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Sammendrag

Ankyloserende spondylitis (AS) er en kronisk inflammatorisk revmatisk sykdom. Personer
med AS har ofte symptomer som smerter, stivhet og trgtthet som pavirker hverdagslivet.
Forskning pa AS har primert vert problemfokusert. Hensikten med denne studien er derfor a
beskrive hvordan personer med ankyloserende spondylitis opplever, mestrer og normaliserer a
leve med sykdommen 1 hverdagen og hvordan de mener helsepersonell bedre kan bidra i
denne prosessen. Det ble gjennomfgrt dybdeintervjuer av 4 menn og 2 kvinner fra forskjellige
steder i Norge, som ble analysert etter Malteruds beskrivelse av Giorgis fenomenologiske
metode. Funnene viste at a leve med AS medfgrer endring av kroppen, endring av muligheten
til a delta i samfunnet, endring av selvbildet, samtidig som det inneberer en del bekymringer.
Informantene er bevisste pa at det a ha en innstilling til livet og verden, lignede det
Antonovsky kaller en sterk opplevelse av sammenheng, er gunstig for a kunne mestre og
normalisere symptomene og plagene i hverdagen. De forteller at de mestrer hverdagen ved
hjelp av gode rutiner, a kontinuerlig balansere og rebalansere aktivitetene, ved a finne
meningsfulle aktiviteter og ved a ta kontroll over sin situasjon. Men de mener helsepersonell
trenger mer kunnskap for a kunne bidra med tidlig hjelp og balansert og helhetlig veiledning.
Samtidig som de gjerne vil bli sett pa som hele mennesker, ikke bare en diagnose.
Konklusjonen er at det a leve med AS er komplekst og uforutsigbart og krever mestring som

er en kontinuerlig prosess som skjer ved balansering og rebalansering.

Ngkkelord: uforutsighbarhet, rebalansering, meningsfullhet, opplevelse av sammenheng
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1.0 INNLEDNING

1.1 Bakgrunn for valg av tema:

Ankyloserende spondylitis (AS) er en kronisk inflammatorisk revmatisk sykdom som mellom
0,1 % til 0,2 % (AS) av den norske befolkningen lider av (Kass og Kvien, 2010).
Utfordringene disse star ovenfor i hverdagen er komplekse og uforutsigbare. Forskning pa AS
har primert vert problemfokusert. Det er derfor viktig a fa mer kunnskap om hvordan det er a
leve med AS i hverdagen bade for pasientene selv, men ogsa for helsepersonell og forskere
(Seiper, Braun, Rudwaleit, Boonen, og Zink, 2002). Bakgrunnen for min interesse for temaet
er at jeg selv har ankyloserende spondylitis (AS), men ideen til a lage et forskningsprosjekt
kom i forbindelse med at jeg dro pa behandlingsreise sammen med andre personer med AS.
Pa behandlingsstedet fikk jeg hgre mange sterke historier om det & mestre livet med AS. Dette
gjorde meg sa nysgjerrig og ydmyk for disse menneskene og deres livsopplevelser, at jeg fikk
lyst til & finne mer om dette temaet. Jeg leste en del forskningslitteratur og ble spesielt

inspirert av Mengshoels (2008) studie om a leve med AS.

1.2 Problemstilling

Problemstillingen for denne studien er fglgende: ” hvordan personer med ankyloserende
spondylitis opplever, mestrer og normaliserer a leve med sykdommen i hverdagen og hvordan

de mener helsepersonell bedre kan veilede dem 1 denne prosessen”.

2.0 TEORETISK RAMMEVERK

2.1 Ankyloserende spondylitis (AS)

Ankyloserende spondylitis (AS) ogsa kalt Bekhterevs sykdom er en av de vanligste kroniske
revmatiske lidelsene (Seiper et al., 2002). Det er 4 ganger sa mange menn som kvinner som
har sykdommen (Kass og Kvien, 2010). AS er en kronisk inflammatorisk revmatisk sykdom,
som i hovedsak rammer ryggraden, bekkenes og brystbeinas ledd (Kass og Kvien, 2010).
Typisk er at sykdommen er progressiv og at flere og flere av ryggens ledd etter hvert er

involvert (Gartlehner et al., 2007). Sykdommen fgrer ofte til sammenvoksninger eller



gdeleggelser av de nevnte ledd, men kan ogsa angripe perifere ledd og i noen tilfeller fgre til
gdeleggelse av disse (Seiper et al., 2002). Personer som lever med denne lidelsen har ofte
symptomer som smerter, stivhet og trgtthet (fatigue) (Kass og Kvien, 2010). Arsaken til
sykdommen (patogenesen) er lite forstatt, men man vet det er en arvelig sammenheng, og man
mistenker at tarmbakterier kan vaere en utlgsende arsak (Seiper et al., 2002). Studier viser
ogsa at personer med AS har lavere levealder ogsa stgrre sjanse for a utvikle hjerte/kar-
sykdommer enn befolkningen forgvrig (Zochling og Braun, 2008). Det er ogsa rapportert
hyppigere selvmord, alkoholrelaterte og ulykkesrelaterte dgdsfall blant personer med AS enn
hos resten av befolkningen (Zochling og Braun, 2008). Tradisjonell behandling av AS har
vart symptomlindrende NSAIDs, (non-steroidal antiinflammatory drugs), steroider, gull og
methotrexate (cellegift). I dag er imidlertid biologiske preparater (anti-tumor necrosis factor
(TNF-a) a foretrekke fordi de ikke bare er symptomlindrende, men ogsa kan redusere
inflammasjonen i kroppen og dermed vare med pa a stoppe eller utsette sykdomsutviklingen
(Seiper et al., 2002; Son og Cha, 2010). I fglge nasjonale faglige retningslinjer for bruk av
biologiske preparater ma pasienter med AS fgrst ha prgvd andre konvensjonelle legemidler
fgr de kan fa biologiske preparater, samtidig kreves at pasienten har en viss sykdomsaktivitet
(Helsedirektoratet, 2007). Det er usikkert om behandling med biologiske preparater kan gi gkt
risiko for kreftsykdom (Helsedirektoratet, 2007).

2.1 Tidligere forskning pa temaet

2.1.1 Litteratursok

Det ble foretatt en rekke sgk 1 de fagmedisinske databasene PubMed, OvidMedline og Google

29 9

Scholar blant annet med kombinasjoner av sgkeordene: ”ankylosing spondylitis”, ”coping”,

”drugs”, ”TNF- blocking”, ”lived experience”, "rheumatism”, "life” , ”quality”, ”’job” og

”Wor ’7.

2.1.2 Kvantitativ versus kvalitativ forskning

Litteratursgk viser at det er overvekt av kvantitativ forskning med en hovedvekt pa
medikamentell behandling eller effekt av eventuelle intervensjoner (Braun et al., 2005;
Zochling et al., 2006). Det er ogsa gjort mange studier som kartlegger graden av
sykdomsaktivitet (BASDAI), grad av funksjon (BASFI) eller helserelatert livskvalitet



(HRQL) hos personer med AS (Haywood, Garrad & Daves, 2005; Ozgiil et al., 2005;
Gordeev et al., 2010).

Den sterke vektleggingen pa kvantitative studier representerer en utfordring ved at studiene
primert fokuserer pa sykdomsaktivitet, og ikke pa pasientenes opplevelser av sin sykdom.
Pasienter med AS og leger har forskjellige perspektiver pa sykdomsaktivitet, hvor legene
legger vekt pa en instrumentell tiln@rming med maling av blodverdier (i hovedsak CRP og
senkning) og bruk av spgrreskjema (slik som BASDAI), mens pasientene vurderer
sykdomsaktiviteten pa bakgrunn av sine plager (Spoorenberg et al., 2005). Det er fa studier
som fokuserer pa pasientens opplevelser av a leve med AS. I den senere tid har det imidlertid
kommet flere, og i tillegg er det ogsa en del kvalitative studier som omhandler andre typer
revmatiske lidelser som har mye til felles med AS. Jeg vil i det fglgende gi en oversikt over
hva forskningen fremhever som sentrale aspekter knyttet til det & leve med AS og andre

relaterte revmatiske sykdommer.

2.1.3 Utfordringer knyttet til a leve med AS i hverdagen.

Det er stor variasjon i hvor hardt angrepet den enkelte person med AS er (Spoorenberg et al.,
2005), men det er rimelig a anta at det a fa en kronisk sykdom som AS, innebarer en stor
omstilling for de fleste. I den senere tid har det vert gkende fokus pa hvordan pasientene selv
opplever AS eller andre revmatiske sykdommers innvirkning pa dagliglivet. A ha AS virker
hemmende i den forstand at sykdommen reduserer bevegeligheten pa grunn av
invalidiserende smerter eller skader (Seiper et al., 2002). Disse forholdene, sammen med
fatigue, oppfattes ofte som de stgrste begrensningene for deltakelse i arbeidslivet og i sosiale
fellesskap (Lacaille, White, Backman og Gignac, 2007; Boonen et al., 2001; Chorus,
Miedema, Boonen og van der Linden, 2003; Ozgiil et al., 2005). Flere studier peker spesielt
pa fatigue som et av de stgrste problemene i hverdagen (Dagfinrud, Vollestad, Loge, Kvien,
og Mengshoel, 2005; Mengshoel, 2010). A leve med revmatiske med lidelser er ofte
forbundet med nedsatt livskvalitet, psykisk stress og nedstemthet (Seiper et al., 2002;
Hermann, 2010; Vriezekolk et al., 2010). Studier viser ogsa at mgdre som lever med
revmatiske sykdommer mgter ekstra mange utfordringer i hverdagen hvor sarlig den daglige
balansegangen mellom aktivitet og hvile oppleves som tgff (Backman, Smith, Smith, Montie,
og Suto, 2007). Mengshoels (2008) studie viser at personer med AS opplever bade gode og
darlige perioder og at de derfor star ovenfor situasjonsbetingede utfordringer i hverdagen som

det a matte slakke ned pa tempoet, og det a av og til matte stoppe helt opp. Mengshoel (2008)



bruker metaforer for a beskrive hvordan det kan oppleves a leve med AS i hverdagen. Hun
sier at det kan oppleves som “a vare i et edderkoppnett”, og “’a balansere pa en knivsegg”.
Man ma finne den veien som passer en selv i edderkoppnettet, og holde balansen sa tradene
ikke ryker, for da blir edderkoppnettet trangere og det blir feerre muligheter og hverdagen blir
vanskeligere Mengshoel (2008).

2.1.4 Mestring av hverdagens utfordringer

Et sentralt tema for min studie er a undersgke hvordan personer med AS normaliserer og
mestrer det & leve med sine plager i hverdagen. Derfor har det ogsa vert relevant a se hva
tidligere studier har funnet i forhold til mestring knyttet til kroniske lidelser. I fglge (Bury,
1991) har forskning pa kroniske sykdommer vart mest opptatt av a beskrive problemene
menneskene star ovenfor og ikke av menneskenes respons for a takle dem. Han mener det er
vel sa viktig a belyse menneskenes positive handlinger for a mestre hverdagen som a beskrive
de utfordringer de star ovenfor. Bury mener at dette henger sammen; kronisk sykdom er et
angrep ikke bare pa kroppen, men ogsa pa identiteten og bidrar ogsa til & sa tvil om
egenverdet (Bury, 1991). Mengshoels (2008) kvalitative studie viser at det a leve med AS er
en kontinuerlig prosess med a normalisere symptomer i hverdagen. Det vil si en daglig
prosess for a justere de daglige gjgremal i forhold til gode og darlige perioder slik at man
unngar overbelasting. Man ma ha gode vaner i forhold til & holde seg i aktivitet, trene riktig,

tilpasse familieliv og hverdagsaktiviteter, og vaere seg bevisst kostholdet (Mengshoel, 2008).

En kvalitativ studie gjort av Birkeland, Marsfjell og Stalsberg (2011) omhandler
mestringsstrategier blant unge voksne med RA. Studien konkluderer med at unge voksne med
RA har en tendens til & fokusere pa mulighetene framfor begrensningene diagnosen gir.
Mengshoel (2008) forteller at valg av mestringsstrategi hos personer med AS avhenger av
hvor plagsomme og hemmende symptomene er. Vriezekolk et al., (2011) papeker at
mennesker som er fleksible og bruker flere forskjellige mestringsstrategier har stgrre sjanse
for a tilpasse seg omskifterlige omstendigheter. Vriezekolk et al., (2011) fant at personer med
kroniske revmatiske lidelser bruker bade akkomodative (tilpasser seg situasjonen, og er
fleksibel i forhold til personlige mal) og assimilative (prgver aktivt & endre situasjonen for a
tilpasse den personlige mal) mestringsstrategier. Disse strategiene kan vere problemfokusert
eller fglelsesfokusert. Samtidig nevnes det at det a akseptere at man har sykdommen sees pa

som en mestringsstrategi for noen (Vriezekolk et al., 2011). Antonovsky (s.75, 2000) viser til



studier hvor det ikke er unnvikelse av stress eller en bevisst mestringsprosess som er
avgjgrende for helsen, men hvor det er egenskaper som humor, altruisme, sublimering
(kanalisere sterke fglelser til noe skapende), fortrengning og evne til a forutse, som er mest

helsefremmende.

2.1.5 Hva helsepersonell kan bidra med

Personer med AS mener helsepersonell burde bistatt dem i stgrre grad med a veilede dem om
a leve med sykdommen i hverdagen (Mengshoel, 2008). For det fgrste er det viktig for
personer med AS og andre revmatiske lidelser a bli sett og trodd av helsepersonell. De vil
gjerne bli sett pa som et helt menneske ikke bare som et sykdomskasus (Zangi, Hauge, Steen,
Finset og Hagen, 2010; Haugli, Strand, og Finset, 2004). Videre mener unge mennesker med
juvenil idiopatisk artritt at helsepersonell er mest opptatt av a gi informasjon og veiledning
om selve sykdommen, og heller lite om de psykososiale konsekvensene i hverdagen (Ostlie
og Aasland, 2011). Veiledning angaende fritid, sosialt samveer, rusmidler og seksualitet, valg
av utdanning og yrke, eller vedrgrende graviditet og det & veere smabarnsforeldre syntes de

var sjeldent eller lite vektlagt (@stlie og Aasland, 2011).

2.2 Et fenomenologisk perspektiv pa sykdom og mestring

2.2.1 Bakgrunn for valg av teori

Jeg har valgt et fenomenologisk perspektiv fordi jeg er ute etter beskrivelser av hvordan
personer med AS opplever a leve med sin sykdom. Derfor har jeg valgt a utdype hva jeg
legger i et fenomenologisk perspektiv og hvordan man ser pa helse og mestring ut fra et
fenomenologisk perspektiv. I tillegg har jeg tatt utgangspunkt i Antonovskys teori som jeg

mener er relevant ut fra mitt fokus.

2.2.2 Fenomenologi

Fenomenologi er studiet av hvordan fenomener opptrer for personer i fgrstehandsperspektiv
(Toombs, 1993). Den fenomenologiske teorien og filosofien stammer fra Edmund Husserl. 1
folge Husserl er sentrale begreper i fenomenologien intensjonalitet, levd kropp, livsverden og
intuisjon (Giorgi, 2009). Med intensjonalitet menes at var bevissthet alltid vil vare rettet mot

noe, enten seg selv eller et objekt i verden (Giorgi, 2009). I fglge filosofen Merleau-Ponty er



det som levende kropp at vi er tilstede i verden (Toombs, 1993). Merleau-Ponty mener at det
er kroppen som er var kilde til erfaring og mulighet til handling i verden, og at det er gjennom
kroppen vi erkjenner oss selv og verden (Gjengedal og Réheim, 2007). Dette betyr at
mennesket lever i en verden som gir mening, at mennesket er et sosialt og interaksjonerende
vesen, og at skal man forstd mennesket ma man forsta den verden det lever i (Gjengedal og
Réheim, 2007). I fglge Husserl tar vi verden for gitt, det vil si at det vi erfarer tror vi i
utgangspunktet er objektivt og reelt, og at vi ikke reflekterer over var livsverden (Toombs,
1993). Men nar vi blir rammet av alvorlig sykdom mener fenomenologiske tenkere at det
skjer en splittelse mellom kroppen og livsverdenen som blir fulgt av en splittelse mellom
kroppen og selvet (Gjengedal og Raheim, 2007). Det betyr at ved kronisk sykdom blir ofte
kroppens forhold til verden endret, ved at kroppen oppleves som et hinder og hemmer den
kronisk syke i a delta i samfunnet (Gjengedal og Raheim, 2007). Sveneaus kaller dette:
“fglelse av a ikke vaere hjemme i verden” og “unhomelike — being — in the — world”

(Gjengedal og Raheim, 2007).

2.2.3 Helse og sykdom sett fra et fenomenologisk perspektiv

Det er viktig a skille mellom “illness”, og “disease”. ”Disease” er den positivistiske
biomedisinske forstaelse av sykdom, mens opplevd og erfart sykdom ofte kalles “illness”
(Toombs, 1993). Toombs (1993) mener at pasienten og legens oppfattning av sykdom er
forskjellig, pasienten har ofte fokus pa “illness” og legen pa “disease”. Det vil si at legene er
mest opptatt av sykdommen og den medisinske behandlingen, og ser ofte ikke pa pasienten
som et helt menneske (Toombs, 1993; Zangi et al., 2010). Helsepersonell i vesten er i fglge
Toombs (1993) og Antonovsky (2000) oppfostret i den biomedisinske tradisjon og i den

patogenesiske mate a tenke sykdom og helse pa, og er primart opptatt av a kurere sykdom.

2.2.4 Mestring sett fra et fenomenologisk perspektiv

Lazarus og Folkman har utviklet en teori om stress og mestring med utgangspunkt i et
fenomenologisk perspektiv hvor de ser pa mestring som en prosess (Hanssen og Natvig,
2007). De definerer mestring som: “Kontinuerlig skiftende kognitive og atferdsmessige
anstrengelser for a takle ytre og/eller indre krav som oppleves som belastende eller som
overstiger ens ressurser og truer ens velvere” (Hanssen og Natvig, 2007, s. 47). Mestring
deles inn i problemfokusert mestring og felelsesfokuset mestring (Hanssen og Natvig, 2007).

Lazarus og Folkman bygger sin teori om stress og mestring blant annet pa Banduras teori om



“mestringsforventning”. Bandura mener at hvis man forventer a kunne mestre noe, det vil si
forventer at man lykkes, sa velger man gjerne en fornuftig og aktiv mestringsstrategi.
Derimot, hvis man ikke har tro pa at man kan mestre en utfordring, er man mer tilbgyelig til a
velge en mer passiv og unnvikende strategi, med sannsynlig darligere resultat (Hanssen og
Natvig, 2007). Banduras teori om mestringsforventning har mye til felles med Antonovskys

mestringsteori.

2.2.5 Antonovskys mestringsteori

Den medisinske sosiologen Aron Antonovskys (2000) teori om “salutogenese” (det som
fremmer helse) handler om a fokusere pa det som fremmer helse bade i og rundt personen.
Denne teorien kan ogsa sees pa som en motreaksjon pa helsevesenets tendens til bare a
fokusere pa hva som er opphavet til sykdom “’patogenesen” (Antonovsky, 2000). Antonovsky
bruker uttrykket “opplevelse av sammenheng” (OAS) om en persons evne til a mobilisere
helsebringende krefter, i seg og sine omgivelser, sakalte motstandsressurser. OAS bestar av de
tre faktorene begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet (Antonovsky, 2000). Han

definerer “opplevelse av sammenheng” som:

en global indstilling til tingene, der uttrykker den udstreekning, i hvilken man har en
gennemgaende, blivende, men dynamisk tillid til, at (1) de stimuli, der kommer fra ens
indre og ydre miljg er strukturerende, forudsigelige, og forstaelige; (2) der star
tilstrekkelige ressurser tilradighet for en til at klare de krav, disse stimuli stiller; og (3)

disse krav er utfordringer, der er verdt a engasjere seg i (Antonovsky, 2000, s. 37).

Av de tre faktorene hevder han meningsfullhet er den viktigste, fordi det er ngdvendig a ha en
fglelse av at livet og opplevelsene er meningsfulle for at man skal se meningen med a prgve a
forbedre det (Antonovsky, 2000). I fglge Antonovskys teori er det viktig at man opplever at
de utfordringene som oppstar med a leve med AS i hverdagen er handterbare og
kontrollerbare og at man opplever at man har tilstrekkelig med ressurser til a mestre de ulike
utfordringene man star ovenfor i hverdagen. Samtidig ma man oppleve at situasjonen er
begripelig. Det vil si at en person med AS forstar hva som skjer og opplever a ha tilstrekkelig
kunnskap om hvordan man best kan leve med AS slik at situasjonen ikke fgles kaotisk og

uforklarlig.



Antonovsky (2000) sier videre at det er styrken pa var “opplevelse av sammenheng”, som
bestemmer i hvilken grad vi er i stand til a ta i bruk motstandsressursene som er i oss og rundt
oss. Det vil si at personer med sterk OAS vil ha stgrre evne til a mobilisere motstandsressurser
enn personer med svak OAS, og vil derfor ha stgrre mestringsevne i fglge Antonovsky

(2000). Personer med sterk OAS har fleksible grenser for hva som er meningsfylt og et
arsenal av motstandsressurser til radighet. De er overbevist om at problemet kan forstas og
struktureres og opplever ofte at problemet er en utfordring og ikke en belastning, og setter 1
gang med a skape orden i kaos. En person med svak OAS derimot opplever lettere stress og
vil, i fglge Antonovsky (2000), lettere reagere med fglelser, slik som angst og sorg, og gir
lettere opp i stedet for & lgse problemet. Det er viktig a presisere at OAS i seg selv ikke er en

mestringsstrategi (Antonovsky, 2000).

Antonovsky (2000) mener helse er en bevegelse i et kontinuum pa en akse mellom darlig
helse (sykdom) og god helse gjennom hele livet. Sett i dette perspektivet, forsgker
informantene a strekke seg i retning mot bedre helse ved a balansere og stadig rebalansere
med for eksempel trening, medisiner og kosthold, eller ved hjelp av positive holdinger som a
sta pa, ikke gi seg og a tenke positivt og ved a bruke det som Vriezekolk et al., (2011) kaller
assimilasjon. Men sykdommen drar dem i mer eller mindre grad mot darligere helse og de kan
aldri oppna total helse, og de ma derfor tilpasse seg dette med a senke forventningene til seg
selv slik at de er mer i balanse med deres naverende kapasitet.

De ma innse at de ikke kan delta pa alt som fgr, men at de kanskje ma gjgre noe annet, det vil
si det som Vriezekolk et al., (2011) kaller akkomodasjon. En slik tilpasning til sykdom
innebarer at helse og sykdom ikke ngdvendigvis er absolutte motpoler, men at man kan
oppleve a ha god helse selv om man lever med sykdom. Antonovsky (2000) sier: ”Det er
verdifullt & se pa stresshandtering som en prosess, et komplekst sett av omskiftelige vilkar,
der har en historie og framtid.” Dette er spesielt aktuelt for dem med kroniske lidelser. De vil

ikke kunne bli kvitt sine plager, men ma lere a leve med dem.

I fglge Tellnes (2007) er deltakelse i beslutningsprosessen om den medisinske behandlingen
en forutsetting for at Antonovskys prinsipper som opplevelse av sammenheng og
«empowerment» skal virke. Begrepet «kempowerment» betyr ”a vinne stgrre makt og kontroll
over” (Tellnes, 2007, s. 145). Nar man snakker om «empowerment» i sammenheng med

helsevesenet, betyr det at pasienten og helsepersonell er samarbeidspartnere som er like aktive



i arbeidet med a fremme helse (Tellnes, 2007). Poenget med a involvere pasienten er at hvis
pasienten har bedre kunnskap om helsefremmende faktorer (som for eksempel medisiner, kost
og trening) og har stgrre mulighet til a pavirke beslutningsprosessen om den medisinske
behandlingen, sa har det positive konsekvenser for helsen (Tellnes, 2007). "Empowerment”
kan ses pa som et eksempel pa en salutogen faktor fordi det a vere deltakende og ha mulighet
til a pavirke og vare en samarbeidspartner til helsevesenet kan vare helsefremmende

(Lindstrom og Eriksson, 2006).

3.0 METODE

3.1 Valg av metode

Fenomenologien er opptatt av a forsta sosiale fenomener ut fra aktgrenes egne perspektiver
(Kvale og Brinkmann, 2009). Fenomenet jeg gnsker a belyse er hvordan personer med AS
opplever, mestrer og normaliserer sine plager og symptomer i hverdagen, og hvordan de
mener helsepersonell bgr veilede dem i denne prosessen.

Jeg har derfor valgt a bruke en kvalitativ, fenomenologisk tilnerming. I folge NEM (2010) er
kvalitative intervjuer: “et velegnet verktgy der hvor det er gnskelig a fa fram folks
oppfatninger om egen helse ut fra eget perspektiv og med deres egne ord” (NEM, 2010, s. 8).
Ifglge Van Manen (1990) er poenget med fenomenologisk forskning & ”lane” andre
menneskers opplevelser og deres refleksjoner over opplevelsene for a bedre forsta den dypere
meningen eller betydningen av lignende menneskelige opplevelser og refleksjoner. Det vil si
at nar vi laner andre menneskers erfaringer, kan vi bruke disse erfaringene til a bli mer erfaren

selv (Van Manen, 1990).

Jeg vil i det fglgende utdype tre sentrale aspekter ved fenomenologisk metode:

3.1.1 Opparbeide en fenomenologisk holdning

Den kvalitative forskeren er selv instrumentet for a hente inn data og analysere disse (Kvale,
2007). Og for a kunne drive med fenomenologisk forskning ma man starte med a opparbeide
seg en fenomenologisk holdning (Giorgi, 2009). For & oppna en slik holdning ma man prgve a
se hvordan objektene og opplevelsene framstar for bevisstheten, altsa hvordan de framstar for

man tolker opplevelsene (Giorgi, 2009), eller hvordan de opptrer i fgrstehandsperspektiv



(Toombs, 1993). I fglge Munhall (2007) kan en slik fenomenologisk holdning oppnas ved a
lese fenomenologi og fenomenologisk filosofi slik at man etter hvert utvikler en
fenomenologisk mate a tenke pa og observere pa. Som en forberedelse til denne studien har
forskeren lest fenomenologisk inspirert litteratur av Giorgi (2009), Van Manen (1990),
Munbhall (2007), Merleau-Ponty (2002) og fenomenologisk litteratur med sykepleiefokus som
Benner og Wrubel (2006). Samtidig har jeg, for a utvikle meg til en fenomenologisk forsker,
forsgkt a tenke og observere fenomenologisk i dagliglivet og a diskutere med andre som gjgr

fenomenologiske studier.

3.1.2 Sette sin forforstaelse i parentes (”bracketing”)

Det andre holdningsskiftet man som fenomenologisk forsker ma gjgre, er a sette sin
forforstaelse i parentes. Med forforstaelse menes alle erfaringer og all kunnskap vi har om
fenomenet fra for. Dette er viktig for a kunne rette hele var fokus pa det fenomenet vi forsker
pa (Giorgi, 2009). Det betyr ikke at vi skal glemme det vi vet fra fgr, men at vi ikke skal
blande det sammen med det fenomenet vi forsker pa (Giorgi, 2009). Dette er vanskelig fordi
vi sannsynligvis ikke alltid er bevisste pa hva vi vet fra fgr. A sette forforstielsen i parentes er
det man kaller den fenomenologiske reduksjon og malet er en fordomsfri beskrivelse av
fenomenet (Kvale og Brinkmann, 2009). I dette aktuelle studiet var det en utfordring a
forsgke a sette mine egne opplevelser og kunnskap om AS i parentes, ettersom jeg selv har
AS. Jeg har derfor forsgkt & holde en refleksiv holding til forskningsprosjektet med a vere
meg bevisst mine holdninger og meninger, og har vert bevisst pa a forsgke a ikke pavirke

informantene eller tolke informantenes utsagn inn i min egen forforstaelse.

3.1.3 Soken etter essenser

Fenomenologisk forskning er en sgken etter essensen eller ”the very nature” av fenomenet,
det vil si det som gjgr fenomenet til hva det er, og som det ikke kunnet vert foruten, for a
vare nettopp hva det er (Van Manen, 1990). Fenomenologisk forskning er et systematisk
forsgk pa a finne og beskrive strukturene, de meningsbarende strukturene som styrer
fenomenet, i dette tilfellet opplevelsene med a leve med AS i hverdagen (Van Manen, 1990).
For a finne essensen eller essensene av fenomenet bruker forskeren det Husserl kaller: ™ fri
variasjon i fantasien”. Det vil si at nar forskeren har funnet en forelgpig beskrivelse av

fenomenet, skal han/ hun forsgke a luke bort det som ikke er ngdvendig for a beskrive
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essensen av fenomenet. Nar sa forskeren har etablert denne essensen skal han ikke legge til
eller dra fra noe, men beskrive denne sa ngyaktig som mulig. Poenget er a beskrive, ikke
tolke, men forklare og konstruere essensen av fenomenet, fordi beskrivelser er det spraket vi
skal bruke for a fa fram intensjonaliteten av de fenomenene vi studerer (Giorgi, 2009). Gode
fenomenologiske beskrivelser kan vere innsiktsfulle. Studiet av essenser kan gi oss en dypere

forstaelse av et fenomen (Van Manen, 1990)

3.2 Gjennomforing

3.2.1 Utvalg

For a svare pa problemstillingen og fa et innblikk i hvordan livsverdenen til personer med AS
fortoner seg, er det blitt gjort intervju med 6 personer med AS. Utvalget bestar av personer
med AS som var med pa behandlingsreise til Balcova Termal i Tyrkia i tidsrommet 21. juli til
18. august 2010. De som meldte sin interesse for a veere med i forskningsprosjektet skrev seg
pa en liste mens de var pa denne behandlingsreisen. Et halvt ar senere ble aktuelle informanter
ble valgt ut ved loddtrekking fra denne listen, 4 menn og 2 kvinner. Alderen pa informantene

varierte fra 23 ar til 53 ar.

3.2.2 Intervju

Intervjuene ble gjennomfgrt i informantenes hjem. Se intervjuguide (vedlegg 5). Det ble brukt
en digital lydopptaker i intervjuene. Intervjuene tok mellom 1 time og opp til 2 timer. Maten
intervjuene ble gjort pa var inspirert av Munnhall (2007) og Kvale (2007), hvor det ble stilt
oppfelgingsspgrsmal for a fa dypere kunnskap om tema. Intervjusituasjonen var preget av
apenhet og mulighet for refleksjon. Jeg prgvde som forsker a vaere fullstendig tilstede i
intervjusituasjonen, og a vere lydhgr ovenfor informanten og informantens historie, samtidig
som jeg viste omsorg og forstaelse ovenfor informanten slik Munhall (2007) sier man bgr. Jeg
mener at med min bakgrunn som sykepleier har jeg god trening bade i a vise empati og i a
lytte. Det var lett a stille relevante oppfglgingsspgrsmal og vise genuin interesse overfor
informantene og deres opplevelser, ettersom jeg selv har AS og kan mye om tema. Jeg
forspkte a fglge Mayos intervjumetode som i fglge Kvale og Brinkmann (2007) er a lytte,

bare holde samtalen til tema, unnga a avbryte og unnga a gi rad.
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3.2.3 Analyse

Intervjuene ble transkribert i sin helhet sa ordrett som mulig. Den fenomenologiske analysen

felger Giorgis 1 4 trinn slik Malteruds (2003) beskriver dem:

Trinn 1. A skaffe seg helhetsinntykk. Trinn 2. A identifisere meningsbarende enheter.
Trinn 3. A abstrahere innholdet i de enkelte meningsbarende enhetene. Trinn 4. A

sammenfatte betydningen av dette (Malterud, 2003, s. 100).

I trinn 1 ble transkripsjonene lest flere ganger slik at det dannet seg et helhetsinntrykk og det
ble identifisert en del hovedtema. Transkripsjonene ble sa skrevet om slik at intervjuene ble
formulert pa godt bokmal. I trinn 2 av analysen ble det identifisert meningsbarende enheter
som ble nummerert med en kode som tilsvarte det aktuelle temaet meningsenheten handlet
om. I trinn 3 ble innholdet i de enkelte meningsenhetene abstrahert, det ble skapt en
meningsfortetting. Og til slutt i trinn 4 ble disse meningsfortettingene sammenstilt 1 sine tema
hos den enkelte informant og etterpa sammenfattet og sammenlignet med alle de andre
informantene. Dette kalles systematisk tekstkondensering (Malterud, 2003). Teksten ble
analysert av forskeren, men med veiledning av prosjektleder. Malterud (2003) sier at det er
nyttig a analysere teksten sammen med andre, da man kan fa flere mulige tolkninger og

innfallsvinkler.

3.3 Etiske betraktninger

3.3.1 Forskerens ansvar i forskerrollen

Det har vert sentralt i denne aktuelle studien & ivareta informantenes integritet og velferd i
trad med Helseforskningsloven (LOV av 2008-06-20 nr 44). Det er valgt ut informanter som
er relativt ressurssterke og har juridisk” evne til a samtykke (LOV av 2008-06-20 nr 44). Det
er personer som pa egenhand kan vare med pa behandlingsreise til Tyrkia. Det er viktig a
vare bevisst sin maktposisjon 1 forskerrollen, at det er jeg som forsker som definerer
intervjusituasjon, bestemmer tema, stiller spgrsmal og bestemmer hva som skal fglges opp
(Kvale og Brinkmann, 2009). Samtidig har jeg god kjennskap til informantenes livsverden
ettersom jeg selv har AS og kunne gi ekte bekreftelse pa at jeg skjgnte hva de snakket om.

Som sykepleier har jeg forsgkt a ta vare pa informantene og sgrget for at de har fglt seg vel i
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intervjusituasjonen Nar jeg merket at en informant ikke ville svare pa et spgrsmal ville jeg
ikke presse informanten for opplysninger som kunne vare av vanskelig fglelsesmessig
karakter og som kanskje kunne virke belastende for informanten a snakke om, i trad med
NEMs (2009) veileder. I tillegg ble det avsatt noe ekstra tid til & veere sammen med og svare
pa spgrsmal til enkelte av informantene som hadde behov for det etter at intervjuene var
avsluttet. Det har ikke vert ngdvendig a ta spesielle hensyn til informantenes fysiske helse
under intervjuet, informantene har selv reist seg for a strekke pa beina. I tillegg til at
intervjuene er blitt gjort i informantenes egne hjem for at de skulle slippe a reise, er

intervjuene gjort pa tidspunkter som er tilpasset hverdagen til informantene.

3.3.2 Det frivillige informerte samtykke

I helseforskningsloven kapittel 4. heter det at samtykket skal vaere frivillig, informert,
uttrykkelig og dokumenterbart (LOV av 2008-06-20 nr 44). I denne aktuelle studien er det
ivaretatt med at informantene frivillig har meldt sin interesse. Informantene har fatt tilsendt
brev med forespgrsel om deltakelse og informasjonsskriv med vedlagt samtykkeerklering
(vedlegg 4) hvor det ble informert om studiens hensikt, giennomfgring, anonymisering av
data og at de kan trekke seg nar som helst fra studiet. Informantene er kun blitt kontaktet etter
at de har svart pa denne forespgrselen, slik at de ikke skulle fgle seg presset til a veere med i
studiet. De har ogsa fatt muntlig informasjon om studiet og at de kan trekke seg nar som helst.
I informasjonsskrivet er det telefonnummer og mailadresse til prosjektleder og masterstudent
slik at informantene har hatt anledning til a ta kontakt i etterkant hvis de har behov for det.
Informantene har skrevet under pa samtykkeerklaeringen og er inneforstatt med at resultatene

fra studiet kan bli publisert.

Informantene i denne aktuelle studien er ikke i noe avhengighetsforhold til forskeren i fglge
helseforskningsloven § 13, og er ikke presset til a gi samtykke om a veere med i
forskningsprosjektet (LOV av 2008-06-20 nr 44). De har ikke hatt kontakt med meg utenom
sporadisk kontakt pa den nevnte behandlingsreisen. Dessuten gikk det over et halvt ar fra de
var pa behandlingsreise sammen med meg til de fikk spgrsmal om a vare med i
forskningsprosjektet. Jeg opplever derfor ikke at jeg har utnyttet mitt kjennskap til
informantene, slik at de skulle fgle seg presset til & veere med i dette aktuelle studiet. All

informasjon om informantene er behandlet konfidensielt, og data er oppbevart nedlast etter
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gjeldene regler (Simonsen & Nylenna, 2005; LOV av 2008-06-20 nr 44; LOV av 2000-04-14
nr. 31).

3.4 Risiko — Nytte

I dette aktuelle studiet har ikke risikofaktorene oversteget nytteeffektene og er i trad med

Helsinkideklarasjonen § 21 (WMA General Assembly, 2008).

3.4.1 Risiko og nytte for informantene

Utover tidsbruken har ikke deltakelse i studien medfgrt noen risiko for informantene. Flere av
informantene gav utrykk for at de fglte det var nyttig for dem a fa lov a vaere med og bidra
med kunnskap som kanskje kan hjelpe andre med AS. Det var liten belasting og risiko
forbundet med a vaere med i dette aktuelle studiet. Informantene slapp og a bruke tid og energi

pa a reise da intervjuet ble gjort i deres hjem.

3.4.2 Risiko og nytte for samfunnet

Meningen er at personer med AS som far del i kunnskapen fra dette studiet skal kunne dra
nytte av denne kunnskapen i sin egen hverdag og kanskje forbedre den. Samfunnet for gvrig
kan ha nytte av gkt forstaelse av hvordan det oppleves a leve med AS, fordi gkt kunnskap om
dette feltet kan hjelpe helsearbeidere til & gjgre en mer helsefremmende jobb i forhold til den
enkelte pasient med AS. Samtidig vet vi at personer med AS har kommet lite til orde i den
eksisterende forskningen (Spoorenberg et al., 2005). Derfor mener jeg det er viktig a tilfgre ny
forskningskunnskap pa dette feltet. Dessuten kan gkt forstaelse for problemstillingen vare
med a bidra i den videre forskning.

For at studien skal vere til nytte for samfunnet ma den holde god kvalitet og hgy
forskningsmessig standard og i tillegg ma den offentliggjgres, den ma publiseres (Kvale og
Brinkmann, 2009; Trangy, 1986). Det er derfor skrevet en artikkel som skal presentere

resultatene fra studiet i et vitenskapelig tidskrift.

3.5 Kritikk av metode

I felge Kvale (2007) er den kvalitative intervjumetode velegnet for a fa gode data pa hvordan

folk forstar sine liv og sin livsverden. Det var derfor fornuftig a velge en slik metode i dette
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aktuelle studiet. Ulempen med kvalitative studier er at man ikke kan fa generaliserbare
resultater som 1 kvantitative forskningsprosjekter, samtidig som erfaringskunnskap er lavt
rangert i evidenshierarkiet, ikke er like anerkjent og har mindre gjennomslagskraft enn

kvantitativ forskning (Boge og Martinsen, 2006).

3.5.1 Kvaliteten pa studiet — validitet, troverdighet, palitelighet og
overferbarhet.

For a sikre kvaliteten pa (validere) et forskningsprosjekt ma man kontrollere om studien er
palitelig og gyldig. Aktuelle spgrsmal er om studien svarer pa problemstillingen, om dataene
og bearbeidingen av dem er palitelige (intern validering) og om resultatene er gyldige (ekstern
validering) (Kvale og Brinkmann, 2009). I den sammenheng er det aktuelt & vurdere om de
informantene som er forespurt har relevant kunnskap om det studien gnsker a fa vite noe om.
Videre ma det vurderes om studiet er strukturert, oversiktlig og om resultatene framstar som
troverdige. Dette vil synliggjgres om forskeren makter a vare refleksiv under hele
forskningsprosessen (Malterud, 2003). Validering er en prosess som skjer underveis i hele
forskningsprosjektet (Kvale og Brinkmann, 2009), noe som jeg vil forsgke belyse med en

gjennomgang av hele forskningsprosjektet fra ide til publiserbar artikkel.

3.5.2 Tematisering og planlegging

Den gsterrikske psykologen Ludwig Binswanger mener at vi bare kan forsta det eller den vi
bryr oss om (Van Manen, 1990). Derfor matte jeg forst og fremst finne et tema jeg syntes var
interessant og en problemstilling som var forskbar. Jeg leste derfor mye forskningslitteratur
for a lre om tema og finne en problemstilling som kunne utdype tidligere forskning. Det ble
laget en sgknad til REK, der nytte og risikofaktorer med studiet ble gjort rede for. REK
godkjente studiet (vedlegg 3) etter en ytterligere klargjgring (vedlegg 2) av noen
ngkkelpunkter i studiet. Dette bidrar til a sikre at forskningsprosjektet holder ngdvendig etisk

og metodisk kvalitet.

3.5.3 Kvaliteten pa utvalget og datamaterialet

I felge Munhall (2007) er kvaliteten pa et fenomenologisk studie avhengig av hvor
betydningsrike data studiet frambringer. Derfor er det avgjgrende at informantene kan bidra

med betydningsrike og nyttige data om fenomenet (Munhall, 2007). Jeg mener at personer
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som har deltatt pa behandlingsreise sannsynligvis er bevisste, aktive og motiverte i forhold til
a mestre sin tilveerelse med AS, og av den grunn kan bidra med betydningsrike og nyttige data
om dette. Samtidig tenker jeg at det er gunstig at utvalget kommer fra forskjellige deler av
landet, fordi man da kan utelukke at lokale faktorer skal bli framtredende.

Jeg har trukket ut 4 menn og 2 kvinner til a delta i studien, fordi det er 4 ganger sa mange
menn som kvinner som har sykdommen (Kass og Kvien, 2010). Det er uansett viktig at
kvinner inkluderes 1 studien, ettersom begge kjgnn skal inkluderes i all medisinsk forskning i
fglge retningslinjer for inklusjon av kvinner i medisinsk forskning (NEM, 2001). Kvinnene og
mennene i denne aktuelle studien var stort sett opptatt av de samme tingene, men kvinnene
hadde reflektert ekstra mye over det med a leve med en familie og ha barn, og spesielle

bekymringer med det & ha barn og a vare gravid. Det gav ekstra betydningsrike data.

3.5.4 Intervjusituasjonen og transkribering

Kvale og Brinkmann (2009) sier at kvalitative intervju krever hgyt ferdighetsniva fordi mange
avgjgrelser ma gjgres der og da, derfor kreves det bade metodologisk og tematisk kunnskap.
For a imgtekomme dette ble det pa forhand utarbeidet en intervjuguide (Vedlegg 5) pa
bakgrunn av tidligere forskning samt under veiledning fra veileder. Det ble brukt en digital
lydopptaker i intervjuene, for a sikre korrekt gjengivelse i transkripsjon. Denne ble testet pa
forhand for a sikre at ikke noe av data i intervjuene skulle ga tapt.

Under intervjuet merket jeg meg en del utfordringer med a fa god kvalitet pa dataene. Noen
av informantene hengte seg opp i ordene som ble brukt i intervjuguiden og av meg under
intervjuet, og brukte de samme ordene nar de svarte. Slike data ble utelatt i etterkant. Noen
pratet litt utenfor tema, og andre svarte unnvikende pa spgrsmal, kanskje fordi temaet var
sarbart. I tillegg er det alltid fare for at informantene vil forklare sine handlinger og tanker
som rasjonelle, og kanskje ville gjgre seg mer “normal” enn de var. Dette kaller Kvale og
Brinkmann (2009) den offentlige konstruksjon av selvet. De sier de spiser vanlig mat, kan
gjore alt, ("’Sminker sannheten”).

Jeg kan mye om tema siden jeg selv har AS og opplevde at det var til stor hjelp under
intervjuene. Samtidig har jeg som sykepleier lang erfaring med a snakke med mennesker om
deres lidelser og samtidig ivareta deres integritet. Denne kunnskapen var viktig for a forsta
hva informantene snakket om og for a kunne stille utdypende spgrsmal eller stille nye
spgrsmal hvis noe virket uklart. Det er viktig at jeg som forsker er refleksiv og er bevisst og

tydelig pa min forforstaelse for a ikke styre intervjuene og analysen i en bestemt retning. Det
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foreligger imidlertid en fare for at jeg har styrt intervjuet i retning av hva jeg selv mener er
viktige opplysninger a fa fram. For & redusere denne muligheten, satte jeg meg godt inn i
aktuell forskningslitteratur i forbindelse med utarbeiding av intervjuguiden. Samtidig har jeg
forsgkt a vaere aktiv med a utfordre min forforstaelse og konfrontere den med nye funn, noe
som har fgrt til undring som jeg tror har vert til nytte i analysen av de transkriberte
intervjuene. Jeg har i stgrst mulig grad forsgkt & bygge intervjuspgrsmalene pa tidligere
forskning og ikke min egen forforstaelse, for som Malterud (2003) sier: ”Som man roper i
skogen fdar man svar”. Etter intervjuene, nar de ferdigskrevne transkripsjonene forela, ble de
sent til informantene for a sjekke at de data som ble samlet inn var riktige. Informantene fikk

14 dager pa a lese transkripsjonene fgr forskeren gikk videre med analysen.

3.5.5 Analysen

For a fa sa gyldige og palitelige resultater som mulig har jeg brukt analysemetoden til Giorgi
(modifisert av Malterud) som lett kan etterprgves av andre forskere. For ytterligere & validere
analysen har veileder hatt tilgang til og kommet med innspill til alle data og analyser som er

gjort.

3.5.6 Publisering, relevans og reliabilitet

Som tidligere nevnt er det ngdvendig a publisere forskningsresultater for at de skal kunne
veare til nytte for samfunnet (Trangy, 1986), og for at de skal kunne vere til nytte ma de vaere
relevante for andre. Relevans handler om a ha overfgringsverdi til lignende situasjoner, og at
resultatene skal vare relevante for andre med AS og lignende kroniske lidelser, helsepersonell
og for forskere (NEM, 2009). Et tegn pa reliabilitet er at funnene i denne studien i stor grad
samsvarer med funn fra tilsvarende studier (Mengshoel, 2008; Birkeland et al., 2011; @stlie

og Aasland, 2011). Se ellers kapittel 2.1.

5.6 Avslutning

Hensikten med denne studien har vert a studere hvordan personer med ankyloserende
spondylitis opplever, mestrer og normaliserer a leve med sykdommen i hverdagen og hvordan
de mener helsepersonell bedre kan veilede dem i denne prosessen. Studien viser at det a leve
med AS er komplekst og uforutsigbart. Det endrer kroppen, selvbildet og mulighetene til a

delta i samfunnet og skaper utfordringer som krever mestring. Informantene er bevisste pa a at
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det a ha en innstilling til livet og verden, lignede det Antonovsky kaller en sterk opplevelse av
sammenheng, er gunstig for a kunne mestre og normalisere symptomene og plagene i
hverdagen. Mestring er en kontinuerlig prosess som skjer ved balansering og rebalansering.
Informantene mener at helsepersonell trenger a gke sin kunnskap for & bedre kunne bidra i

denne prosessen.
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ANKYLOSERENDE SPONDYLITIS
MESTRING OG NORMALISERING AV

SYMPTOMER

Hvordan personer med ankyloserende spondylitis opplever, mestrer og
normaliserer a leve med sykdommen i hverdagen og hvordan de mener

helsepersonell bedre kan veilede dem i denne prosessen

Abstract pa norsk:

Bakgrunn: Ankyloserende spondylitis (AS) er en kronisk inflammatorisk revmatisk sykdom,
som ofte inneberer symptomer som smerter, stivhet og trgtthet. Forskning pa sykdommen har
primert vart problemfokusert.

Hensikten: Hensikten med denne studien er derfor a beskrive hvordan personer med
ankyloserende spondylitis opplever, mestrer og normaliserer a leve med sykdommen i
hverdagen og hvordan de mener helsepersonell bedre kan bidra i denne prosessen.

Metode: Det ble gjennomfert dybdeintervjuer av 4 menn og 2 kvinner fra forskjellige steder i
Norge, som ble analysert etter Giorgis fenomenologiske metode.

Resultat: A leve med AS medfgrer endring av kroppen, endring av muligheten til 4 delta i
samfunnet, endring av selvbildet, samtidig som det innebarer en del bekymringer.
Informantene forteller de mestrer hverdagen ved a ha gode rutiner, kontinuerlig balansere og

rebalansere aktivitetene, ved a finne meningsfulle aktiviteter og ved & ta kontroll over sin



situasjon. De mener helsepersonell trenger mer kunnskap for a kunne bidra med tidlig hjelp
og balansert og helhetlig veiledning.

Konklusjon: A leve med AS er komplekst og uforutsigbart og krever mestring som er en
kontinuerlig prosess som skjer ved balansering og rebalansering

Ngkkelord: uforutsigbarhet, rebalansering, meningsfullhet, opplevelse av sammenheng

Abstract in english:

Background: Ankylosing spondylitis (AS) is a chronic inflammatory rheumatic disease with
pain, spinal stiffness and fatigue as common symptoms. Research on AS has primarily been
problem oriented.

Objective: To describe how people with AS experience, cope with and normalise living with
AS in everyday life, and how they think health workers better can aid them in this continual
process.

Method: In depth interviews were conducted on four men and two women, all from different
places in Norway, and later analysed using Giorgi's phenomenological method.

Results: Living with AS changes the body itself, changes the feasibility of participation in
society, changes self image and adds a set of concerns to the patient's life.

Informants state they cope with everyday life by good routines, continually balancing
and re-balancing their activities, by finding meaningful, doable activities and by taking
control over their situation. They think health workers need more knowledge in order to
contribute early on with help and balanced and holistical guidance.

Conclusion: Living with AS is complicated and unpredictable and requires coping techniques
in the form of an ongoing process of balancing and re-balancing.

Key words: unpredictability, re-balance, meaningfulness and sense of coherence.



Introduksjon

Ankyloserende spondylitis (AS), ogsa kalt Bekhterevs sykdom, er en kronisk inflammatorisk
revmatisk sykdom, som i hovedsak rammer ryggraden, bekkenes og brystbeinas ledd (Kass og
Kvien, 2010). Sykdommen er progressiv og flere og flere ledd blir etter hvert er involvert
(Gartlehner et al., 2007). Sykdommen fgrer ofte til sammenvoksninger eller gdeleggelser av
de nevnte ledd, men kan ogsa angripe perifere ledd og i noen tilfeller fgre til gdeleggelse av
disse (Seiper, Braun, Rudwaleit, Boonen, og Zink, 2002). Personer med AS har ofte
symptomer som smerter, stivhet og trgtthet (fatigue) (Kass og Kvien, 2010). Sykdommen
arter seg forskjellig fra person til person, og det er stor variasjon i hvor hardt angrepet den
enkelte person med AS er (Spoorenberg et al., 2005). Tradisjonell behandling har vert
symptomlindrende NSAIDs, (non-steroidal antiinflammatory drugs), steroider, og
methotrexate (cellegift) (Seiper et al., 2002). I dag brukes ogsa sakalte biologiske preparater
(anti-tumor necrosis factor, TNF-a) som i mange tilfeller er a foretrekke framfor de
tradisjonelle medikamentene (Seiper et al., 2002; Helsedirektoratet, 2007).

Det er gjort mange studier med hovedvekt pa medikamentell behandling eller effekt av
eventuelle intervensjoner (Braun et al., 2005; Zochling et al., 2006). Det er ogsa flere studier
som kartlegger graden av sykdomsaktivitet (BASDALI), grad av funksjon (BASFI) eller
helserelatert livskvalitet (HRQL) hos personer med AS (Haywood, Garrad & Daves, 2005;
Ozgiil et al., 2005; Gordeev et al., 2010). I den senere tid har det ogsa vart gkende fokus pa
hvordan pasientene selv opplever AS eller andre revmatiske sykdommers innvirkning pa
dagliglivet. A ha AS virker hemmende i den forstand at sykdommen reduserer bevegeligheten
pa grunn av invalidiserende smerter eller skader (Seiper et al., 2002). Disse forholdene,
sammen med fatigue, oppfattes ofte som de stgrste begrensningene for deltakelse i

arbeidslivet og i sosiale fellesskap (Lacaille, White, Backman og Gignac, 2007; Boonen et al.,



2001; Chorus, Miedema, Boonen og van der Linden, 2003; Ozgiil et al., 2005). Flere studier
peker spesielt pa fatigue som et av de stgrste problemene i hverdagen (Dagfinrud, Vollestad,
Loge, Kvien, og Mengshoel, 2005; Mengshoel, 2010). A leve med revmatiske lidelser er ofte
forbundet med nedsatt livskvalitet, psykisk stress og nedstemthet (Seiper et al., 2002;
Hermann, 2010; Vriezekolk et al., 2010). Studier viser ogsa at mgdre som lever med
revmatiske sykdommer mgter ekstra mange utfordringer i hverdagen hvor sarlig den daglige
balansegangen mellom energi og fatigue oppleves som tgff (Backman, Smith, Smith, Montie
og Suto, 2007).

Mange fremhever betydningen av a bli sett pa som et helt menneske og ikke bare en
sykdom, samt betydningen av a bli trodd av legen (Zangi, Hauge, Steen, Finset og Hagen,
2010; Haugli, Strand, og Finset, 2004). Spesielt for unge revmatikere kan det vaere vanskelig
a legitimere sykdommen ovenfor jevnaldrende, da de ma prioritere hva de skal vere med pa,
og sette grenser for seg selv (Birkeland, Marsfjell og Stalsberg, 2011). Personer som lever
med AS benytter seg av ulike mater a mestre hverdagen pa: a holde seg i bevegelse, kosthold,
og tilpasse aktivitetene og livet til gode og darlige perioder (Mengshoel, 2008), samtidig
mener personer med revmatiske lidelser at det er viktig a tenke positivt og fokusere pa
mulighetene framfor begrensningene med sykdommen (Birkeland et al., 2011). Mengshoels
(2008) studie viser at a leve med AS er en kontinuerlig prosess med a mestre hverdagen.
Personer med AS eller andre revmatiske lidelser synes de far lite og darlig veiledning av
helsepersonell om hvordan de kan leve med sykdommen i hverdagen (Mengshoel, 2008;
@stlie og Aasland, 2011). Videre forskning pa hva helsepersonell kan bista pasienter med AS
pa er derfor ngdvendig (Mengshoel, 2008)

Kronisk sykdom er et angrep ikke bare pa kroppen, men ogsa pa identiteten og kan
bidra til a sa tvil om egenverdet (Bury, 1991). I fglge Bury (1991) har forskning pa kroniske

sykdommer hatt mest fokus pa a beskrive problemene menneskene star ovenfor og ikke pa



menneskenes respons for a takle dem. Han mener at det er vel sa viktig a belyse menneskenes
positive handlinger for a mestre hverdagen, som a beskrive de utfordringer de star ovenfor
(Bury, 1991). Dette synet deles av Antonovsky som utviklet teorien om “salutogenese”, som
betyr “det som fremmer helse”. Antonovsky var opptatt av betydningen av a fokusere pa det
som fremmer helse bade i og rundt personen. Motsatsen til ’salutogenese” er “patogenese”
hvor fokus er rettet mot hvilke faktorer som gjgr personen syk. Antonovsky bruker uttrykket
“opplevelse av sammenheng” (OAS) om en persons evne til 8 mobilisere helsebringende
krefter. OAS bestar av de tre faktorene begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet
(Antonovsky, 2000). Antonovsky (2000) ser i likhet med Mengshoel (2008) pa mestring som
en kontinuerlig prosess, fordi han ser pa helse som en bevegelse i et kontinuum pa en akse

mellom fullstendig sykdom og fullstendig helse gjennom hele livet.

Hensikt

Ettersom det er fa studier som fokuserer pa opplevelser og mestringsstrategier knyttet til a
leve med AS er hensikten med denne studien & beskrive hvordan personer med ankyloserende
spondylitis opplever, mestrer og normaliserer sine plager og symptomer i hverdagen, og

hvordan de mener helsepersonell bedre kan veilede dem 1 denne prosessen.

Metode

Denne studien har en fenomenologisk tilnerming fordi utgangspunktet er et gnske om a bedre
forsta menneskelige erfaringer med & leve med ankyloserende spondylitis (AS).
Fenomenologi er studiet av hvordan fenomener opptrer for personer i forstehandsperspektiv
(Toombs, 1993). Det ble derfor valgt et kvalitativt design og bruk av dybdeintervju for a best

mulig fange opp informantenes livsverden og deres refleksjoner.



Utvalg

Utvalget bestar av seks personer med AS som var med pa behandlingsreise til Balcova Termal
i Tyrkia i regi av rikshospitalets behandlingsreiser i tidsrommet 21. juli til 18. august 2010.
Under behandlingsoppholdet ble det gitt informasjon om studiet og de som var interessert i a
delta kunne skrive seg pa en liste. Et halvt ar senere ble det ved loddtrekking valgt ut 4 menn
og 2 kvinner som ble forespurt om a delta, fordi det er 4 ganger sa mange menn som Kvinner
som har sykdommen (Kass og Kvien, 2010). Av de som ble trukket ut ble de som svarte ja pa
en skriftlig henvendelse om a delta i studien intervjuet i tidsrommet februar til mars 2011.
Alderen pa informantene i studien er fra 23 til 53 ar, og de har blitt diagnostisert med AS for 2
ar til 27 ar siden. Alle informantene var i varierende grad plaget av symptomene som fglger

med sykdommen.

Intervjuene

Intervjuene ble foretatt i informantenes hjem og fulgte en pa forhand utarbeidet intervjuguide
(vedlegg 5) og varte mellom 1 til 2 timer. Gjennomfg@ringen av intervjuene var inspirert av
Munnhall (2007) og Kvale (2007) som er opptatt av a fa gode, berikende og dype beskrivelser

av fenomener eller opplevelser. Intervjuene ble tatt opp pa lydband.

Data analyse

Intervjuene ble transkribert i sin helhet sa ordrett som mulig. Den fenomenologiske analysen
felger Giorgis analysemetode slik Malterud (2003) beskriver dem: Fgrst ble transkripsjonene
lest flere ganger slik at det dannet seg et helhetsinntrykk og det ble identifisert en del
hovedtema. Transkripsjonene ble sa skrevet om slik at intervjuene ble formulert pa godt
bokmal. I analysen ble det identifisert meningsbarende enheter. Deretter ble innholdet i de

enkelte meningsenhetene abstrahert, det vil si at meningsenhetene ble skrevet om slik at de



ble mer kortfattet og det ble skapt meningsfortettinger. Og til slutt ble disse
meningsfortettingene sammenstilt i sine tema hos den enkelte informant og etterpa

sammenfattet og sammenlignet med alle de andre informantene (Malterud, 2003).

Etiske forhold

Forskningsprosjektet ble godkjent av Regional Etisk Komité (REK) i januar 2011 (vedlegg 3).
Det ble innhentet informert, skriftlig samtykke fra alle informantene i forkant av intervjuene
(vedlegg 4). I tillegg ble informantene informert om retten til a trekke seg nar som helst i

forkant av intervjuene.

Resultat

Opplevelse av hva sykdommen gjgr med deg som menneske

Kroppslige endringer

Informantene opplever at sykdommen er en trussel mot kroppen deres og endrer den pa grunn
av smerter, stivhet og trgtthet som hemmer dem i hverdagen. For noen er smertene og
stivheten verst a leve med, mens for andre kan det vare trgttheten. Sykdommen fgrer ofte til
betennelser som de opplever som spesielt plagsomt og hemmende. Informantene har gode og
darlige perioder. Til tider er plagene sveart akutte og invalidiserende. Sykdommen kan ogsa
fore til skader og feilstillinger. Det vanligste er nedsatt bevegelighet i rygg og hofteparti som
fglge av tilstivninger, men flere forteller ogsa om delvis nedsatt lungekapasitet som fglge av

tilstivning 1 brystkassa.



En uforutsigbar hverdag

Sykdommens fluktuerende symptomer fgrer til uforutsigbarhet i hverdagen: ”...for det er det
som er sd vanskelig; det er ingen mgnster.” Flere peker pa at anstrengelser og stress kan gjgre
symptomene verre, og de fleste mener de kan kjenne at de blir pavirket av veaer og klima.
Stadig vil det dukke opp nye symptomer de ma forholde seg til. Noen opplever at de far
forstyrret nattesgvn pa grunn av smerter, og ma opp pa natta a bevege pa seg, flere plages med
morgentrgtthet og morgenstivhet, og fgler seg slitne og energilgse i hverdagen pa grunn av

dette.

Endring av muligheten til 4 delta i samfunnet

Sykdommen endrer kroppen og gjgr hverdagen uforutsigbar, dette endrer ogsa muligheten til
a delta i samfunnet pa samme mate som fgr. Mange forteller at sykdommen fgrer til
begrensninger og at de har mindre kapasitet pa grunn av sykdommen, noe som gjgr det
vanskeligere a delta i samfunnet.

Informantene vil gjerne delta og bidra pa lik linje med andre mennesker, men det a
finne balansen mellom alle hverdagens aktiviteter oppfattes som vanskelig. Det kan vaere
ekstra utfordrende for mange a vare i jobb, studere, ha sma barn, vere gravid, vare sosial og
drive med forskjellige aktiviteter pa fritiden. En gravid smabarnsmor sier: ” Jeg md jobbe
veldig mye skal jeg ha utbetalt sa mye at det lgnner seg a veere sliten hver dag”. Samtidig vil
hun gjerne bidra pa lik linje med mannen, og tjene sine egne penger. En annen informant
forteller at han blir lettere sliten enn vanlige folk, men at han vil gjerne fortsette i full jobb;
han vil ikke ga pa trygd. En annen jobbet og studerte over evne og forteller han mgtte: ”...den
store veggen, ble kjempesliten og nadde et nullpunkt i livet.” A fa forstelse fra sjefen og

arbeidskolleger er viktig. Flere opplever det som helt ngdvendig a vare apen om sin lidelse i



forhold til jobben. De som ikke mgter forstaelse fra sjefen gir utrykk for resignasjon og

oppgitthet.

Endring av selvbildet

Informantene forteller at de ikke alltid makter leve opp til sine egne og andres forventinger.
De vil vare selvhjulpne og er redd for a bli en byrde. Noen har fglt seg sosialt isolert til tider,
veart langt nede psykisk og fglt at situasjonen er meningslgs. De vil helst ikke fortelle andre
for mye om sykdommen fordi de er redde for at folk skal bli lei av dem og at de skal bli sett
pa som hypokondere. Samtidig gir de utrykk for behov for a bli mgtt med forstaelse for at de
er som de er, for a fgle seg som verdifulle mennesker.

Pa spgrsmal om de har forandret seg som personer pa grunn av sykdommen, sier de at de ikke
vet hvordan de ville vart hvis de ikke hadde hatt sykdommen, men de tror at de har blitt
sterkere som mennesker, at de taler mer (bade fysisk og psykisk) og er blitt mer ydmyke,

rause og empatiske ovenfor andre mennesker.

Bekymringer

Informantene gir 1 varierende grad utrykk for at de har bekymringer for fremtiden. De er
redde for at symptomene blir verre og at de skal fa skader pa grunn av sykdomsutviklingen.
De frykter ogsa at medisinene skal slutte virke eller at de skal fa problemer med bivirkninger.
Noen sliter med darlig samvittighet fordi de fgler de ikke strekker til og er en darlig far, mor
eller kjereste: "Mamma du er jo alltid sliten,” "det gjgr sa vondt i et mammahjerte.” Det kan
se ut som om kvinnene er mer bekymret enn mennene. Kvinnene er spesielt bekymret for at
de ikke skal kunne ha barn, skader pa fostret av medisiner og for det & fgre darlige gener

videre. Noen er redde for a miste diagnosen, og dermed de rettigheter som fglger med.



Mestring - & balansere og rebalansere

A ha gode rutiner

Informantene mener at det er viktig & ha gode rutiner og finne den rette balansen i alle
aktiviteter og alt en foretar seg i dagliglivet. For a holde symptomene i sjakk, mener de at det
er fornuftig a spise sunt. De fremhever sarlig betydningen av a veare forsiktig med a spise
mgrkt kjgtt og svinekjgtt, men samtidig prgver de ikke vaere fanatiske, men spise sa normalt
som mulig. De forteller videre at det er viktig for dem a bevege seg mye i hverdagen. En av
informantene sier: ”For den dommen har jeg fatt, at jeg er dgmt til a trene! Og det er ikke den
verste dommen man kan fa!” Og en annen ”Det verste jeg kunne gjort var a legge meg pa
sofaen a bare vente til stivheten tok meg”. Det er viktig a finne noe som man liker a trene, og
mange framhever det sosiale aspektet med treningen. Disse tingene bidrar til 4 holde
treningsmotivasjonen oppe og gjgre treningen meningsfull og lystbetont. Mange trener pa
treningssenter og far veiledning av fysioterapeut. Mye av det de gjgr handler om a fa god
bevegelse i de stive og kanskje smertefulle problemomradene hofte, skuldre, nakke og rygg.
De opplever at trening og tgyningsgvelser hjelper for a lgse opp i muskulatur, gke
bevegeligheten, og forebygger skader og lasninger. Flere opplever at de fint kan trene med
smerter, og mener det er bedre a trene med smerter, og ta en paracet, enn a la vaere. De mener
at det skal mye til for at man tar skade av trening, men de ma og ha kunnskap nok om kroppen
sin til & vite nar de ma droppe treningen eller trene noe annet. Derfor mener de det er viktig a
tale smerter, og mange mener de taler smerter bedre enn andre fordi de er mer vant med
smerter. De fleste mener 0g at man ma vare litt hard mot seg selv nar det butter i mot, fordi
det har man igjen for senere. Samtidig bruker de bare medisner nar de mener det er helt
ngdvendig, for de vil helst ikke bruke sa mye medisiner pa grunn av at de erfarer at effekten

av medisinene ikke star i forhold til bivirkningene ved mye medisinbruk.



A finne balansen

Mange forteller at det er en kunst a finne balansen mellom aktivitet og hvile i hverdagen. For
hverdagen krever sitt med jobb og familie, og de mener de kanskje trenger mer hvile enn
andre, og at de derfor ofte sliter med a ha nok tid til a prioritere trening og hvile i hverdagen.
Noen vurderer a jobbe mindre for a fa bedre tid til trening og hvile. Men andre forteller at de
ikke ser noen begrensninger, og noen overvurderer kanskje kapasiteten sin og har derfor gatt
pa noen smeller. En som opplever at han er for strebersk av seg, forteller at han har leert & gi

seg selv litt rom i hverdagen og ikke sette seg for hgye mal.

A finne mening

Informantene forteller at de sgker meningsfulle aktiviteter for a rebalansere hverdagen. De
mener det er viktig a sta pa og tenke positivt, og at det er viktig a ikke bli for fokusert pa alt
det negative som sykdommen fgrer med seg. De forteller at de prgver a fokusere pa det som
er bra i livet, det som er verdifullt og meningsfullt for dem, og vare takknemlig for det de har.
Alle forteller om hvor nyttig det har vert for dem a finne sin ”greie” i hverdagen med
aktiviteter som er lystbetonte og meningsfulle, som for eksempel & danse, male eller drive
sosiale aktiviteter. Men det de beskriver som noe av det mest givende og meningsfulle for
dem er a fa lov a hjelpe andre mennesker. Noen driver med ungdomsarbeide, hjelper ungdom
pa skraplanet, og menighetsarbeide. De opplever at slike aktiviteter kan gi positiv energi og
mestringsfglelse. En av dem fremhever betydningen av & makte a 1gfte blikket fra seg selv og
sine problemer og forsgke a se andre mennesker. Nar symptomene blir riktig ille forsgker de a
minne seg selv om at det alltid noen som har det verre. Flere mener det er viktig med humor, a
se lyst pa livet, a ha det g@y, a ikke ta seg selv for hgytidelig, men le litt av seg selv, kanskje
med en smule galgenhumor. Slik som ei som forteller at hun pleier a fleipe med: ”...at

dersom hun hadde veert hest, sa hadde hun veert avlivet” .



A ta kontroll

Informantene er opptatt av betydningen av a ta kontroll over livet. De forteller at man ma
regne med at man far darlige perioder, at man blir verre, men da kan man trgste seg med at det
kommer alltid en god periode etter en darlig, og hvis det blir riktig ille finnes det gode
medisiner, for eksempel biologiske preparater. Man velger selv hvordan man vil se for seg
framtiden, om det er sykdommen som skal bestemme hvordan livet skal bli, eller om det er en
selv som “er sjefen i livet” sitt. Man ma tgrre prgve og feile, ikke tenke sa mye pa
sykdommen og ikke vere for streng med seg selv hvis man ikke far ting til, for det er bare a
préve noe annet, gjgre noe annet, eller utfolde seg pa en annen arena, “fordi alternativet ikke

er like bra”.

Helsevesenets bidrag til mestring

Tidlig hjelp

Alle informantene mener det er viktig a fa hjelp sa tidlig som mulig av helsevesenet for a
forebygge forverring av symptomene. Og da mener mange at: ... det beste tipset mad veere d
sende de som akkurat har fatt diagnosen pa behandlingsreise!” De forteller at de lerte mye
der som har vart nyttig for dem 1 hverdagen: om trening, medisiner, og lignende. De legger
vekt pa betydningen av a treffe andre, og snakke med andre med AS, for a bli inspirert og
utveksle rad og tips. Det hjelper a ha noen a identifisere seg med, og se at det gar a leve et
greit liv med AS. Og de fleste hadde veldig god effekt av behandlingen, og fglte seg i mye

bedre form nar de kom hjem.

Balansert veiledning

De fleste forteller at de fgler seg imgtekommet og tatt pa alvor av helsepersonell; de er

forngyde med at mange av behandlingstilbudene er gratis, men de opplever samtidig at



helsevesenet ikke fungerer optimalt. De ville gjerne hatt mer helhetlig og balansert veiledning
pa et tidligere stadium i sykdomsforlgpet bade fordi de da trengte kunnskap om a leve med
AS i hverdagen, men og fordi de gnsker a delta i beslutningsprosessen om den medisinske
behandlingen. Enkelte fgler seg presset til a godta den medisinske behandlingen uten a fa god

nok informasjon om mulige bivirkninger.

A se hele mennesket

Noen synes legene er for opptatt av sykdommen og symptomene, og for lite opptatt av a
forholde seg til dem som hele mennesker: ” Det du har foran deg er ikke en Bekhterev, men et

menneske, de har et sosialt liv, ...”

Mer kunnskap

De fleste mener at helsepersonell generelt har for darlig kunnskap om det a leve med AS, noe
som fgles utrygt. Flere forteller og om episoder med helsevesenet der de fgler de ikke er blitt
forstatt eller trodd, at de har fglt seg mistenkeliggjort, og blitt sett pa som hypokondere. Noen

gir lett opp da: “’Slike ting gjor det enda tyngre a ha vondt, fordi man ma krangle pa alt.”

Diskusjon

Denne studien har beskrevet hvordan personer med ankyloserende spondylitis opplever,
mestrer og normaliserer sine plager og symptomer i hverdagen, og hvordan de mener

helsepersonell bgr veilede dem i denne prosessen.

A delta i samfunnet

Informantene forteller at sykdommen gjgr at kroppen endrer seg slik at de ma forvente & slite

med smerter, stivhet og trgtthet. Dette er i seg selv tgft nok, men det fgrer og til at hverdagen



blir uforutsigbar og at muligheten til a delta i samfunnet endrer seg, noe som utfordrer
selvbildet. I fglge fenomenologiske tenkere er kroppen var kilde til erfaring og mulighet til
handling i verden (Gjengedal og Raheim, 2007). Afaen sykdom som AS, vil kunne true eller
virke inn pa var oppfattning og kunnskap om kroppen (Benner og Wrubel, 2006). Kroppen
forandrer seg, og vi ma forholde oss til den pa en ny mate (Benner og Wrubel, 2006). Det
skjer en splittelse mellom kroppen og livsverdenen, kroppens forhold til verden er endret,
kroppen oppleves heller som et hinder og hemmer den syke i a delta i samfunnet (Gjengedal
og Raheim, 2007). Sveneaus kaller dette en "fglelse av a ikke vere hjemme i verden” og
“unhomelike — being — in the — world” (Gjengedal og Raheim, 2007). Informantene i denne
studien forteller om utfordringene knyttet til at de skal forholde seg til sykdommen og de
fluktuerende symptomene samtidig som de skal fungere og delta i samfunnet. For
informantene er det viktig a fa delta i samfunnet pa sa lik linje som mulig som andre
mennesker. De vil prgve vare sa normale som mulig, med de hemninger og begrensninger de
har. De vil ikke bli oppfattet som annerledes fordi de har AS. Mengshoel (2008) viser til at det
i den vestlige kultur er oppfattet som verdifullt a sta pa, vare i jobb og vaere med a bidra i
samfunnet, og at dette gjgr det spesielt utfordrende for dem som opplever at de ikke alltid
strekker til pa grunn av sykdom. Annen forskning viser at det & matte slutte i jobben pa grunn
av AS er forbundet med redusert selvfglelse og redusert livskvalitet (Barlow Wright,
Williams, og Keat, 2001; Boonen et al., 2001). A vere i jobb er viktig for informantene, det
gir fglelse av a vaere verdifull og nyttig. De forteller at det samme gjelder andre roller i
samfunnet, for eksempel er det a fgle seg verdifull som kvinne knyttet til muligheten for a fa
barn, tilsvarende det Backman et al., (2007) beskriver.

Informantene vil gjerne delta sa langt det er mulig pa alle livets arenaer i samfunnet,
men de trenger forstaelse fra betydningsfulle andre, slik som helsepersonell, familie og venner

for a kunne delta i samfunnet. Dette dilemmaet blir beskrevet av flere studier blant annet



Zangi et al., (2010), Haugli et al., (2004) og Birkeland, et al., (2011). Antonovsky poengterer
at folk ma forsta sine liv og de ma bli forstatt av andre” (Lindstgm og Eriksson, 2006). Det a
ikke fa forstaelse opplever informantene som svert tungt, og det kan gdelegge mulighetene
deres til a delta i samfunnet. De forteller om den harfine balansen mellom a bli oppfattet som
sytete og fa forstaelse. Ekstra ille er det for selvfglelsen og muligheten til a delta i samfunnet
hvis de oppfatter at de blir sett pa som hypokondere, slik ogsa Zangis et al., (2010) studie

viser.

Mestring — a balansere og rebalansere

Informantene opplever at det a leve med en kronisk lidelse som AS krever en daglig
balansering og rebalansering av symptomer, medisiner, aktiviteter, tanker og holdninger.
Dette ligner pa Mengshoels (2008) studie som viser at det a leve med AS er en kontinuerlig
prosess med & mestre og normalisere symptomer i hverdagen. Antonovsky (2000) fremhever
at: ”..det er verdifullt a se pa stresshandtering som en prosess, et komplekst sett av
omskiftelige vilkdr, der har en historie og framtid.”

Informantene er opptatt av a ha fornuftige holdninger til stress og krav i hverdagen; de
ma finne en ny balanse i hverdagens aktiviteter, de ma rebalansere seg. De ma kanskje avsta
fra a gjgre alle de tingene de tok som en selvfglge tidligere. Fordi de har mindre kapasitet, ma
de prioritere det som er viktig. Antonovsky (2000) kaller dette for a finne balansen mellom
overbelastning og underbelastning. Mengshoel (2008) framhever at a leve med AS kan vare
som & balansere pa en knivsegg i et edderkoppnett.

Noen opplever at de har god nytte av a vere snillere mot seg selv og “gi seg selv litt
rom i hverdagen og ikke sette seg for hgye mal.” Dette betyr at de tilpasser seg situasjonen
med a senke forventningene til seg selv og er mer fleksible i forhold til personlige mal, slik at

de er mer i balanse med deres naverende kapasitet. Dette er en mestringsstrategi som



Vriezekolk et al., (2011) kaller akkomodasjon. Gunthers et al., (1994) studie viser at personer
med AS er betydelig bedre til & tone ned stressende situasjoner sammenlignet med friske
personer, samtidig som de viser mindre tegn til selvanklager og resignasjon. Det er kanskje
derfor informantene i dette aktuelle studiet forteller at det er viktig a legge vekt pa a oppsgke
de meningsfulle og lystbetonte opplevelsene 1 hverdagen fordi de 1 likhet med Tellnes (2007)
mener dette er helsefremmende. De forteller blant annet at det & fa lov a hjelpe andre
mennesker er serlig meningsfullt. En informant opplever at det & makte: “a lgfte blikket fra
seg selv og sine problemer, og se andre mennesker” kanskje er noe av det viktigste for a
kunne mestre livet med AS. De forteller at humor og kan ha en slik funksjon, ved a lgfte deres
sma problemer opp i en stgrre sammenheng, for det er alltid noen som har det verre.
Antonovsky refererer til studier som viser at det ikke er unnvikelse av stress eller en bevisst
mestringsprosess som er avgjgrende for helsen, men at egenskaper som humor, altruisme og
evnen til a fortrenge og forutse, gir bedre helse (Antonovsky, 2000). A kombinere trening
med sosiale aktiviteter oppleves som veldig positivt.

Informantene forsgker a ta kontroll over livet og oppleve livet som handterbart, og er
opptatte av a sta pa, a tenke positivt, a se muligheter og ikke begrensninger. De ma ogsa prgve
a begripe den uforutsigbare hverdagen med de fluktuerende symptomene. Hvis situasjon er
vanskelig og laser seg helt, prgver de ikke a tenke for mye pa det, men forsgker heller a gjgre
noe annet. Den innstillingen de har til livet har mye felles med det som Antonovsky (2000)
mener kjennetegner en person med en sterk OAS, det vil si en person som er fleksibel og har

lett for a omstille seg og finne noe meningsfylt a gjgre.

Helsevesenets bidrag til mestring

Informantene forteller at det er viktig a fa tidlig hjelp fra helsevesenet, noe som kan vere et

problem fordi de opplever det er lite kunnskap blant helsepersonell. Lite helhetlig og balansert



veiledning samtidig med press om a godta den behandlingen legen mener er best,
vanskeliggjar deltakelse i beslutningsprosessen om den medisinske behandlingen.
Informantene opplever ogsa som Toombs (1993) beskriver at det er en ubalanse i
maktforholdet mellom dem og legene. Disse faktorene undergraver muligheten for at de
helsefremmende prinsippene om opplevelse av sammenheng og «empowerment» skal virke 1
felge Lindstrgm og Eriksson (2006) og Tellnes (2007).

Informantene i denne studien bekrefter det Toombs (1993) og Zangi et al. (2010) ogsa
beskriver, at leger er mer opptatte av sykdommen og den medisinske behandlingen enn av
pasienten, og at legen ikke alltid ser pa dem som hele mennesker. Dette skyldes kanskje at
helsepersonell i vesten er opplert i en biomedisinsk tradisjon med en patogenetisk fokus og er
opptatt av a kurere sykdom (Eriksson og Lindstrgm, 2008; Toombs, 1993; Antonovsky,
2000). En person med AS kan ikke kureres for sykdommen, men trenger allikevel oppfelging
av helsepersonell i varierende grad gjennom hele livet. Sieper et al., (2002) poengterer at
vitenskapen ikke har kjent arsakssammenhengene ved AS godt nok, at det er vanskelig a stille
diagnosen og at behandling og oppfelging av personer med AS har derfor veert darlig.

Myndighetene har ved hjelp av lovendringer prgvd a gjgre noe med disse problemene
de siste arene, og snart skal samhandlingsreformen settes ut i livet, som har fokus pa kronisk

syke, helhetlig oppfglging og gode pasientforlgp (St. meld. nr. 47 (2008-09)).

Metodiske refleksjoner

Denne studien er basert pa dybdeintervjuer med 2 kvinner og 4 menn med AS fra ulike steder
i Norge. Utvalget er 0g rekruttert med hensyn pa a fa med personer med AS som er aktive i
forhold til det & mestre livet med sykdommen. Det er derfor lagt til rette for at studiet skal
kunne frambringe betydningsrike data, og at de informantene som er forespurt har relevant

kunnskap om det studien gnsker a fa vite noe om. Studien har blitt validert gjennom hele



forskningsprosessen. Ettersom det er forskeren som er instrumentet for a hente inn data,
analysere disse og framstille resultater av dem, har det veert viktig a forsgke a ha en refleksiv
holding gjennom hele studiet. Dette har kanskje vert spesielt utfordrende fordi forskeren selv
har AS. Samtidig har det vert til nytte for a forsta informantene, og for a kunne stille
ngdvendige oppfglgingsspgrsmal.

I prosessen med a frambringe essenser i analysen har det vert en stor utfordring a ikke
miste de betydningsrike livserfaringer i altfor generelle og forenklete begreper.
Transkripsjonene fra intervjuene er blitt lest av informantene for a sikre at data som blir brukt
i studiet er riktige og palitelige. Sammenlikning av funnene med andre studier indikerer at
funnene er troverdige og gyldige, og det derfor kan ha relevans og overfgringsverdi til
lignende situasjoner. Forskningsprosjektet er gjennomfgrt med velprgvde og kjente metoder

for datasamling og analyse, slik at det skal veare lett a etterprgve av andre forskere.

Konklusjon:

Studien viser at det & leve med AS er komplekst og uforutsigbart. Det endrer kroppen,
selvbildet og mulighetene til a delta i samfunnet og skaper utfordringer som krever mestring.
Informantene er bevisste pa at det a ha en innstilling til livet og verden, lignede det
Antonovsky kaller en sterk opplevelse av sammenheng, er gunstig for a kunne mestre og
normalisere symptomene og plagene i hverdagen. Mestring er en kontinuerlig prosess som
skjer ved balansering og rebalansering. Helsepersonell trenger a gke sin kunnskap for & bedre

kunne bidra i denne prosessen.
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Kopi: Universitetet i Agder, v/ gverste ledelse; forskningssekretariatet @uia.no

Vedlegg 4

ANKYLOSERENDE SPONDYLITIS
MESTRING OG NORMALISERING AV SYMPTOMER 14.10.2010

Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet

"ANKYLOSERENDE SPONDYLITIS
MESTRING OG NORMALISERING AV
SYMPTOMER



Hvordan personer med ankyloserende spondylitis (Bekhterevs
sykdom) mestrer og normaliserer sine plager og symptomer med
lidelsen i det daglige liv, og hvordan de mener helsepersonell kan
veilede dem 1 denne prosessen.

Bakgrunn og hensikt

Dette er en forespgrsel til deg om a delta i en forskningsstudie. Denne studien skal se n@rmere
pa hvordan personer med ankyloserende spondylitis (AS) mestrer og normaliserer sine plager
og symptomer med lidelsen i det daglige liv. Formalet med forskningsprosjektet er a fa gkt
kunnskap og forstaelse for problemstillingen. Forskningsprosjektet er en del av en
masterstudie i helsefag hvor resultatene planlegges a publiseres i et vitenskapelig tidskrift.
Ansvarlig for a gjennomfgre prosjektet er masterstudent Andreas Halsnes ved Universitetet i
Agder, fakultet for helse og idrettsfag. Masterstudenten har selv ankyloserende spondylitis og
deltok pa behandlingsreise sammen med deg til Balcova Termal, Tyrkia i tidsrommet 21. juli
til 18. august 2010. Bakgrunnen til at du er valgt ut er at du har meldt din interesse for a vere
med i dette prosjektet ved a skrive deg pa en liste nar du var pa Balcova Termal. Prosjektleder
er Elin Thygesen (phd) som er ansatt ved Universitetet i Agder, fakultet for helse og

idrettsvitenskap.

Hva innebaerer studien?

Du vil som deltaker i studien bli intervjuet av masterstudenten Andreas Halsnes. Det vil bli
benyttet lydbandopptaker og tatt notater under intervjuet. Intervjuets varighet forventes a vere

opptil 1 til 2 timer.

Mulige fordeler og ulemper

Selve intervjuet skal veere som en samtale mellom deg og forsker. Det ma paregnes a sette av
noen timer til selve intervjuet. Forskeren vil reise for a oppsgke deg slik at du skal slippe
pakjenningen eller ubehaget av a reise langt. Det blir mulighet til a ta pause fra intervjuet og

strekke pa beina underveis. Hvis det blir belastende for deg avsluttes intervjuet.

En mulig fordel for den enkelte som deltar i dette aktuelle studiet kan vare muligheten til & fa

vare med a bidra til a gke kunnskapsnivaet og forstaelsen for problemstillingen, slik at det



kan vere til hjelp for andre personer med Ankyloserende Spondylitis. En annen fordel kan

veare at det kan vare godt a fa satt ord pa sine opplevelser med a leve med AS i hverdagen.

Hva skjer med informasjonen om deg?

All informasjon om deg som forskningsdeltaker blir behandlet konfidensielt, og all
informasjon du gir blir anonymisert. Intervjuet vil bli skrevet ned 1 sin helhet 1 et Word
dokument. Lydbandopptakene og notatene fra intervjuet blir destruert etter sensur, og det som
blir skrevet inn i Word-dokumentet blir anonymisert. Informasjonen som registreres om deg
skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med studien. Det vil ikke veere mulig a

identifisere deg i resultatene av studien nar disse publiseres.

Rett til innsyn og sletting av opplysninger om deg

Hvis du sier ja til a delta i studien, har du rett til 4 fa innsyn i hvilke opplysninger som er
registrert om deg. Etter at intervjuet med deg er blitt skrevet ned skal du fa det tilsendt innen 2
uker etter at intervjuet er gjort. Dette for at du skal fa anledning til a lese igjennom det for
eventuelt a rette opp feil, slette opplysninger eller komme med utdypende kommentarer. Du

vil ogsa fa tilsendt den ferdige artikkelen nar den er publisert.

Kriterier for deltakelse

Det er kun personer med ankyloserende spondylitis som er med i studien. Videre er det kun
personer med AS som var med pa behandlingsreisen til Balcova Termal i Tyrkia.
Masterstudenten har tilfeldig valgt ut mulige forskningsdeltakere fra hele Norge fra denne

listen. 3-4 menn er valgt ut og 1-2 kvinner.

Tidsskjema — hva skjer og nar skjer det?

Det er gnskelig a gjennomfgre intervjuene innen utgangen av januar 2011, eventuelt i
begynnelsen av februar. Intervjuene kan bli gjennomfgrt der hvor du som studiedeltaker
gnsker det. I utgangspunktet er det naturlig at forskeren tilbyr seg & mgte deg i ditt hjem, men

dersom det er gnskelig a gjgre intervjuet andre steder, kan det legges til rette for det.

Studiedeltakerens ansvar
Det er viktig for kvaliteten pa studien at studiedeltakeren svarer sa oppriktig og

fyllestgjgrende som mulig.



Situasjoner som ikke er planlagte
Du vil som studiedeltaker bli informert hvis studiet ikke blir fullfgrt. Da vil all informasjon
gitt av deg bli slettet og destruert. Likeledes skal du bli orientert sa raskt som mulig dersom

ny informasjon kan pavirke din villighet til a delta i studien.

Eventuell kompensasjon til og dekning av utgifter for deltakere

Det skal ikke vare forbundet gkonomiske utgifter med & veere med i studiet av noen serlig
grad. Hvis det skulle bli ngdvendig for deg som studiedeltaker a legge ut for transport, mat
eller lignende, patar ansvarlig for studiet, Andreas Halsnes, seg a refundere eventuelle

utgifter.

(Okonomi

Studiet er finansiert av masterstudenten selv, masterstudenten far veiledning av Elin Thygesen

som er lgnna av Universitetet 1 Agder.

Informasjon om utfallet av studien

Du har som forskningsdeltaker mulighet til & lese den ferdige forskningsrapporten. Ansvarlig

for studiet vil sende publisert artikkel til deg.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig a delta i studien. Dersom du gnsker a delta, undertegner du
samtykkeerklaeringen pa siste side. Du kan nar som helst og uten a oppgi noen grunn trekke
deg fra studiet. Dersom du har spgrsmal til studien, kan du kontakte masterstudent Andreas

Halsnes, tlf: 40405669, mail: andreas halsnes @hotmail.com, eller prosjektleder Elin

Thygesen tlf: 91571515, mail: elin.thygesen @uia.no

Det oppfordres til a svare raskt, pa grunn av korte tidsfrister i masterprogrammet.
Dersom du samtykker i a delta i studien kan du sende underskrevet samtykkeerklaring til

folgende adresse: Andreas Halsnes, Rytterveien 4b, 4848 Arendal.

Samtykkeerklzering fglger pa siste side.



Jeg ser fram til a hgre fra deg!

Vennlig hilsen

Andreas Halsnes

Masterstudent ved Universitetet 1 Agder

Samtykke til deltakelse i studien

Jeg er villig til a delta i studien

(Signert av prosjektdeltaker, dato)

Jeg bekrefter & ha gitt informasjon om studien

(Signert, rolle i studien, dato)



Vedlegg 5

Intervjuguide til forskningsprosjektet:

"ANKYLOSERENDE SPONDYLITIS
MESTRING OG NORMALISERING AV
SYMPTOMER

Hvordan personer med ankyloserende spondylitis (Bekhterevs
sykdom) mestrer og normaliserer sine plager og symptomer med

lidelsen 1 det daglige liv, og hvordan de mener helsepersonell kan
veilede dem 1 denne prosessen.

Formelle data

- Alder
- Jobbstatus
- Sivilstand

- Kjgnn

Opplevelsen av a fa diagnosen AS.

- Kan du fortelle om nér du fikk AS?
- Hvordan var prosessen fram til a fa diagnosen?

- Hvordan opplevde du mgtet med helsevesenet?

Opplevelse av sykdommen pa kropp og sinn

- Kan du fortelle hvordan situasjonen er i dag, og hvordan livet med sykdommen pavirker deg
i hverdagen?

- Kroppslige forandringer?

- Pavirkning pa deg som person?



- Hvilke symptomer opplever du?

Opplevelse av mestring

- Hva gjgr du for a mestre utfordringene som oppstar med & leve med AS i hverdagen?
- Er det noen viktige erfaringer, eller opplevelser som er med pa a definere livet med AS i
hverdagen?

- Teknikker?

- Muligheter?

- Ressurser?

- Hobbyer?

- Fritidsaktiviteter?

- Gode/darlige perioder?

- Noe spesielt du gjgr?

Hva kunne gjort hverdagen med AS bedre?

- Hvis du var 18 ar og nettopp hadde fatt diagnosen AS, hva ville vert viktig for deg a vite, og
fa hjelp til?

- Hva mener du helsepersonell kunne gjort bedre?

Til slutt takker forskeren for at informanten var villig til a la seg intervjue, og for at han/hun

er villig til a delta i forskningsprosjektet.



