gig

Sykdom i sosialt samspill
- helse som prosess

Hvordan kan helsepersonell bidra til personens tilfriskning ved ME?

Mange av var tids plager er sammensatte og kaller pa ulike forstaelsesmater. Sykdom, helse og
funksjon ma derfor studeres og beskrives fra flere perspektiver, og ulik type kunnskap kombineres i
mote med den det gjelder; pasienten, brukeren eller klienten. A dpne for bade biologiske,
fenomenologiske (pasientens egen erfaring og kunnskap), kulturelle og relasjonelle aspekter, vil gi et
bredere forstdelsesgrunnlag, for vurderinger og avgjorelser i behandling og rehabilitering ved
langvarige helseplager (Kirkengen & Ulvestad, 2007; Ulvestad et al, 2007).

Av KJERSTI HELENE HAARR OG KRISTIN HEGGDAL

Samarbeidet med brukeren star sen-
tralt i vir moderne helsetjeneste. I
denne artikkelen gnsker vi & belyse
hvordan sosialt samspill pavirker pasi-
entens egen forstaelse og handtering
av sykdomssymptomer, og sette sgke-
lys pd helse som en prosess der perso-
nen som er rammet og de nermeste er
aktive deltagere. For 4 illustrere dette,
vil vi presentere funn fra en studie av
kvinners samtaler om det 4 leve med

utmattelsessyndrom (ME — mylagisk
encefalopati) (Haarr, 2007), og knytte
funnene til Kroppskunnskaping som
helsefremmende teori og prosess-
verktoy i praksis (Heggdal, 2003,
2008).

Innledning

Hverdagslivet er det sosiale og indivi-
duelle livet som menneskene skaper
gjennom sine aktiviteter og relasjoner

Kjersti Helene Haarr (f. 1959) har tidligere jobbet som
kommuneergoterapeut og i rehabiliteringstjeneste for
voksne i Rogaland. Hun har master i helsefagvitenskap
fra UiO, 2007. De siste 6 drene har hun jobbet som lektor
ved ergoterapeututdanningen og videreutdanninger ved
Diakonhjemmet Hogskole Rogaland, Sandnes.

| Kristin Heggdal (f.1959) har doktorgrad i sykepleieviten-
- | skap fra Universitetet i Bergen. Hun har de siste femten

| drene arbeidet med forskning der hovedtemaet er pasien-

ters ressurser til d fremme mestring og helse ved langvarig
sykdom. Resultatet av forskningen, er utvikling av konsept
Kroppskunnskaping som er et brukerbasert, tverrfaglig og
diagnoseuavhengig konsept for anvendelse i helsefrem-
mende arbeid. Kristin Heggdal har klinisk erfaring fra ulike
praksisfelt og lang erfaring fra undervisning og veiledning

Helsefag ved Hagskolen i Oslo.

pd hagskoleniva. Hun er nd ansatt som forsteamanuensis ved avdeling for

For mer informasjon se: www.kroppskunnskaping.no
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(Alve, 2003; Gullestad, 1989).
Sykdom endrer menneskers mulighe-
ter for 4 gjennomfore dagliglivets
aktiviteter som for. Personer som
rammes av langvarige helseplager
soker kunnskap fra ulike kilder for &
forsta endringene og for 4 fa kunn-
skap om aktuell behandling. De spor
helsepersonell, samtaler med venner,
familie og medpasienter, leser littera-
tur og seker pa Internett. Ikke minst
soker de kunnskaper gjennom & lytte
til sin egen kropp. Personen kombine-
rer det de kjenner pd, med informa-
sjonen de fir fra omgivelsene.
Spersmalet er hva som gjor plagene
verre og hva som gir bedring.
Heggdals (2003,2008) forskning viser
at mennesker som lever med langvari-
ge helseplager, utvikler sin personlige
kunnskap om egen kropp, mestring
og helse gjennom den grunnleggende
prosessen Kroppskunnskaping.
Prosessen er bade en leerings- og mes-
tringsprosess, og en helsefremmende
prosess. Brukernes erfaringer med 4
handtere plager i hverdagen er sentral
i denne sammenheng, fordi personen
selv er barere av kunnskap om hva
som er viktig for 4 komme seg.

Hverdagslivets sosiologi

Flere skandinaviske forskere har
bidratt til at begrepet hverdagsliv har
tatt flere betydninger og blitt mer



spenningsfylt, der ogsa det relasjonel-
le blir tydeliggjort (Bech-Jorgensen,
1994; Glavind Bo & Aalborg, 2000;
Gullestad, 1989). Forskerne har stu-
dert hva mennesker gjor og hvordan
dette pavirker utformingen av det
samfunnet vi lever i. Mange endringer
av stgrre og mindre omfang «ndr inn»
i intimsfaeren og krever tilpasninger
av den enkelte i samspill med andre.
Gullestad (1989) fremhever spesielt
to viktige sider av hverdagslivet; den
daglige organiseringen av oppgaver og
virksomheter, og hverdagslivet som
erfaring og livsverden. Livsverden er
den verden vi tar for gitt — var erfa-
ringsverden. Nar mennesker rammes
av langvarig sykdom, slik som ME,
innebearer dette et brudd i deres hver-
dagsliv, med konsekvenser bade for
den daglige organiseringen av hverda-
gen og deres opplevelse av seg selv og
omgivelsene. Dette er et brudd som
md gjennomleves og heles, og deres
relasjon til egen kropp, nare andre og
hverdagslivets aktiviteter blir dermed
en viktig del av helsefremmingen som
helhet (Benner, 1989; Bury, 1991;
Heggdal, 2003, 2008; Asbring,
2003).

Sosialt samspill ved
langvarig sykdom

Vir tids helseutfordringer er komp-
lekse, og krever flerfaglig og sammen-
satte innfallsvinkler og tiltak bade fra
helsevesenet og samfunnet som helhet
(Sosial og Helsedepartementet 1999a
og b; Helse - og Omsorgsdeparte-
mentet 2005). Det a leve med syk-
dom innbefatter ikke bare endringer i
immunologi, hormonbalanse eller
andre fysiologiske/organiske foran-
dringer, men innebzrer ogsd endring-
er i personens forhold til egen kropp
og forholdet til menneskene som
omgir ham/henne. Vi stir altsa i et
interaktivt forhold til omgivelsene,
der situasjoner og sosialt samspill kan
bidra til & «fremkalle» og forsterke
symptomer og plager — eller kan bidra
til lindring og bedring. Heggdal
(2003,2008) beskriver i sitt forsk-
ningsarbeid hvordan sosiale kontek-
ster preget av mangel pd kunnskap,
forstielse og hip kan bidra til & frem-
provosere og opprettholde langvarige
symptomer og plager, og hvordan
sosialt samspill og relasjoner som for-

midler kunnskap, forstaelse og hap
kan bidra til helse, velvere og bed-
ring. Disse forskningsfunnene er i
trdd med andre studier, spesielt innen
feltet recovery — der personens egne
erfaringer av bedring og relasjonelle
forhold vektlegges (Davidson, 2003;
Deegan, 1988; Jacobsen & Greensley,
2001; Topor, 2001). P4 bakgrunn av
dette mé bade individuelle, relasjonel-
le, situasjonelle og kulturelle aspekter
gjores gjeldende i forstdelsen av lang-
varig sykdom og helse som prosess.

Kroppskunnskaping — pasientens
helsefremmende prosess

Brukerens kunnskap om egen mest-
ring og helse etableres gjennom erfa-
ring med 4 leve med sykdom og skade
over tid. Kunnskapen er spesifikk,
knyttet til den enkeltes livssituasjon
og relasjoner, og den er for en stor del
taus i verbal forstand, men uttrykkes i
handling, i menneskets «gjoren»
(Heggdal 2003,2008). Dette til for-
skjell fra medisinsk fagkunnskap som
er basert pa studier av store grupper
pasienter og pa det generaliserte tilfel-
le.

Pasientens kunnskap kan benevnes
som brukerkunnskap, erfaringsbasert
pasientkunnskap, eller kroppskunn-
skap i trdd med den franske filosofen
Merleau-Pontys fenomenologiske
tenkning (1994). Hans forstéelsen av
kroppen bryter med den tradisjonelle
dualistiske forstdelsen der kroppen
anses som en biologisk organisme
styrt av kausalitet, der kropp og sjel
anses som adskilte enheter. Merleau-
Ponty forstar kroppen som menings-
barende og uttrykksfull, som grunn-
lag for eksistens og kilde til erkjen-
nelse. Dette omfatter bade vare biolo-
giske, psykologiske, sosiale og kultu-
relle dimensjoner. Denne utvidede
forstéelsen av kroppen, gir nye mulig-
heter til 4 oppdage hva som bidrar til
forverring og bedring ved langvarig
sykdom. Brukerens «forskningy pa
egne tilegrenser og nye muligheter for
livsutfoldelse i forhold til den situa-
sjonen og hverdagen en stér i, er her
grunnleggende for tilfriskning
(Heggdal, 2003, 2008). For 4 over-
komme bruddet som skjer ved syk-
dom eller skade, utfordres personen
og de nzrmeste til 4 gjore nye fortolk-
ninger av kroppslige endringer som

faglig
pavirker deres livssituasjon (Heggdal,
2003, 2008; Svenaeus, 2003).
Brukerkunnskapen om egen mest-
ring og helse, skapes og utvikles nir
personen det gjelder er i dialog med
egen kropp og med omgivelsene, og
«forsker pa» hva i eget liv som gjor
plagene verre og hva som bidrar til
bedring. Dialog med omgivelsene om
det de erfarer, er grunnleggende i pro-
sessen. Analyse av datamateriale fra til
sammen 110 pasienter med ulike
typer langvarige helsesvike (inkludert
ME), viser at den helsefremmende
prosessen Kroppskunnskaping inne-
barer at personen det gjelder arbeider
med flere faser slik som:
* Uvisshet — flukten fra den syke
kroppen
* Tap av livsutfoldelse — sorg og
sinne
* Kroppslig lering — styrket hip
* Integrert kroppskunnskap — nye
muligheter for livsutfoldelse og

helse

Fasene er dynamiske og overlappende,
slik at personen vil bevege seg ut og
inn av ulike faser. Underveis utvikler
og fornyer personen sin kunnskap om
hva som fremmer helse i eget liv.
Leseren henvises til Heggdal 2008 for
en presentasjon av hele prosessmodel-
len og en videre utdypning av hva
brukerens kunnskap innebearer (se
spesielt side 158). Forskningsarbeidet
gir grunnlag for & hevde at det «d vare
aktivt engasjert i
Kroppskunnskaping» er et helsefrem-
mende aktivum. Funn fra studien av
kvinners erfaringer med ME innhol-
der flere eksempler pa dette (Haarr,
2007).

En studie av kvinners
erfaringer av a leve med ME

Kronisk utmattelesessyndrom beteg-
nes som Myalgisk Encefalopati (ME)
i Norge, mens de fleste engelsktalende
land bruker betegnelsen Chronic
Fatigue Syndrome (CFS) (Kavli,
2007; Centers for Disease Control,
2000). De diagnostiske kriteriene er
vedvarende eller tilbakevendende
trotthet av minimum seks méneders
varighet, og flere tilleggssymptomer
(Centers for Disease Control, 2006 ;
Fukuda et al., 1994; Prins et al,
2006). Symptomene ulgser en stor
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grad av nedsatt funksjon, bide men-
talt og fysisk, og vil for den enkelte
ofte oppleves som en invalidiserende
tilstand som griper inn i og endrer
hverdagens gjoremal (Prins et al.,
2006; Taylor & Kielhofner, 2005).

I det internasjonale diagnosesystem
ICD-10 er ME oppfort under «syk-
dommer i nervesystemet». Det er like-
vel mye ved sykdommens biologis-
ke/fysiologiske endringer som er lite
forstitt. I en norsk kunnskapsopp-
summering pé feltet, understrekes det
at ME bryter med en tradisjonell
todeling av sykdommer som enten
«somatiske» eller «<mentale»
(Nasjonalt kunnskapssenter for helse-
tjenesten, 2006, Kirkengen &
Ulvestad, 2007).

Siden ME er en sykdom som kaller
pa flere forstaelsesmater, var formalet
med studien 4 beskrive hvordan en
gruppe kvinner samtaler om hverda-
gen med ME, og tydeliggjore bruker-
nes egne erfaringer som en ressurs for
d styrke tilfriskning i praksis. Studiens
sentrale sporsmél var: Hvordan skaper
og opprettholder kvinner med ME
aktiviteter og roller i dagliglivet?
Hvordan forstar kvinner med ME
egne sosiale og kulturelle vilkir nar
det gjelder muligheter og begrens-
ninger for & uttrykke og hindtere
utmattelsen? (Haarr, 2007).

Metode og forskningsmateriale

En kvalitativ design er valgt i dette
prosjektet. Empirien har kommet
frem gjennom fokusgrupper — en
metode som gjor det mulig & vektleg-
ge handlinger, utsagn og holdninger,
hvor den sosial interaksjonen ogsd
kan komme i fokus (Demant et al,
2006; Halkier, 2002; Malterud,
2003).

Utvalget besto av totalt 10 kvinner,
spredt i alder fra 19 til 64 4r. Utvalget
inkluderer ikke de aller sykeste, men
er likevel strategisk, det vil si hensikts-
messig pa den maten at intervjudelta-
gerne hadde potensialer til 4 belyse
studiens spersmal (Malterud, 2003).

Materialet ble analysert i flere
omganger over tid. Forst ble tale,
tekst og minner analysert for & studere
deltagernes erfaringer og opplevelser
av forhold som er viktige i deres liv
(Haavind, 2000, Fangen, 2004). I
neste omgang ble materialet behand-
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Aktivitets-
diskursen

Figur 1: Brukernes tema i hverdagslivet med ME.

let mer som tekster, hvor deler av det
mangfoldige og tvetydig som de per-
sonlige stemmene representerer, ble
valgt ut. P4 den maten kan en peke
narmere pa det kulturelle menings-
innholdet som personene trekker

veksler pd ndr de skaper sitt uttrykk
(Haavind, 2000).

Forskningsfunn og diskusjon

Kvinnene har bidratt til 4 belyse hvor-
dan de i perioder med sykdom frem-
deles er aktive i sine sosiale sammen-
henger for 4 skape og opprettholde
aktiviteter og roller, og opprettholde
seg selv som person i sin hverdag. De
fremanalyserte resultater utgjer men-
ster i kvinnenes tema og méten de
handterer sine utfordringer pa
(Magnusson & Haavind, 2000).
Deltakerne snakket om mange uli-
ke betydningsfulle forhold for & hind-
tere sykdommen og fremme egen
helse. Materialet tegner et bredt bilde
av tematikker som gar igjen pa tvers
av gruppesamtalene. Flere av temaene
ligger innholdsmessig nert hverandre
og synliggjor ulike aspekt av hver-
dagslivet med ME, som kan illustreres
gjennom Figur 1.
o Egenmakt pd prove; uttrykker en
form for brukermakt eller -styring,
hvor deltakerne fremviser et ambi-
valent og kanskje omvendt forhold
til helsevesenet, legestanden og

andre deler av systemverden (se
utdyping senere).

o A vare seg selv; handler om deres
egen mentale og folelsesmessige
handtering av det 4 bli sett pd som
syk og/eller funksjonshemmet uten
tydelige, ytre tegn pa sykdom.

o Sammen — alene; er en tematikk
nar knyttet til valg av gjoremal og
porsjonering av kreftene i dagligli-
vet, og handler spesielt om konse-
kvensene sykdommen har for for-
holdet til familie og nare venner.

* Innestengt — utestengt; er en tema-
tikk som kan sees som en abstrak-
sjon av sarbarheten i forholdet til
narpersoner. Personen opplever &
mictte velge vekk mye, og blir
tvunget ut av samkvem og narhet
med mennesker de verdsetter hoyt.
Samtidig har de blitt innlemmet i
et nytt fellesskap med andre som
lever med ME.

o Aktivitetsdiskursen; handler om
samfunnets krav om ansvar for
egen helse gjennom (fysisk) akti-
vitet og trening blir synliggjort.
Dels glir dette over i en diskurs
hvor treningstyranniet blir tydelig.
I folge Winther Jorgensen &
Phillips (1999) kan en noe forenk-
let si at en diskurs er en méte &
snakke om og forstd verden pa.
Selv om trening oppleves som et
belastende krav i kulturen, savner




flere nettopp det & vere fysisk aki-
ve bade i trening, lek og hverdagsli-
ge aktiviteter.

* Huilen; det uttalte og uttrykte
behov for & hvile ofte og lenge er en
tematikk vi herer om bade av
informantene her, fra media og i
litteraturen. Gjennomgaende har
mange sevnproblemer, med darlig
nattesovn, som gir darlige dager.
Kombinert med det lave energini-
véet, gir dette et uttalt behov for &
hvile, ogsa pa dagtid.

* Prioriteringsparadokset; handler om
de valg og avveininger kvinnene
med ME ma ta for i det hele tatt &
kunne vare med pa noe. Det at de
mé planlegge og prioritere for a
kunne delta i fremtiden, og samti-
dig risikerer at dagsformen hindrer
enhver plan, gjor at de lever i en
selvmotsigende situasjon.

o Verdifull og hipefull; deltakerne
onsker ikke andres sterke medfe-
lelse i form av 4 bli sett pd som en
stakkar; en som bare er syk og
sengeliggende, da dette medforer at
egenverdet blir provet. Ved 4 ta til-

De diagnostiske kriteriene for Kronisk utmattelesessyndrom, Myalgisk Encefalopati (ME), er

bake definisjonsmakten, styrker de b >€: / - -
vedvarende eller tilbakevendende tratthet av minimum seks maneders varighet, og flere til-

selvbildet og dermed kontrollen
Foto: Evgeniy Kuzmin

over plagene. Hapet om 4 bli bedre

er viktig, og driver dem videre i

soking etter ny kunnskap og nye

lgsninger.

I denne artikkelen utdyper vi tema-
ene «egenmakt pd prove», «d vere seg
selv» og «aktivitetsdiskursen», og
knytter funnene til den helsefrem-
mende prosessen Kropps-
kunnskaping.

Egenmakt pa prove

Kvinnene prover ut en type egenmakt
som de opplever 4 ha eller ha fatt i
interaksjon og kommunikasjon med
leger og andre helseinstanser, bruker-
organisasjoner og andre personer med
ME. I samtalen om det & vare syk og
pasient, prover de ut egenmakeen i
vekslingen mellom 4 snakke ut fra uli-
ke diskurser. Pa den ene siden snakker
de gjennom en tradisjonell lege-pasi-
ent-diskurs, og dermed ut fra en
avhengighetsposisjon. Pa den andre
siden inntar de en selvstendig stilling
og snakker ut fra en brukerstyrt posi-
sjon. Folgende utsagn illustrerer vari-
asjonene i dette:

Jeg har fitt tilbud (fra legen), og

leggssymptomer.

ungene mine har snakket med helse-
soster om forskjellig ting - og de har
Jatt tilbud om leksehjelp pa skolen.
Det er jo pd grunn av legen min at vi

har fatt hjelp — han er jo riflink!

Doktoren sa til meg at det er viktig
at du tar grep om din egen helse, og
at du hele tiden har oversikten. For
det er ingen av de andre legene som
har oversikten, sant vel? Si derfor er
det viktig at jeg drar pd papirene

mine overalt.

Ulike mater & oppfatte seg selv pa kan
vere med 4 gjore hverdagen utfor-
drende og kan skape misforstaelser.
Spesielt i moter med helsevesenet,
men ogsa andre deler av det offentlige
systemet, blir kvinnenes «doble for-
staelse» av avhengighet/uavhengighert,
utfordret. Spenninger og «kollisjoner»
i forstdelse av situasjonen med ME,
uttrykkes blant annet i form av mistil-
lit til helsepersonell:

Jeg har mistet troen pd legene, for jeg

har vart giennom si mye. Jeg har

veert til leger i utlandet, og leger basi-
cly overalt — foler jeg. Og jeg vet; jeg

kan mer enn dem.

Mange opplever en mistenkeliggjo-
ring fra leger og andre pa grunnlag av
manglende malbare tegn pa sykdom
ut fra en medisinsk forstdelse.
Kvinnene understreker at det & ha en
diagnose likevel har stor verdi, nir det
gjelder 4 tillate seg & veere syk, og
fremdeles bli mott med respekt.
Egenmakt pa prove er et tema som
tydeliggjor en ambivalens som utspil-
ler seg pa deltakernes hverdagslivsare-
na, og kan samtidig sies & vere
dercslaget star» i sammenstotet
mellom systemverden og livsverden.
Systemverden utgjor samfunnet og
strukturer av alle slag som omgir oss.
Som arbeidstakere i disse systemene
blir blant annet helsepersonell berere
av systemmakten, og gjenspeiler der-
med deler av samfunnets normer, ver-
dier og regler (Broch, 1991; Nygren
& Fauske, 2004). Livsverden er per-
sonens hverdagsliv, som her er preget
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av at personen lever med ME.
Kvinnene som er intervjuet i denne
studien opplever store variasjoner i
sykdomsforlgpet, med symptomer
som er plagsomme og tidvis skrem-
mende. For 4 avhjelpe usikkerheten
dette skaper, arbeider de med 4 eta-
blere en personlig forstaelse av hva
sykdommen gir ut pd. Dette kan kal-
les en funksjonell sykdomsmodell: en
personlig gyldig sykdomsmodell, som
blir kognitivt og handlingsmessig
bearbeidet pa bakgrunn av oppmerk-
somhet p& symptomer og tegn, i dia-
log med egne og andres erfaringer
(Gannik, 2005).
Det stemmer ikke dette her, for jeg
pleier ikke d vare pessimist, men det
tar gnisten — det tar mer enn jeg har
a gi. Jeg sd for eksempel det at jeg
bare sovnet — jeg klarte ikke d lese,
det var sa stritt!

Letingen etter forklaringer er en del
av den daglige hindteringen. Evnen
til & se, lytte og ta pa alvor det en
kjenner i egen kropp, er i denne
sammenheng forste steg pa veien i en
utfordrende leringsprosess mot bedre
helse (Heggdal, 2003, 2008).
Erfaringene som kommer frem i utta-
lelsene kan knyttes til fasen Kroppslig
lering i den helsefremmende proses-
sen Kroppskunnskaping. I denne
fasen er personen aktiv i a bli kjent
med egne tilegrenser og muligheter.
Dette er en nedvendig fase i perso-
nens prosess med & komme seg, og de
trenger stotte for & ta egne kroppserfa-
ringer pa alvor. Her utfordres helse-
personell og nzre andre til & bekrefte
og utfordre brukernes erfaringer pa en
méte som styrker bevegelsen videre i
prosessen.

De fleste vil gjore det som star i
deres makt for 4 endre vondt til bed-
re. Nyttingnes (2007) mener ogsd at
man blir ikke, man gjor; det er hardt
arbeid 4 bli frisk eller bedre. Personer
som lever med ME driver aktiv utpre-
ving av tiltak og hjelpemidler, soker
stotte i omgivelsene, erstatter gamle
aktiviteter som ikke er mulig, med
nye som likner og er mulige. Vir tolk-
ning er at denne gjoren skjer i over-
ensstemmelse med personens forsta-
else, det vil si den personlige funksjo-
nelle modellen av hva sykdom og
symptomer innebarer, og hvordan
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egen helse kan styrkes over tid

gjennom personens

Kroppskunnskaping:
Det de andre kan gjore, gjor ikke
noen forskjell i lengden. Det de kan
gjore er kanskje i dope meg ned, si
Jeg ikke har vondt akkurat der og da.
Men pa lang sikt er det bare jeg som
kan gjore det; det er jeg som ma ...
forandre hvordan jeg ser pi sykdom-

men min.

Neare andre i hjemmet og pd arbeids-
plassen er med og former hvordan
personen tolker seg selv og sin situa-
sjon. Fremstillinger av ME i media
uttrykker deler av var kulturelle for-
staelse. I tillegg har strukturelle for-
hold, som bolig og ekonomi, velferds-
og behandlingsmuligheter og politis-
ke systemer betydning. Alle de kon-
krete handlingene som skjer pé basis
av personens kunnskaper og tolkning
av egen situasjon, sammen med omgi-
velsenes reaksjoner, kommer til
uttrykk som del av egenmakten og
utspiller seg i handlingsrommet den
enkelte har il radighet (Gannik,
2005; Haarr, 2007).

A veere seg selv

A vere seg selv handler om informan-
tenes egen mentale og folelsesmessige
handtering av det 4 bli sett pa som syk
og/eller funksjonshemmet uten tyde-
lig ytre tegn pa sykdom. Det er et
arbeid og en utfordring 4 tolke egne
erfaringer, nazrpersoner og andres
respons. Samtidige tvinges kvinnene
til 4 erkjenne tap av funksjoner og
aktiviteter. Fordi basisen i bruker-
kunnskapen er kroppslig erfaring, og
ofte uuttalt i verbal forstand, kan det
vare utfordrende 4 formidle hvordan
det er & veere syk og hva som skal til
for & komme seg. Dette medferer at
man kan komme i tvil om en felles
virkelighet (Heggdal, 2008; Berger &
Luckmann, 2000). Flere uttalelser vit-
net om at misforstielser og kritiske
kommentarer fra omgivelsene er en
belastning.

Jeg bare ser pi hvordan folk ser pi

meg, og tenker. ..

Det 4 fremsta som seg selv, er viktig

for deltagerne; den de ensker 4 vere,
slik de oppfatter seg fra tidligere, og

slik de n er sammenliknet med

kvinner pa samme alder. Kvinnene
forteller at de velger «d gjemme seg
bort pa darlige dager, og ellers velger
situasjoner som krever minst mulig
energi. Flere er med andre ord utvel-
gende med tanke pa hvem de er sam-
men med og hva de engasjerer seg i.
Heggdals (2003, 2008) forskning
viser at dette er viktig strategier i fore-
bygging av tilbakefall og behandling
ved langvarig helsesvikt. Faren for
tilbaketrekning er tilstede, og med
dette en fare for 4 bli sittende fast i
faser preget av tap av livsutfoldelse —
sorg og sinne.

Flere av kvinnene uttrykte at de var
ferdige med 4 la seg dupere av perso-
ner som ikke forstar deres situasjon.
En av de eldste kvinnene sier at hun
har face ndde til & gi blaffen! I denne
sammenheng tolkes det som at hun
opplever a ha styrke til ikke & la
andres uvitenhet gd innpa seg. Hun
viser til «triks» hun har lert seg for &
muntre seg selv opp:

Jeg bruker farger. Altsd bevisst farger

til 4 muntre meg opp med. Nar jeg

har en svart eller grd dag, slenger jeg
pd meg et turkis sjal (viser frem sja-
let og ler).

Eksempelet illustrerer strategiene
som preger fasen Integrert kropps-
kunnskap — nye muligheter for livsut-
foldelse og helse i prosessen
Kroppskunnskaping. Kvinnen ensker
4 pynte pé utseendet for a holde
humeret oppe. Nar hun ser bedre ut,
foler hun seg bedre. Denne opple-
velsen av 4 fole seg vel er noe de vil
beholde, til tross for sjansen for & bli
misforstitt som bedre fungerende enn
deer.

N foler jeg meg si god at nd skal jeg

ut og handle meg noe nytt — fiffe

meg. Det er det ene — det skal jeg i
alle fall ha!

«A fiffe seg» kan ogsi vare en hand-
ling som er motivert ut fra gnske om
4 unnga andres spersmal og vurde-
rende blikk (Gannik, 2005). Det kan
berore selvopplevelsen og identiteten
4 std frem som syk. Onsket om & skju-
le symptomer knyttes til samfunnets
reaksjoner pd sykdom og plager, som
kan vare forbundet med skyld og
skam.

Det kan veare toft 4 leve med kon-
sekvensene sykdommen har for eget



selvbilde. En av konsekvensene er at
en aktivt mé velge vekk mange for-
hold som virker belastende. Vir totale
livserfaring og kunnskap former vér
forstéelse av oss selv og andre.
Selvfortolkningen modifiseres hele
tiden, ndr vi ser vart eget liv i lys av
andres. Denne utvekslingen skjer hele
tiden i en kulturell og samfunnsmes-
sig sammenheng (Berger &
Luckmann 2000). Kvinnene i studien
uttrykker at sykdommen ikke opple-
ves som en stabil tilstand, men snarere
dynamisk som pévirkes av samspillet
med omgivelsene. Folelser som opp-
star i vitksomhetene og meter med
andre er med pa 4 gi sykdommen et
situasjonelt uttrykk (Gannik, 2005).

Aktivitetsdiskursen

Deltagerne i denne studien utforsker
muligheter for & vere i bevegelse pa
tross av trettheten, og anser det som
en viktig del av det & fremme egen
helse. Kvinnene forteller at de tidli-
gere har vert med pa ulike former for
fysisk aktivitet; trente i helsestudio,
gikk tur eller syklet som en del av de
daglige gjoremalene. Etter at de ble
syke av utmattelsen kjenner flere at
friheten til & utfolde seg fysisk er et
savn:
Jeg savner de veldig enkle tingene,
som d springe etter bussen.. — det d gi
alt, skikkelig trokke pd. Bare skikke-
lig ta av — det savner jeg veldig! Og
det er liksom ikke si mye G be om; jeg
vil bare springe!

Det er en uttalt forventning i samfun-
net om at hver enkelt av oss har
ansvar for 4 trene og holde oss i form.
Kravet om 4 trene seg friske henger
over mange som en svgpe:
Ogsd det med trening som de hele
veien har sagt — at vi ma trene. Ja
men, hele samfunnet er jo det!

Forlppet med ME er lunefullt med
svingende symptomer. I perioder kan
bare det & snakke mye gi darlige
dager. Mangelen pa krefter og intole-
ranse for stimuli preger hverdagen og
har store sosiale omkostninger for den
enkelte, med merkbare endringer av
livssituasjonen bade for dem selv og
den nermeste familie. Kvinnene har
endret forventninger til egen kapa-
sitet, og er i en fase hvor de trekker

seg tilbake og mé avsta fra etterlengte-

de fellesskap. Tap av energi og store

variasjoner i dagsform er serlig uttalt

- en erfaring de har felles med mange

andre med langvarig sykdom

(Heggdal,2003,2008; Gannik, 2005).
Jeg merker jo at viljen til i vare en
annerledes bestemor enn det jeg er,
den er jo veldig stor. Jeg vil ligge pi
gulvet med barnebarna og rulle
rundt og bygge lego med dem, og
springe og spille fotball pa plenen.
Det er jo helt umulig!

De fleste rollene kvinnene innehar
blir berort, bade i hjemmet og uten-
for. Spesielt rollen som arbeidsta-
ker/lennsmottaker blir drastisk
endret. Rollen som venn eller kjereste
kan foles truet pa grunn av den
manglende muligheten til & veere sam-
men og for & planlegge pa sikt. Andre
roller blir stiende i kraft av sin «biolo-
giske» kopling; man slutter jo aldri &
vaere mor eller bestemor, men innhol-
det — aktivitetene, kan bli radikalt
endret og mi fylles med ny mening.
Her gir teorien og modellen
Kroppskunnskaping en viktig lede-
trad for praksis.

Hvordan kan helsepersonell
bidra til tilfriskning ved ME?

I mote mellom brukeren og kliniker-
ne har den enkelte med seg sin kunn-
skap og erfaring. Sporsmalet er hvil-
ken kunnskap som fir gjelde i praksis.
Flere med kronisk sykdom og helse-
plager hevder at de ofte ikke blir hert,
og at dette er en stor belastning i til-
legg til sykdomsplagene. Kan det vare
fordi deres erfaringsbaserte kunnskap
ikke anerkjennes og anvendes i klinisk
praksis?

De fleste som jobber i klinikk vil si
at det 4 lytte til brukeren og samtale
med han eller henne, er en selvfolgelig
del av all brukerkontakt og at det &
styrke brukermakten er en del av
dagens behandlerdiskurs. De som
utviser denne holdningen, oppfattes &
veere i trdd med nyere helsemeldinger
og god terapeutisk praksis (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2005; Sosial
og helsedepartementet, 1999b).
Likevel viser det seg at klientsentrert
praksis og brukeren i sentrum ofte er
honnerbetegnelser i behandlings- og
rehabiliteringssammenheng,.

faglig

Pasientens og familiens opplevelse og
erfaring med sykdommen og konse-
kvensene for funksjonen i hverdagsliv
og samfunn, passer ofte ikke inn i den
medisinske fagkunnskapens rammer.
Siden kunnskapens grunnlag er for-
skjellig, og ofte gir forskjellige svar, vil
dette komme til 4 utgjore grunnlag
for potensielle konflikter med hensyn
til hva problemene ved ME gar ut pa
og hvilke losninger som er aktuelle
(Malterud, 2001; Asbring, 2003).

Usikkerheten rundt tilbud og tiltak
som ikke ser ut til 4 virke, eller som
brukergruppen ikke vil ha, kan vare
med pd 4 gjore forholdet til behand-
lingsapparatet uklart. Det som skulle
veare en styrke for brukeren — nemlig
brukermedvirkningen/-makten, kan
bli en tilleggsbelastning dersom det
de formidler ikke blir tatt pa alvor.
Holdningene vi formidler og spraket
vi benytter som helsepersonell er der-
for av stor viktighet. Benevnelser
avspeiler oftest ideologien som ligger
bak. Vare funn viser at mennesker
som lever med langvarig sykdom opp-
arbeider seg en form for egenmakt —
en makt som de prover ut sammen og
hver for seg, for 4 finne ut om og
hvordan de kan medvirke til egen
bedring. Funnene viser ogsa at bru-
kernes kunnskap om egne talegrenser
og strategier er avgjorende for tilfrisk-
ning, og at egenmakten styrkes
giennom den helsefremmende proses-
sen Kroppskunnskaping.

Det er dermed nedvendig 4 eta-
blere en terapeutisk relasjon som
fremmer tilfriskning (Ulvestad et al,
2007, s. 268). Dette gjor vi ved &
ettersporre og anvende pasientens og
brukerens erfaringer og ved a stille
dpne sporsmdl. Samtalen er det vik-
tigste fellesskapsbyggende verktoyet vi
har. I den sporrende kommunikasjo-
nen tar vi utgangspunkt i pasientens
livsverden og inviterer personen inn i
et samarbeid om 4 forsté og finne
veien videre (Heggdal 2008, s. 299).
Det handler om 4 skape og tilegne seg
mening — sykdommens mening og
tilfriskningens mening (Svenaeus,
2003). Seikkula (2000) fremhever at
virkeligheten eller beskrivelser av den,
er en sosial konstruksjon som skjer i
og med spriket, som fremstar med ny
mening i nye samhandlingssituasjo-
ner. Da kan vi nerme oss et felles
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faglig

rom, hvor brukerens historie og for-
telling er like viktig som sykehistori-
en. Der hvor brukerens stemme og
historie far vere en like viktig infor-
masjon som blodprever, rentgen og
fagpersonen sine vurderinger, kan det
fore til enna bedre effekt av behand-
lingen. Det blir et sporsmil om vi tor
i dele makt og kunnskap som grunn-
lag for valg av helsehjelp. Forskning
viser at det ligger store helsegevinster i
et likeverdig samarbeid mellom bru-
ker og helsepersonell (Heggdal, 2008;
Ulvestad et al, 2007).
Nettverksmeter og mestringstilbud
hvor den som er rammet av sykdom
moter erfarne brukere og helseperso-
nell, representerer nye muligheter for
brobyggende dialog. Her trenger vi
nye begrep og modeller som kan fun-
gere som verktoy i arbeidet med &
involvere brukerne og for 4 kunne
anvende deres ressurser.
Kroppskunnskaping er et av fa bru-
kerbaserte konsepter i denne
sammenheng. Konseptet er profe-
sjons- og diagnoseuavhengig, med til-
heorende program og verktgy som har
vist lovende resultater nar det anven-

des i praksis (Heggdal, 2008).

Kroppskunnskaping i praksis

For personen som er rammet betyr
sykdom som nevnt et brudd i livsle-
pet (Bury 1997, Merleau-Ponty
1994). Tap av livsutfoldelse kan i sin
tur fore til endring av tankemenster i
negativ retning — som for noen bru-
kere kan overskygge muligheter som
fortsatt ligger der (Heggdal, 2008).
Utfordringen blir 4 bygge en bro
gjennom det som oppleves som smer-
tefullt og vanskelig, over til liv med
helse og velvare pa tross av sykdom
og sviktende funksjon (ibid).
Kroppskunnskaping, brukerens egen
helsefremmende prosess, er utfor-
drende, bade for personen selv og for
de nzrmeste. Livsutfoldelse innebe-
rer 4 delta i identitetsskapende akti-
viteter som gir mening, og som er
knyttet til viktige verdier og relasjoner
med andre mennesker (Heggdal,
2008). Hvorvidt personen kommer
videre i sin helsefremmende prosess
avhenger av mange forhold:
* at personen kan fa sette ord pa
uvissheten og sine fortolkninger av
symptomer og plager
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* at noen lytter, bekrefter og stotter
personen pé at det hun kjenner i
egen kropp er viktig informasjon
som ma tas pd alvor for 4 oppna
bedring

* at informasjon og mulige forkla-
ringer og rad er enkle i startfasen,
og gis etter hvert som personen er
mottakelig for det

* at personens egne strategier for &
fremme mestring og helse, bekref-
tes, utfordres og anvendes for &
styrke erfaringer og komme videre

Tematikker personer med ME beskri-
ver, viser at etablering av helsefrem-
mende handlinger ikke skjer i et
vakum, men at nerpersoner, erfarne
brukere og helsepersonell kan bidra i
lereprosessen. Studien viser ogsd at
det er helt avgjorende at helseperso-
nell kan bygge broen fra andre siden
ved 4 anerkjenne og anvende perso-
nens erfaring med egen sykdom og
helse nar kliniske beslutninger skal
tas. A involvere omgivelsene er altsa
en viktig del av personens
Kroppskunnskaping. Kunnskap, for-
staelse og hap formidles gjennom
holdninger, ord og handlinger, og
ergoterapeuter kan bevisst vektlegge
dette i sitt arbeid.

Utproeving av modellen i praksis
viser at Kroppskunnskaping gjor hel-
sepersonell i stand til 4 stotte den
indre prosessen i rehabiliteringen, ved
okt forstaelse for timing og bevissthet
om hvor personen er i sin prosess.
Tematikker med utgangspunkt i bru-
kererfaring vil settes p& dagsorden,
mens rammene i konsept
Kroppskunnskaping dpner for &
arbeide systematisk med det som har
betydning for den enkelte.
Fagpersonen kan dermed systematisk
stotte, bekrefte og utfordre personen
til jobbe videre med nye faser
gjennom dialogen med egen kropp og
med omgivelsene. Dette vil styrke
brukerens helsefremmende strategier i

dagliglivet.

Avsluttende tanker

Langvarig sykdom pavirker hele men-
neskets eksistens, og utfordrer til
endring. Arbeidet med en personlig,
helsefremmende kunnskap gjennom
erfaringer opparbeidet over tid og
gjennom ulike faser, er med pa 4 eta-

blere en type handlingskompetanse
for hindtering av sykdommen og
situasjoner i dagliglivet. Erkjennelse
av det dynamiske i egen kapasitet er
svert viktig, fordi det dpner opp for
utforsking av nye muligheter for livs-
utfoldelse i relasjon til talegrenser som
er dynamiske. Dette er knyttet til det
faktum at kroppen som levende orga-
nisme er foranderlig, prosessuell og
situasjonell (Heggdal, 2008).
Ergoterapeuten har teorier og red-
skap for & innhente kunnskap fra bru-
keren om hans eller hennes hverdags-
livsarenaer, og har nd gjennom kon-
sept Kroppskunnskaping fatt et nytt
redskap til 4 styrke brukerens bedring
og medvirkning ytterligere. a
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