalte pa den andre siden hvordan helsepersonell som viste en lyttende
holdning, gjorde at de sa et lys i tunnelen”.

7.3 Artikkel III: A sitte pa altanen barfgttes i sngen. Individuelle strategier for hand-
tering av langvarige smerter
Den individuelle handteringen av smertene og smertenes konsekvenser, var et tredje domi-
nerende tema i fortellingene. Smertene utfordret og satte pa spill hele den sosiale eksistensen
og meningen med tilvarelsen for den enkelte i perioder. Handteringsmatene var utviklet og
utprgvd i krevende og utfordrende livssituasjoner, ofte preget av haplgshet og fortvilelse, og
ma ses pa som en skjgr mestring basert pa til dels dyrekjgpte erfaringer. Handteringen var
uttrykk for rene overlevelsesstrategier i perioder hvor informantenes symbolske kapital sto pa
spill, og hvor de av og til mistet kontrollen. Informantene investerte betydelig egeninnsats og
engasjement 1 en situasjon hvor tradisjonelle behandlingstilbud gav liten lindring, og komp-
lementer, alternativ behandling bare hadde kortvarig effekt.

¢ Informantene hadde utviklet egne strategier for handtering som delvis utrykte disposi-
sjoner til a handle pa bestemte mater, ut fra sine lokale sammenhenger. Flere fant det
naturlig a ta i bruk fysisk aktivitet ute i naturen som lindrende strategi.

e Strategiene var preget av at informantene gradvis vurderte sine disposisjoner og vaner
kritisk, vurderte hva som fungerte, og ervervet seg nye. Etter hvert anvendte de disse
strategiene mer utrykkelig og malrettet.

¢ Alle strategiene hadde sine begrensninger, og i noen perioder var smertene og deres
konsekvenser sa dominerende at alle former for handtering brgt sammen.

¢ Informantene hadde vart ngdt til pa egen hand a finne frem til mater a handtere hver-
dagen med smerte pa, med lite bistand fra helsepersonell eller andre. De gnsket mer
kontroll over situasjonen, og jobbet med a orientere seg mot prioriteringer og
akseptasjon. Mange etterlyste faglig stgtte og individuell veiledning, fortrinnsvis i
lokalmiljget.

Informantene var mye overlatt til seg selv for a finne ut av det & leve med langvarige smerter.
Det de syntes a trenge mer enn noe annet, var faglig og individuell oppfglging over tid for a
stgtte opp om deres egen handtering, og for a sikre mer presise behandlingstilbud.

8.0 Sammenfattende forstaelse og refleksjon over noen funn

81 A knytte verdighetsanstrengelser opp mot det a vaere i arbeid

Noe av det mest sentrale for informantene i denne studien, var at livet deres hadde utviklet seg
pa en slik mate at verdigheten sto pa spill (Artikkel I). Dette kom til uttrykk pa flere mater,
men alle knyttet redusert verdighet opp mot at de ikke kunne arbeide som fgr pa grunn av
smertene. De understreket arbeidets store betydning, og uttrykte seg sterkt om dette — for-
bausende sterkt for meg som intervjuer. De la vekt pa temaet i intervjuene gjennom a komme
tilbake til det og utdype det flere ganger. At arbeidet var tillagt slik betydning, var uventet for
meg. Ut fra informantenes fortellinger, syntes heller ikke helsepersonell og trygdepersonell a
ha forstaelse for arbeidets dominerende betydning. Dette funnet bidro til & endre min forfor-
staelse videre i prosjektet, og var nok en viktig grunn til at temaguiden som var utviklet pa
forhand, ble lite brukt.
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Som tidligere nevnt, viser flere store studier at langvarige smerter hindrer deltakelse i arbeids-
livet. Alle informantene var helt eller delvis ute av jobb da intervjuet ble gjort, og de hadde
gradvis blitt klar over at de ikke kunne ivareta jobben som fgr. Det betydde imidlertid ikke at
de hadde akseptert redusert deltakelse i arbeidslivet. Tvert i mot var de fleste svert engasjert i
hvordan de skulle bruke sin arbeidsressurs i fremtiden. Flere hevdet ogsa at de var satt
ungdvendig mye pa sidelinja.

I Cato Wadels studier (1978, 1979) drgftes verdien vi tillegger det & arbeide, og det & vere
trygdet i vart samfunn. Han mener at arbeidet tillegges mange positive verdier i tillegg til a
skaffe oss gkonomisk inntekt. Det gir de fleste identitet, selvstendighet og andres respekt. Slik
har arbeidet betydning for selvbildet. Det a vaere trygdet, er pa den andre siden ofte forbundet
med negative verdier, og kan ga pa verdighet og identitet 1gs.

At arbeid knyttes til verdighet, gjgr at det er mulig a stille spgrsmal ved informantenes selv-
fremstilling. Som nevnt hevder Ricoeur (1999a & b, 2006) at fortelleren gjgr en etisk presen-
tasjon av seg selv, og mener at selvfglelse og selvrespekt er kjernen i selvet. Nar informantene
i fortellingene anvendte ord som vil og skal tilbake 1 jobb, om enn i annet yrke eller i endrede
arbeidsoppgaver, skal det da forstas dit hen at det er det de faktisk vil? Eller kan det vere slik
at informantene brukte intervjuet til a skape en fortelling om seg selv hvor de fremstilte seg
som mer arbeidsvillige enn de var i virkeligheten, for a ivareta sin verdighet og sitt selvbilde?

Som nevnt har tidligere forskning knyttet langvarige smerter uten diagnose til teorier om pasi-
enters personlighet. De er blitt framstilt som passive og initiativlgse mennesker med anlegg
for somatisering (Hellstrgm et al. 1999; Ehlers 2003). Selv om dagens forskning avviser dette,
kan slike teorier henge igjen i1 den praktiske hverdagen blant helsepersonell og saksbe-
handlere. Flere av informantene fortalte om skarpe konflikter med personer i hjelpeapparatet
som, slik de opplevde det, ikke tok problemene deres pa alvor.

Hvis fortellingen ut fra Ricoeur kan formidle var etiske visjon om hvordan vi tenker oss det
gode liv (Ricoeur 1999a & b, 2006), kan man anta at informantene gjennom sine fortellinger
presenterte seg og viste hvordan de forsto seg selv. Slik de uttrykte seg, omfattet det gode liv
et arbeid tilpasset deres helsetilstand, fordi arbeidet hadde en stor betydning for dem.
Gjennom fortellingene formidlet de ikke bare denne etiske visjonen, men kom ogsa med
konkrete eksempler pa hva de hadde gjort, og hva de tenkte a gjgre fremover for a virkelig-
gjore og leve opp til gnsket om gkt arbeidsdeltakelse. Fortellingene viste ogsa hvordan de
hadde veert ngdt til a endre kurs og endre sine fremtidsvisjoner. Etter hvert matte de regne
med at smertene ville vare livet ut, og at de krevde bade nye prioriteringer og endret livsfgrsel
(artikkel I og IIT).

Denne prosessen kan ogsa forstas med Bourdieus begreper (1996, 2006 a & b). Statens sent-
rale rolle i fordelingen av symbolsk kapital kommer fram i tildelingen av verdigheter som
arbeidstaker kontra trygdet. I og med at informantene i denne studien i all hovedsak var usyn-
lig syke, med smerter de ikke hadde fatt en akseptabel forklaring pa, var grunnene til deres
sterkt reduserte arbeidsevne utilgjengelige for andre. Dette bidro til at de gradvis havnet i en
situasjon de selv mente var uverdig, der de fglte at de matte sta til rette for omgivelsene og der
de ikke var like verdsatt som fgr. De kom dermed i konflikt med radende doxa — de selv-
folgelige forestillingene 1 lokalsamfunnet om hva som var verdifull og god praksis. De mente
a erfare en sosial vurdering der de ble tildelt negativ symbolsk kapital, som truet deres identi-
tet som samfunnsmedlemmer.
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De fleste beskrev sin tidligere arbeidskarriere pa en positiv mate, noe som tyder pa at de
hadde erfart anerkjennelse fra omgivelsene gjennom arbeidet. Gjennom arbeidsinnsatsen bi-
dro de til samfunnet og til neermiljget. Nar informantene knyttet s mye av sine anstrengelser
opp mot det a vaere i et Ignnet arbeid, kan det altsa i Bourdieus perspektiv veare et uttrykk for
at de gnsket a gjenopprette sin verdighet giennom den anerkjennelsen arbeidet ga i deres
lokalsamfunn. I tillegg ville det ha bedret gkonomien for flere av informantene. Noen uttrykte
ogsa at de ville unnsluppet et ensomt og kjedelig hjemmeliv, som omgivelsene stilte seg
spgrrende til. Bourdieu hevder at jakten pa den symbolske kapitalen kan forklare mye av det
vi foretar oss. Arbeid syntes a vaere det som informantene fgrst og fremst mente kunne sikre at
de igjen ble tildelt positiv sosial, materiell og symbolsk kapital i deres lokalsamfunn. Slik
ville arbeidet ha apnet tilgangen til gnskede sosiale sammenhenger.

Dette gjaldt imidlertid ikke de eldste i utvalget. De syntes & ha akseptert at de hadde gjort sitt
innen arbeidslivet, og skaffet seg na anerkjennelse gjennom andre aktiviteter, noe som ogsa
var akseptert 1 lokalsamfunnet (Artikkel I). Mens egensysselsetting for de to eldste in-
formantene var viktig for opprettholdelsen av verdighet, sa var altsa gkt arbeidsdeltakelse den
strategien de andre valgte for a komme ut av en unormal, ugnsket og ustabil sosial situasjon.

Informantenes planer om arbeidsdeltakelse virket i all hovedsak bade konkrete og realistiske,
og de uttrykte stor motivasjon (artikkel I). Likevel fgrte ikke deres anstrengelser for gkt ar-
beidsinnsats alltid frem. De fleste var bosatt i sma lokalsamfunn, hvor tilgangen til fysisk let-
tere arbeidsplasser var begrenset. De opplevde ogsa at de ikke fikk ngdvendig stgtte og
bistand til &8 komme seg videre, verken fra helsepersonell eller saksbehandlere i
velferdstjenesten. De mgtte helsepersonell som ikke hadde sitt fokus pa arbeid og trygd, og de
mgtte saksbehandlere i velferdstjenesten som hadde liten kunnskap om langvarige smerter og
deres konsekvenser. De havnet altsa mellom to stoler, der profesjonene pa begge sider
manglet ngdvendige kunnskaper, og informantene opplevde at de "matte ga imellom”.
Dermed ble de, nar det kom til stykket, staiende mye alene i sine bestrebelser for & komme seg
videre.

Vi har sett at langvarige smerter har store samfunnsgkonomiske konsekvenser pa grunn av
redusert deltakelse i arbeidslivet, og gkt arbeidsdeltakelse er da ogsa et politisk mal i vart
samfunn. @kt arbeidsdeltakelse ville ogsa ha styrket disse informantenes verdighets-
anstrengelser. Dette funnet tyder pa at fagpersonell bgr ha mer fokus pa a stgtte opp under
personenes egne planer for gkt arbeidsinnsats, og ikke minst samarbeide mer pa tvers av
etatsgrenser for a bista med ngdvendige fagkunnskaper, vurderinger og faglig radgivning i
den hensikt a utrede de mulighetene som finnes.

8.2 A leve med det ustadige og uforutsette. Smerteerfaring som gjentatte brudd
Informantene var over tid blitt tvunget til a forholde seg til en uberegnelig dagsorden, en
hverdag de ikke hadde kontroll over. I og med at smertetilstanden utviklet seg gradvis og sni-
kende, og smertene kom og gikk, og varierte i intensitet uten at dette var mulig a forutsi i seer-
lig grad, ble all planlegging vanskelig. I alle tre artiklene fremkommer det hvordan smertene
brgt inn i informantenes dagligliv og fellesskapet med andre, skapte gode og darlige perioder
og utfordret deres habitus, og deres tilvante mate a handtere hverdagens utfordringer pa. Disse
bruddene utfordret og fragmenterte de felles sosiale ssammenhengene, ikke minst i forhold til
tiden de ordnet seg etter (artikkel II & III).

Fordi informantene hadde vansker med a holde avtaler eller utfgre planlagte arbeidsoppgaver,
bekymret de seg for at omgivelsene skulle betrakte dem som upalitelige unnasluntrere. Alle
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var bekymret for ikke & bli trodd, og for a bli mistenkt for & agere syk uten a vere det.
Bekymringer som de beholdt stort sett for seg selv og ikke delte med noen, verken
helsepersonell eller de nermeste. Det at de fleste informantene dessuten hadde fa, om noen,
ytre synlige tegn pa sykdom eller skade, antok de selv hadde stor betydning i forhold til
omgivelsene. Flere pekte pa hvordan dette var en ekstra belastning i en situasjon som var
vanskelig nok a handtere, og en av informantene hevdet det hadde vert bedre om det var en
arm eller fot som var blitt revet av slik at skaden var synlig.

A vare redelig, pliktoppfyllende og palitelig blir anerkjent som positive verdier i samfunnet.
Eller som Bourdieu (2006 a) ville sagt det, som en positiv sosial kapital. Det uberegnelige
livet med smerter bidrog ogsa i denne sammenhengen til & sette informantenes symbolske
kapital pa spill. Dette kan forklare hvorfor mange hadde utviklet mater a unnga situasjoner
hvor de matte forholde seg til tidsrammer pa. Noen hadde funnet frem til arbeidsoppgaver og
aktiviteter de kunne gjgre i eget tempo i gode perioder. De fleste hadde altsa pa ulike mater
tatt i bruk strategier som gjorde det mulig a unnga faste avtaler og leveringsfrister, og heller
delta i aktiviteter eller gjgremal mer spontant nar smertene tillot det der og da (artikkel IIT).

Dette var strategier i Bourdieus forstand, som bar preg av a vare spontane tilpasninger ut fra
deres disposisjoner, mer enn planlagte, malrettede strategiske valg. Is@r var det slik i starten.
Informantene syntes & handle ut fra det de hadde av inkorporerte praktiske skjema for oppfat-
telse og verdsettelse i sine lokalsamfunn, som gjorde at de visste hva som var akseptert, og
dette gjorde visse valg naturlig. Bruddene smertene skapte, kunne ogsa bringe handlinger opp
i dagen slik at de ble mer utrykkeliggjort. Etter hvert ble strategiene tatt i bruk mer malrettet
og eksplisitt fordi de viste seg a vere til nytte.

Denne gradvise utviklingen til eksplisitte strategier kan ogsa henge sammen med at smertene
utviklet seg pa en snikende mate. Det tok noksa lang tid fgr informantene tok inn over seg at
de hadde et langvarig smerteproblem de matte forholde seg til. At snikende utvikling og epi-
sodisk tidsstruktur hevdes & vere typisk for fenomenet smerte, syntes a vere en kunnskap
som verken informantene eller helsepersonell i sin alminnelighet var oppmerksom pa. Infor-
mantene matte gjentatte ganger forklare seg i forhold til den uberegnelige karakteren til
smertene, bade i mgte med helsepersonell og narmiljg, og de opplevde ofte a veere i en
forsvarsposisjon. Omgivelsene stilte seg undrende til at informantene kunne delta i aktiviteter
den ene dagen, mens de den neste kunne vere sengeliggende. Informantene selv forsto heller
ikke smertenes variasjoner, og det episodiske og ustadige bekymret dem og utfordret dem.

Den subjektive smerteopplevelsen var i seg selv vanskelig a forklare. Nar smertene i tillegg
opptradte uforutsigbart, fikk informantene et forklaringsproblem. Dette skapte et gnske om a
fortelle om hele forlgpet, “the whole story” (artikkel II), kanskje ogsa for a prgve a skape en
oversikt og helhet i tilveerelsen for seg selv. Imidlertid mgtte de ofte helsepersonell som
syntes a vaere mest opptatt av situasjonen her og na i deres korte mgter med pasienten. I disse
situasjonene ble det tilfeldig om smertene var nermest fraveerende, eller om de var pa det
verste (Artikkel II). I fglge informantene viste helsepersonell ofte liten interesse for pasientens
behov for a beskrive smertenes forlgp over tid, og de fglte at deres fortellinger ikke ble tatt i
mot, noe som ogsa fremkommer i andre studier (Sundstrgm 2001; Sturge-Jacobs 2002). Noen
informanter uttrykte at dette bidro til at de etter hvert fikk problemer med a stole pa seg selv
og sine vurderinger og erfaringer.

Leder (1990) understreker den patvungne karakteren til smertene. Den ble spesielt tydelig i
episoder 1 informantenes fortellinger hvor smertene brgt inn i livet med slik kraft at de syntes
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a overvelde bevisstheten fullstendig. Informantene havnet da i situasjoner som var
uutholdelige. Det sosiale livet brgt sammen, informantene trakk seg bort fra nere relasjoner,
og sto alene med alt det vanskelige (artikkel IIT). Deres habitus syntes da & ga i opplgsning, og
deres disposisjoner var ikke til hjelp for a finne ut av hvordan de skulle forholde seg. Noen
mistet kontrollen fullstendig og tydde til handlinger som 1a langt fra deres disposisjoner, og
som bade de selv og omgivelsene ble overrasket og noen ganger rystet over. I disse situa-
sjonene syntes altsa Bourdieus perspektiv om sosial kontinuitet & bli utfordret.

Informantene ble imidlertid ikke vaerende i de kaotiske periodene. De klarte gradvis a ta kont-
rollen tilbake gjennom a lete seg frem til nye mater a forholde seg til situasjonen pa. Mens
noen hadde fatt hjelp fra familie og helsepersonell, hadde andre klart & finne en vei ut av det
vanskelige pa egen hand. Dette gjorde de ved a tilpasse seg til utfordringene gjennom a velge
mater for handtering som falt dem naturlig ut fra deres habitus og deres disposisjoner i det
lokalsamfunn de befant seg i. Det at de kom seg videre bekrefter dermed ogsa Bourdieus
perspektiv om sosial kontinuitet. De nye utfordringene ble mgtt med det gamle, det inter-
naliserte, det vedvarende, som utgangspunkt for utvikling av nye handteringsstrategier.

Jeg finner altsa at smerteerfaringene bade utfordrer Bourdieus perspektiver, og pa et mer
grunnleggende niva ogsa bekrefter dem.

8.3  En vanlig lidelse, men et uvanlig hverdagsliv

Smerter er i sin natur en ekstremt ubehagelig og ugnsket opplevelse (Leder 1990; Honkasalo
1998) som trenger inn i personens liv. Informantenes fortellinger var historier om deres li-
delse, men ogsa om hvordan de forsgkte a handtere livet med lidelsen. Flere av informantene
hadde mistet troen bade pa konvensjonell behandling og alternative tilbud. Smertene var blitt
en del av deres hverdag, en tilstand de ikke kunne slippe fra. De hadde derfor blitt tvunget til
a utvikle egne mater a handtere bade smertene og den uvanlige hverdagen med smertene.
Alternativet hadde vert a gi opp. Mens noen hadde begynt a gjgre prioriteringer i forhold hva
de skulle delta i, bade i jobb og fritid, orienterte andre seg mot et nytt arbeid. De fleste var
opptatt av a gjenopprette et sa normalt hverdagsliv som mulig.

Utfordringene med konsentrasjon og hukommelse og frykten for ikke a bli trodd, handterte
informantene ut fra sin kjennskap til lokalsamfunnets doxa. Nar de unngikk a utfgre praktiske
gjgremal mens de var synlige for omgivelsene, kunne det veere en mate & unnga mistanken om
a agere syk. Nar de ikke snakket om problemer med konsentrasjon og hukommelse, sa
unngikk de mistanke om upalitelighet eller somatisering av psykiske eller sosiale problem. De
gikk ofte turer ute i naturen pa ensomme steder hvor de ikke risikerte a treffe andre, eller pa
ettermiddagstid for a unnga mistanke, og utviklet slik ny habitus bedre tilpasset livet med
langvarige, uforutsigbare og usynlige smerter.

Handteringsstrategiene var preget av deres disposisjoner som medlemmer i sma lokalsamfunn
i Nord-Norge (artikkel III). Mange av informantene vektla blant annet hvordan det a vere ute
i naturen hadde en gunstig virkning pa dem, bade fysisk og psykisk. Noen opplevde smerte-
lindring, andre at det a vaere ute tok oppmerksomheten bort fra smertene, ga bedre rutiner i
hverdagen, pavirket humgret gunstig, og fegrte til bedre fysisk form som ga mer overskudd til
a takle utfordringer. Ogsa Ottosons studie (2007) av eldre personer i rehabilitering viser noe
av det samme. Dette tyder pa at fysisk aktivitet ute i naturen tilpasset helsetilstanden, kan vise
seg a vaere gunstig ogsa for noen av de med langvarige smerter. Ikke minst synes det a vere
viktig at det kan bidra til fastere rutiner og dermed en normalisering av hverdagen.
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Denne studien viser hvordan dette dreier seg om personer som lever et unormalt og ustadig liv
med en hverdag som kan sies a vaere uoversiktlig og til tider ekstrem. Vi har ogsa sett at de
representerer en av de stgrste pasientgruppene som helsevesenet mgter. Diagnosen langvarige
smerter er hverdagskost for helsepersonell, som har forholdsvis lite a stille opp med av effek-
tive behandlingstilbud. Det er ogsa en diagnose som kanskje lett kan oppfattes som triviell,
fordi vi alle har erfart smerter. Etter min erfaring er det unormale i pasientenes situasjon noe
som sjelden tematiseres blant helsepersonell. Kanskje er det ogsa slik at i var streben etter a
forsta og forholde oss til pasienter, blir unormal livssituasjon paradoksalt nok noe man tar for
gitt, og dermed noe vi ikke har var oppmerksomhet pa.

Men tilstanden er svert alvorlig, noe denne studien bekrefter. Det at de fleste av informantene
spontant snakket om selvmordstanker, og at flere hadde prgvd a ta sitt liv, sier sitt. Det samme
gjor alle de enkelttilfellene der personer mistet kontrollen og handlet destruktivt uten etterpa a
skjgnne hva som hadde skjedd. Denne studien gar ikke inn pa konsekvensene for familiene,
men ut fra informantenes fortellinger kunne de ogsa vere omfattende. Langvarige smerter
pafgrte altsa informantene mange brudd i deres sosiale liv, og representerte en lidelse som var
vanskelig a forsta bade for dem selv og omgivelsene.

9.0 Mulige implikasjoner og tiltak

Egenbehandling og egenhandtering av kronisk sykdom og kroniske smerter har som nevnt fatt
okt fokus de siste arene (Lorig et al. 2002; Jensen et al. 2003; Buchbinder & Jolly 2004). Ut
fra denne studien kan en anta at informantene ville hatt god nytte av bade kartlegging og en
mer helhetlig behandlingstilneerming pa et tidligere stadium i forlgpet. Det finnes i dag tilbud,
ogsa i Nord-Norge, om smerteskoler og ulike mulitimodale behandlingstilbud som ofte har en
bio-psyko-sosial tilnerming, og som er spesielt rettet mot personer med langvarige smerter.
Tilbudene her er ofte av kortere varighet, og kan antakelig kombineres med relevante
nettbaserte lgsninger og andre mediebaserte informasjonssystemer.

Kampanjer og opplaringstiltak for a kvalifisere pasienter til a drive mer med egenomsorg,
dreier seg likevel fgrst og fremst om a endre den individuelle smertepasientens atferd og
mater a tenke pa ved a lere vedkommende nye, spesifikke strategier. Et spgrsmal blir hvordan
planmessig lerte nye strategier vil forholde seg til personens egen habitus og implisitte
handlingsstrategier. En ulempe er at disse tilleerte handteringene kan bli for generelle, upresise
eller feil for noen. Nar det gjelder forholdet til arbeidslivet, bgr for eksempel fagpersonell ha
mer fokus pa a stgtte opp under personenes egne planer for gkt arbeidsinnsats, og ikke minst
samarbeide mer pa tvers av etatsgrenser for a bista med ngdvendige fagkunnskaper,
vurderinger og faglig radgivning, i den hensikt a utrede hva som finnes av muligheter.

Informantene i denne studien etterlyste bade at helsepersonell hadde brydd seg om deres egen
handtering av den kompliserte hverdagen, bidratt med mer personlig oppfglging og stgtte, og
ikke minst at helsepersonell hadde bidratt mer med fagkunnskap og veiledning. For eksempel
sa informantene det a komme i bedre fysisk form som et sveert viktig og ngdvendig
virkemiddel, og var opptatt av hvordan de skulle fa det til. Pa den ene siden manglet de
kunnskaper om riktig fysisk aktivitet og trening i forhold til helsetilstanden. Pa den andre sto
de i fare for a bli sett pa som trygdemisbrukere nar de var fysisk aktive. Dette tyder pa at det
hadde vert av stor betydning om helsepersonell i nermiljget kunne bistatt med individuelt
tilpassede program for fysisk trening og aktivitet, fulgt de opp over tid, og slik hjulpet til a
holde de i gang.
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For informantene i denne studien kunne nok enkeltstaende informasjonsprogram og kam-
panjer vert nyttige, mest fordi de syntes a ha liten tilgang pa relevant informasjon. Imidlertid
synes de mer a ha behov for individuelt tilpassete opplegg med flere typer tiltak i
kombinasjon, hvor ulike opplegg, ogsa nettbaserte egenbehandlingsprogram, kan innga som
en del. Funn i1 denne studien viser imidlertid at mange av informantene fglte seg veldig alene.
Man bgr derfor vare varsom med opplegg som kan fgre til at pasienter med langvarige
smerter blir enda mer overlatt til seg selv i anstrengelsene for a finne passende lindring, og at
de blir palagt enda mer av initiativet for a komme seg videre.

Studien viser ogsa at det samtidig er behov for endringer i forestillinger og forstaelse hos om-
givelsene. Det virker som om det unormale i disse personenes livssituasjon sjelden settes fo-
kus pa av fagpersonell i deres mgter. Ut fra denne studien synes det & vare av stor betydning
at helsepersonell retter mer av sitt fokus mot smertens typisk patvungne, episodiske og usta-
dige karakter, og maten dette skaper uforutsette brudd i pasientens hverdag og sosiale liv.
Kunnskapen om det episodiske og ustadige bgr deles med pasientene og deres familier, slik at
ogsa de vet at dette er et typisk trekk og ikke noe som de finner pa, eller som bare gjelder for
dem. Hvordan smertenes uforutsigbarhet pavirker livet for den enkelte, er en innsikt som sa-
ledes har betydning bade for helsepersonell, for samfunnet generelt, og ikke minst for den
enkelte pasient.

Dernest vil det viktigste tiltaket vaere at disse pasientene har en fagperson i n&rmiljget som
kan fglge opp tilbudene over tid, og som kan bidra med rad og veiledning for a trekke ut det
mest relevante for den individuelle smertepasient. Denne fagpersonen vil som medlem i det
aktuelle lokalsamfunn, inneha relevante kategorier og klassifikasjonsskjema for verdisetting
her (Bourdieu 2006 b, c; Prieur & Sestoft 2006). Vedkommende vil dermed ha kunnskap om
hva som bl.a. gir anerkjennelse og vite nar den matte sta pa spill. Han/hun kunne etterspgrre
og bidra med stgtte til informantenes egne handteringsstrategier, sgrge for at de fikk aksept i
narmiljget og hjulpet til med relevante fagkunnskaper slik at handteringen ble sa presis som
mulig. De kunne for eksempel foreskrevet fysisk aktivitet ute 1 naturen som behandling for de
det var aktuelt for, og pa den maten bidratt til aksept i neermiljget for dette. Informantene i
denne studien prgvde ut en rekke behandlingstilbud som viste seg a vare bade upresise og til
liten hjelp. Fast oppfglging av pasienter med langvarige smerter i deres lokalmiljg kan vere et
tiltak som er lite ressurskrevende, men som kunne sikret individuelt tilpassede, og dermed
bedre og mer malrettet bruk av helsetjenester til den enkelte pasient.

10.0 Videre forskning

Det er gjort mye forskning de seneste artier pa personer med langvarige ikke-maligne smerter,
og mye av denne forskningen har ogsa hatt fokus pa personenes egne erfaringer. I denne stu-
dien synes det imidlertid som om resultatene fra denne forskningen bare i liten grad har nadd
frem til fagpersonell pa en slik mate at det kommer til uttrykk i de konkrete mgter med per-
soner med langvarige smerter. I den videre forskningen bgr man derfor ha et stgrre fokus pa
hvordan forskningsresultater skal eller kan implementeres 1 klinisk praksis, og hva som skal
til for at resultatene skal vere anvendbare i den praktiske hverdag.

Funnene i denne studien tyder pa at det disse pasientene trenger mer enn noe annet er faglig
oppfolging over tid, og at oppfelgingen bgr vere lokalt forankret. Hvordan dette kan gjgres,
hva dette krever av fagpersoner som patar seg et slikt oppdrag, hva det krever av
hjelpeapparatet i kommunen og hva man har av tilgjengelige verktgy og ressurser, kunne vert
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et utgangspunkt for et fagutviklingsprosjekt, hvor perspektiv fra aksjonsforskning kunne vert
vurdert.

Strategiene som informantene i denne studien prgvde ut, sprang ut fra deres disposisjoner som
medlemmer i sine lokalsamfunn. Dette er en type kunnskap som det burde forskes mer pa,
ogsa i flere typer lokalsamfunn, for a bidra til et stgrre repertoar av mulige strategier som kan
prgves ut i tillegg til grundig utredning, kartlegging av situasjonen, konvensjonelle
behandlingstiltak og eventuelle alternative tiltak.

11.0 Konklusjon

Hensikten med denne studien var a bidra til en bedre innsikt i og en gkt forstaelse av hvordan
livet med langvarige smerter kan utvikle seg for enkeltpersoner. Informantene var uforskyldt
og ufrivillig havnet i en situasjon som var sterkt ugnsket og til tider ekstrem, og livet hadde
tatt en vending de ikke selv hadde hatt kontroll pa. Informantenes egne planer og
forventninger om fremtiden var satt til side og de matte i stedet forholde seg til uforutsette og
uoversiktlige endringer. Fra a leve et sosialt arbeids- og fritidsliv var de gradvis kommet over
i en tilveerelse som helt eller delvis sykemeldt eller ufgretrygdet, hvor smertene pavirket og
styrte dagsorden pa en slik mate at det gikk pa verdigheten 1gs. Smertene var usynlige for
omgivelsene, uberegnelige og vanskelig a formidle. Informantene strevde med a forsta sin
situasjon, ikke minst i forhold til de mange frustrerende mgter med helsepersonell og
saksbehandlere.

De matene informantene etter hvert fant for a handtere smertene og hverdagen pa, hjalp dem a
komme igjennom de tyngste periodene, men ogsa til & komme seg videre i livet. Deres mal
var en sa normal hverdag som det var mulig a oppna. De fleste hadde festet mye av sin
fremtidstro pa muligheten til & bruke mer av sin resterende arbeidsressurs i lgnnet arbeide.
Informantene var ikke initiativlgse og passive unnasluntrere eller trygdemisbrukere, men
personer som gjennom sma skritt tok mange initiativ, og var pa aktiv leting etter lgsninger for
a skape seg et sa normalt hverdagsliv som mulig med sin lidelse. Faglig stgtte og oppfglging
av egne initiativ hadde nok vert til god hjelp.

Smerter er i seg selv ytterst ugnsket og ubehagelig. Imidlertid tyder denne studien pa at
informantenes stgrste problemer oppstod i relasjonen mellom selve smerteerfaringen og de
sosiale sammenhengene og praksisene de levde i. Dette er en konklusjon som er mulig ut fra
studiens fokus pa den enkeltes /iv med smertene. En konsekvens av konklusjonen er at det
ikke synes a vere tilstrekkelig med tiltak som sikter pa a endre strategier og innstillinger hos
de personene som lider av langvarige smerter. Det vil ogsa i noen tilfeller vaere behov for at
omgivelsene, fagpersonell inkludert, vurderer sin forstaelse av de menneskene som er blitt
tvunget til a leve et uvanlig hverdagsliv med langvarige smerter.

Studien tyder pa at fagpersonell i helse- og velferdstjenesten ofte kan veare tjent med stgrre
innsikt og dypere forstaelse for hvordan det a leve med langvarige smerter kan arte seg for
den det gjelder. Det a forsta det som den du skal hjelpe forstar, er som kjent grunnlaget i all
hjelpekunst (Kierkegaard, [1859] 1995). Studien kan vere et bidrag til at dette perspektivet
tas mer med i utviklingen av et bredere repertoar av mulige behandlingstiltak for de med
langvarige ikke maligne smerter.
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Vedlegg 1

Til pasienter ved smertepoliklinikken, UNN.

Forespgrsel om a delta i forskningsprosjekt

Dette er en forespgrsel om du vil delta i et forskningsprosjekt vedrgrende det a leve med
langvarige eller kroniske smerter over tid. Prosjektet gjennomfgres i samarbeid med
smertepoliklinikken ved UNN.

Mitt navn er Gudrun Nilsen, jeg er sykepleier, Fgrstelektor ved Avdeling Helsefag ved
Hggskolen i Finnmark og doktorgradsstudent ved Universitetet i Tromsg. Min veileder er
forsteamanuensis Ingunn Elstad, Avdeling for Sykepleie og Helsefag, Medisinsk Fakultet.

Som en del av mitt doktorgradsprosjekt, planlegger jeg a intervjue personer som har hatt
langvarige smerter over tid, om hvordan de opplever og handterer sitt liv med smerter.
Prosjektet har fglgende arbeidstittel: A leve med kroniske smerter. Pasienters fortellinger
av hvordan livet med kroniske smerter har formet seg, hvordan smertehistorien ser ut
fra deres stasted og hvordan de handterer smerten i dagliglivet.”

Dette er en forespgrsel om du vil delta i et intervju om det a leve med smerter, fra smertene
oppsto og frem til i dag. I helsetjenesten vet vi i dag mye om smerter, men mindre om
hvordan det oppleves av pasienten selv a leve med smerter over tid. Jeg er interessert i din
fortelling om hvordan du har opplevd a leve med smerter over tid, dine synspunkter og dine
beskrivelser. I stor grad mangler vi pasientens perspektiv, pasientens syn pa sin situasjon.

Intervjuet vil bli gjennomfgrt pa ditt hjemsted, og kunne ta inntil to timer. Jeg vil ordne med
et egnet mgterom hvor vi kan sitte uten forstyrrelser. Intervjuet vil bli tatt opp pa band. Bade
navn og data pa bandene vil bli behandlet konfidensielt og oppbevart i laste skap. Jeg har
ansvar for a sikre at det som kommer frem i intervjuene ikke kan spores tilbake til deg, disse
data vil bli anonymisert. Utdrag fra intervjuet kan komme til a bli en del av en
doktorgradsavhandling, men under ingen omstendigheter vil ditt navn eller andre
identifiserbare kjennetegn bli inkludert. Lydbandopptaket vil bli slettet nar prosjektet avsluttes
12007, utskrift av bandene kan bli oppbevart inntil 10 ar. Verken band eller utskrift vil
inneholde ditt navn.

Dersom det oppstar behov for a snakke med noen i etterkant av intervjuet vil det veere
mulighet for det ved smertepoliklinikken ved UNN. Din deltakelse i prosjektet er frivillig. Du
kan la veere a svare pa spgrsmal underveis i samtalen. Du vil ogsa kunne trekke deg fra
prosjektet nar som helst uten & oppgi grunn, og be om at informasjonen som er gitt ikke blir
brukt. Du kan ogsa trekke deg etter at intervjuet er gjennomfgrt, uten at det vil ha noen
konsekvenser for deg eller ditt videre behandlingstilbud ved UNN.

Prosjektet er anbefalt av Den Regionale Etiske komite for Nord Norge og har fatt tillatelse fra
Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS.
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Dersom du kan tenke deg a delta eller gnsker mer informasjon om prosjektet, kan du ta
kontakt med meg for nermere informasjon.

Dersom du gnsker a delta i prosjektet vil informasjonen bli gjennomgatt pa ny fgr vi starter
intervjuet, og du vil kunne trekke deg nar som helst bade fgr, under og etter intervjuet, ogsa
etter at du har skrevet under pa informert samtykke.

Jeg haper du kan tenke deg a delta i prosjektet og ser frem til a hgre fra deg.

Med hilsen

Gudrun Nilsen

Doktorgradsstudent

Telefon: 784 27844 eller 41565952
E-mail: Gudrun.Nilsen @ HIFM.no
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Vedlegg 11

Intervjuguide.

Dette er et prosjekt om hvordan det oppleves a leve med smerter over tid, og det er dine
erfaringer og dine synspunkter og dine beskrivelser jeg er ute etter a hgre noe om. Vi vet
mye om smerte i helsevesenet, men det er du som er eksperten pa hvordan hverdagen
med smerte arter seg. Jeg er ute etter din fortelling fra smertene oppsto og frem til i dag,
og da kan du kanskje like godt begynne med nar det her startet, hvis du har et tidspunkt
for det:

¢ Informantens smertehistorie fra smerten oppsto til d.d.
o Informantens hverdag og helse
o Perioden fra smerten oppsto til d.d., viktige hendelser, valg, pavirkninger,
risikofaktorer. Critical incidens
Belastninger tidligere i livet
o Smerteepisoder fgr det som utlgste dagens smerteproblematikk?
Mgte med helsetjenesten — ulike behandlingstilbud
o Familie og sosialt nettverk, jobb, fritidsaktiviteter (foreldre, s@sken, ektefelle,
barn, venner, jobbkollegaer, naboer — folk i bygda/gata)
o Endringer relatert til identitet, ivaretakelse av verdsatte sosiale roller,
o Jakten pa en diagnose — troverdighet
e Handtering av smerten i dagliglivet —
» hva bedrer — forverrer — hvilke situasjoner?
* unngaelsesstrategier?
» Aktiviteter som er morsomme - interesser
e Har du gjort deg noen erfaringer om hva som kan lindre smertene noe i hverdagen?
e Kulturelle perspektiv ved det a leve med kroniske smerter uten klar diagnose
o Egne og andres forventninger relatert til hvordan smerte oppleves, hvordan
den uttrykkes, vurderes og forklares, holdninger til smerte, samt
behandlingstro.
o Alternative mater helsetjenesten kunne handtert pasienter med kroniske ikke-
maligne smerter pa.
¢ Lindrende tiltak som ikke er tilbudt fra det offentlige helsevesen, herunder
individuelle mestringsformer. Holdning til, bruk av, hvilke tilbud dreier det seg om,
tid og penger brukt pa dette. I stedet for eller i tillegg til det offentlig helsetjeneste
tilbyr?

o

e Pakjenninger, hendelser, traumer som de selv mener har betydning?
¢ Hva hadde vert den beste behandlingen fra starten av? Fremover...

® Smerteskala fra 0 — 10
e Fglelser — darlige dager — perioder

e Personlige sterke og svake sider
Fordeler — ulemper med smertene? Noe som er bra?

e Hva har egentlig vaert annerledes dersom dette ikke hadde rammet deg?

e Hyvilke tanker gjgr du deg omkring det at dette har rammet deg?
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Vedlegg 111
INFORMERT SAMTYKKE

Doktorgradsprosjektet: A leve med langvarige ikke-maligne smerter. Pasienters
fortellinger om erfaringene fra sitt liv med langvarige smerter og hvordan de har
handtert smertene i dagliglivet.

Mitt navn er Gudrun Nilsen, jeg er sykepleier og jobber som fgrstelektor ved Avdeling
Helsefag ved Hggskolen i Finnmark. Jeg er na doktorgradsstudent ved Universitetet i Tromsg
og min veileder er fgrsteamanuensis Ingunn Elstad, ASH, Det Medisinske Fakultet. Som en
del av mitt doktorgradsprosjekt, planlegger jeg a intervjue personer som har hatt langvarige
smerter over tid, om deres erfaringer og beskrivelser av hvordan de opplever sitt liv med
smerter.

Jeg er ansvarlig for prosjektet, og for at de opplysninger du kommer med behandles
konfidensielt og at din anonymitet blir ivaretatt. Jeg kan kontaktes via telefon 784 27844 /
41565952, eller via e-mail: Gudrun.Nilsen @HIFM.no hvis du skulle ha spgrsmal.

Fgr vi starter intervjuet vil jeg forsikre meg at du kjenner til fglgende:

e Dette intervjuet vil bli anonymisert ved at navn og personalia ikke tas med i selve
intervjuet

¢ Din deltakelse i prosjektet er frivillig
Du kan la vaere a svare pa spgrsmal underveis i samtalen

e Du kan pa et hvilket som helst tidspunkt trekke deg fra intervjuet og be om at
informasjon som er gitt ikke blir brukt, ogsa etter at intervjuet er gjennomfgrt.

e At du trekker deg vil ikke fa noen konsekvenser for deg eller den medisinske
behandlingen.

e Dersom det oppstar behov for a snakke med noen i etterkant av intervjuet, vil det vaere
mulighet for det ved smertepoliklinikken ved UNN.

e Utdrag fra dette intervjuet kan komme til a bli en del av en doktorgradsavhandling,
men under ingen omstendigheter vil ditt navn eller andre identifiserbare kjennetegn bli
inkludert.

e Bandene vil bli oppbevart i laste skap, og slettes ved prosjektavslutning i 2008,
Bandene inneholder ikke navn.

¢ Prosjektet er vurdert av Den Regionale Etiske komité for Nord Norge og godkjent av
Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS.

Jeg har mottatt skriftlig og muntlig informasjon og er villig til a delta i studien.

SIgNatur.........coiiiiiiii

Signaturen er ikke bindende m.h.t. videre deltakelse i prosjektet.

Kopi: Informanten har fatt kopi av informert samtykke: .......... JA.......... NEI
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