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Forord

Inspirasjonen til denne studien har kommet fra tidligere mgter med pasienter som har fortalt
om deres opplevelser med a ha CRPS. Uten informantenes apenhjertige fortellinger vil ikke
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Nordnes for utsending av forespgrslene om a delta i studien. Jeg vil ogsa takke familie og
venner for deres tro pa at jeg skulle klare dette. En ekstra takk rettes til Tore Lein som har

bidratt til a fa litt avstand fra oppgaven innimellom.

Jeg vil takke min veileder, Per Jgrgen Kristiansen, for konstruktive og kritiske
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Til slutt vil jeg fa takke min enestaende kone Lise Heggebakken som har holdt ut med meg i
denne tiden. Du har sgrget for at jeg kunne konsentrere meg fullt og helt om denne studien og

har ogsa kommet med konstruktive tilbakemeldinger underveis.

«A veere menneske er en sjukdom.
Helbredelse er umulig,

men all vdr streben bestar i

d finne et smertestillende middel».

Hans Borli

Mitt smertestillende middel na er innleveringen av denne oppgaven.

Tromsg, 7. mai 2014

Thomas Hovind



Sammendrag

Hensikten med denne studien er a se pa hvordan pasienter med komplekst regionalt
smertesyndrom (CRPS) opplever a leve med tilstanden og hvordan disse pasientene har
opplevd a bli mgtt i helsevesenet. CRPS er en langvarig tilstand med sterke smerter som kan
medfgre gkt smerterespons, redusert funksjon og nedsatt livskvalitet hos pasientene. Man har
de siste arene fatt en stgrre forstaelse av hva CRPS er, men det finnes lite forskning som ser
pa hvordan pasienten opplever a ha en slik smertetilstand og hvordan de erfarer a bli mgtt av
helsepersonell. Problemstillingen i denne studien ble derfor: Hvordan opplever pasienter a
leve med CRPS og hvordan fortolker de sin smertetilstand? Formalet er a bidra til stgrre
forstaelse av hvordan det er a leve med CRPS, samt fa et stgrre innblikk i hvordan pasienter

med CRPS opplever a bli mgtt av helsepersonell.

Studien er en kvalitativ undersgkelse basert pa dybdeintervju av fire pasienter med CRPS.
Pasientene ble rekruttert fra en smerteavdeling i Nord-Norge og utvalget av informanter var
strategisk. For a belyse problemstillingen best mulig ble pasienter som hadde hatt CRPS mer
enn 6 maneder valgt. Studien er plassert i den fenomenologiske og hermeneutiske

forskningstradisjonen.

Funnene i denne studien viser at pasienter med CRPS lever med en smertefull og utfordrende
tilstand og det er gjennomgaende at informantene gnsker a bli hgrt og trodd pa at plagene de
opplever er reelle. Videre viser funnene at informantene gnsker a fa en forklaring eller
forstaelse for sin tilstand slik at de kan handtere og mestre livet videre. Funnene viser at
pasienter med CRPS ikke alltid opplever a bli hgrt og trodd av helsepersonell nar de

presenterer sine plager, noe som kan medfgre sen diagnostisering og behandling.

A mgte pasientene med forstielse og anerkjennelse for sin opplevelsesverden fremstar som
sentralt, bade for relasjonen mellom pasient og helsepersonell, og for behandlingsresultatet.
Ulike mater a forsta smerte pa kan vaere en mulig arsak til at pasientene ikke opplever a bli
hgrt og trodd i mgter med helsepersonell, og funnene i denne studien kan tyde pa at det er
forskjell mellom en smerteklinikk/smerteavdeling og andre deler av helsevesenet i maten man

forstar og tilnermer seg pasienter med CRPS.

Ngkkelord: Komplekst regionalt smertesyndrom, smerte, relasjoner, forstaelse, mestring



Abstract

The purpose of this study is to identify how patients with complex regional pain syndrome
(CRPS) experience living with this condition and how patients have experienced being met in
health care. CRPS is a prolonged condition leaving the patients with severe pain which could
cause increased pain response, reduced function and impaired quality of life. In recent years
better understanding of CRPS has been achieved, but still research considering how the
patient experiences having such a pain condition and how they experience to be met by health
professionals is almost non-existent. The problem for discussion is as follows: How do
patients experience to live with CRPS and how do they interpret their pain condition? This
study aims to promote greater understanding of what it is like to live with CRPS, as well as
getting a greater insight into how patients with CRPS experience to be met by healthcare

professionals.

The study is a qualitative study based on in-depth interviews of four patients with complex
regional pain syndrome (CRPS). Patients were recruited from a pain clinic in northern

Norway and the selection of informants was chosen strategically. In order to illuminate the
problem for discussion in the best possible way the study included only patients diagnosed
with CRPS for longer than six months. The study is positioned in a phenomenological and

hermeneutical research tradition.

The findings of this study show that patients with CRPS are living with a painful and
challenging condition. Other findings show that the informants would like to get an
explanation or understanding of their condition for better coping with their life ahead. The
informants also described not always to be taken seriously by health care professionals when

they present their ailments, which can lead to late diagnosis and treatment.

Meeting the patients with understanding and recognition of their lived experience seems to be
of great importance for the relationship between patient and healthcare professionals, and the
treatment outcome. Different ways of understanding pain could be a possible reason why
patients experienced not being taken seriously by health care professionals, and the findings
of this study suggest that there is a difference between a pain clinic and other providers of

health care services in terms of understanding and approaching patients with CRPS.

Key words: Complex regional pain syndrome, pain, relations, understanding, coping
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1.0 Innledning

Denne studien tar for seg hvilke erfaringer og opplevelser pasienter med komplekst regionalt
smertesyndrom (videre brukes forkortelsen CRPS for det engelske begrepet Complex
Regional Pain Syndrome) har med a leve med syndromet og hvordan de har opplevd a bli
mgtt 1 helsevesenet. CRPS er en langvarig tilstand med sterke smerter som kan medfgre gkt
smerterespons, redusert funksjon og nedsatt livskvalitet hos pasientene (Harden et al., 2013,

Binkley, 2012, Marinus et al., 2011, Lofthus and Allen, 2004).

Flere pasienter med CRPS som har vert behandlet ved Smerteavdelingen,
Universitetssykehuset Nord-Norge (UNN) forteller at de ofte fgler seg svaert alene med
problemene og at de mgter liten forstaelse fra omgivelsene rundt seg. Noen forteller ogsa at
de har opplevd a mgte helsepersonell som hverken forstar smertetilstanden deres eller vet
hvordan den kan behandles. Det at pasienter med smerter opplever og ikke a bli helt forstatt
og tatt pa alvor trekkes ogsa frem i retningslinjer for smertelindring utgitt av Legeforeningen

(Den norske legeforening, 2009).

Smerte er i felge Breivik et al. (2006) den vanligste arsaken til at pasienter oppsgker
helsevesenet, og 30 % av den voksne, norske befolkningen lider av smertetilstander som har
vart mer enn 6 maneder. Smerteavdelingen ved UNN bestar av en poliklinikk som utreder og
behandler pasienter med langvarige, ikke-kreft smerter, og et smerteteam som tilbyr tilsyn og
konsultasjoner til innlagte pasienter med kompliserte smertetilstander ved alle sykehusets
avdelinger. Avdelingen har spisskompetanse pa behandling av vanskelige og langvarige
smertetilstander. Dette samsvarer med Legeforeningens nasjonale retningslinjer for
smertelindring som sier at smerteklinikker/smerteavdelinger 1 landet har et spesielt ansvar for
utredning og behandling av vanskelige og langvarige smertetilstander (Den norske

legeforening, 2009).

Pasienter med CRPS kan komme i kontakt med Smerteavdelingen pa to mater, enten ved at de
blir henvist til poliklinisk utredning og behandling, eller at det blir bedt om tilsyn og
konsultasjon pga. kompliserte smerter mens de er innlagt pa sykehus. Erfaringen fra
Smerteavdelingen er at pasienter med CRPS far diagnosen lenge etter at de opprinnelig ble

plaget, at det har veert vilkarlig hvilken behandling de har fatt og at de kommer til spesialister



pa smertebehandling langt ut i forlgpet. Pasientene forteller om manglende kunnskaper hos
helsepersonell, lite forstaelse for sine problemer og utprgving av ulike behandlinger uten
serlig bedring i tilstanden. I fglge Harden et al. (2013), Binkley (2012) og Stanton-Hicks et al.
(2002) ser det ut til at tidlig diagnostisering og behandling er viktige faktorer for & oppna gode
resultater ved CRPS. De beskriver ogsa at mange pasienter opplever a fa diagnosen sent, bade
fordi de ikke oppnar kontakt med spesialister pa CRPS og fordi diagnosen er vanskelig & stille,

noe som stemmer overens med klinisk erfaring.

Erfaring fra Smerteavdelingen er at det er stor forskjell fra en vanlig sykehusavdeling til en
smerteklinikk/smerteavdeling i maten man forstar og tilnaermer seg et komplisert, sammensatt
og langvarig smerteproblem som CRPS. De ulike matene a forsta kropp, sykdom og helse kan
bety mye for tilneermingen til pasientene (Thornquist, 2006). Innen naturvitenskapen er det
fokus pa arsak og virkning og medisinske forklaringer pa sykdom og smerte, mens
fenomenologien fokuserer pa hvordan det er a erfare smerte (Nortvedt, 2008). Det virker
fortsatt slik i dag at mange helsepersonell og pasienter forstar smerte enten fra et
naturvitenskapelig perspektiv eller fra et opplevelsesperspektiv, mens flere
smerteklinikker/smerteavdelinger i Norge na arbeider ut i fra en bio-psyko-sosio-kulturell
modell der man er opptatt av a se pa en langvarig smertetilstand som et sammensatt og
kompleks fenomen. En bio-psyko-sosio-kulturell behandlingsmodell ansees som en bedre
tilneermingsmate til langvarige smerter fordi den forsgker a integrere ulike forklaringsformer
og forstaelser som kan ha betydning for behandlingen (Breivik et al., 2006, Statens beredning
for medicinsk utvirdering (SBU), 2006). Ved a forsta smerte som et sammensatt fenomen
som omfavner hele pasientens livssituasjon vil et viktig fokus vare pa & mgte pasientene med

forstaelse for deres smerter.

Det gjgres stadig mer forskning pa CRPS som fenomen og ulike behandlinger av tilstanden,
men det er fortsatt begrenset oversikt over forekomsten og hvilke faktorer som kan utlgse
tilstanden (Marinus et al., 2011, de Mos et al., 2008, Stanton-Hicks et al., 2002). Selv om det
stadig blir stgrre forstaelse av hva CRPS er, finnes det lite forskning som ser pa hvordan
pasienten opplever a ha en slik smertetilstand og hvordan de erfarer a bli mgtt av
helsepersonell. Mangel pa pasienters egne erfaringer med a leve med en langvarig
smertetilstand som CRPS, trekkes ogsa frem i andre studier om langvarig smerte. (Nilsen and

Elstad, 2009, Breivik et al., 2006, Statens beredning for medicinsk utvirdering (SBU), 2006)



Ut fra det pasientene forteller er det viktig a fa en forstaelse for hvordan de opplever a leve
med CRPS. Det er ogsa av betydning a fa en forstaelse om hvordan disse pasientene blir mgtt

av behandlere og terapeuter i det norske helsevesenet. Problemstillingen blir derfor:

Hvordan opplever pasienter a leve med CRPS og hvordan fortolker de sin

smertetilstand?

Problemstillingen utdypes med fglgende forskningsspgrsmal:
- Hvordan opplever pasienter med CRPS en slik tilstand?

- Hvordan opplever pasienter med CRPS a bli mgtt i helsevesenet?

Hensikten med studien er a bidra til stgrre forstaelse av hvordan det er a leve med CRPS, samt
fa et stgrre innblikk i hvordan pasienter med CRPS opplever a bli mgtt av helsepersonell.
Denne kunnskapen kan vere til nytte for helsepersonell som kommer til & mgte pasienter med
CRPS, samt danne grunnlag for fremtidige studier. Dette kan igjen fgre til bedre behandling
av pasienter med CRPS, noe som fremtidige pasienter med CRPS kan ha nytte av. Studien er
plassert i den fenomenologiske og hermeneutiske forskningstradisjonen, og det legges vekt pa
a fa frem pasientenes egne fortolkninger og opplevelser av a ha CRPS og deres mgter med
helsevesenet. For a fa frem pasientenes erfaringer med hvordan det er a leve med CRPS vil

det bli benyttet kvalitativ metode med dybdeintervju av pasienter med CRPS.

I andre kapittel vil det bli gjort rede for relevant teori og kunnskap som har betydning for a
belyse problemstillingen. Det vil bli presentert teori og kunnskap om temaene CRPS, og
smerteforstaelse, mestring, kommunikasjon og relasjon til pasienter. Kapittel tre vil gjgre rede
for metodologi, mens funnene presenteres 1 kapittel fire. Videre vil funnene bli drgftet opp
mot teori og relevant litteratur i kapittel fem. Det siste kapittelet vil oppsummere sentrale funn

og vise til mulige innvirkninger pa praksis, samt fokus for videre forskning pa omradet.



2.0 Teoretisk utgangspunkt

I dette kapittelet vil det bli presentert aktuell bakgrunnslitteratur og teoretiske perspektiver
som benyttes i studien. Sgket etter aktuell bakgrunnslitteratur og forskning har foregatt ved
hjelp av ulike databaser som PubMed, Medline og Bibsys Ask i tillegg til sgkemotoren
Google Scholar. Norske sgkeord har vert: Komplekst regionalt smertesyndrom,
pasienterfaringer, smerte, mestring, erkjennelse, behandling, forekomst, utbredelse,
helsevesenet. Engelske sgkeord har vaert: Complex regional pain syndrome, patient
experiences, pain, coping, perceptions, treatment, incidens, prevalence, health care.

Via sgkene pa CRPS ved hjelp av sgkeordene som er listet opp viser det seg at det er gjort en
del studier pa forklaringsmodeller av fenomenet CRPS og ulike behandlingsmetoder for

CRPS, mens det er gjort lite kvalitative studier om pasientenes egne opplevelser.

CRPS karaktiseres ved smerter som ikke er proporsjonal med den opprinnelige skaden i
kombinasjon med sensoriske forandringer (hyperestesi og/eller allodyni), vasomotoriske
forandringer (temperatur eller hudfarge asymmetri), sudomotoriske symptomer (gdem eller
svette asymmetri) og motoriske/trofiske forandringer (svakhet, tremor, dystoni; trofiske

forandringer i hud, negler og har) (Harden et al., 2013, Marinus et al., 2011, Binkley, 2012).

I fglge Harden et al. (2013) og Marinus et al. (2011) skiller man mellom to typer CRPS;
CRPS type I, hvor man ikke kan pavise nervelesjon, og CRPS type II, hvor man kan pavise
nervelesjon. CRPS er ogsa tidligere kjent som refleksdystrofi, men ble i 1994 endret til CRPS
etter en konsensus-konferanse i regi av International Association for the Study of Pain (IASP)

(Stanton-Hicks et al., 2002, Merskey and Bogduk, 1994).

Det foreligger ingen systematisk vurdering av forekomsten av CRPS, men to
populasjonsbaserte studier viser data som spriker: I fglge Marinus et al. (2011), Drummond
(2010) og Sandroni et al. (2003) er det 5,5 tilfeller per 100 000 personer i aret i USA, og i
flge Marinus et al. (2011), de Mos et al. (2007) og Sethna et al. (2007) er det 26,2 tilfeller
per 100 000 personer i aret i Nederland. I tillegg blir mange feil- eller u-diagnostisert.
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Stanton-Hicks et al. (2002) anslar at gjennomsnittsalderen for CRPS-pasienten er 36-42 ar
med overhyppighet av kvinner pa 60-81 prosent. De peker ogsa pa en svak tendens til at
overekstremitetene er involvert hyppigere enn underekstremitene. I fglge Lofthus and Allen
(2004) og Stanton-Hicks et al. (2002) er det typisk at CRPS utlgses etter traumer som
benbrudd (16 prosent), strekk- eller avrivningsskader (10-29 prosent), kirurgi (3—24 prosent)
eller slag eller knusningsskade (8 prosent). 6 prosent far lidelsen spontant og inntil 17 prosent
skyldes andre arsaker. Lofthus and Allen (2004) og Manish (2001) viser til at det i USA er
beregnet at 1-5 prosent av pasientene med perifere nerveskader etter traume vil utvikle CRPS
type II. Lofthus and Allen (2004) og Rho et al. (2002) viser til at 2-17 prosent av pasienter i
USA med mindre traumer eller etter kirurgi vil utvikle CRPS type 1.

CRPS utgjgr dermed en begrenset pasientgruppe, men den er konstant og medisinsk
ressurskrevende. I fglge Harden et al. (2013), Binkley (2012), Marinus et al. (2011), Den
norske legeforening (2009), Nilsen and Elstad (2006), Breivik et al. (2006), Statens beredning
for medicinsk utvirdering (SBU) (2006), og Lofthus and Allen (2004) vil langvarige smerter,
som CRPS, medfgre darligere livskvalitet og det kan vaere invalidiserende for pasientene.
Langvarige smertetilstander vil som Den norske legeforening (2009) skriver i sine
retningslinjer for smertelindring ogsa kunne fgre til langvarig sykemelding og i verste fall
ufgretrygd for de som er rammet, noe som kan medfgre betydelig gkonomiske utgifter for

samfunnet. Likevel er pasienter med langvarige smerter fortsatt lavt prioritert i helsevesenet.

Selv om det foreligger mange studier innen smertefeltet som viser at langvarige smerter har
betydelige konsekvenser for de som rammes er imidlertid pasientenes egne erfaringer fortsatt
lite bergrt i mange av disse studiene (Nilsen and Elstad, 2009, Nilsen and Elstad, 2008, Nilsen
and Elstad, 2006, Breivik et al., 2006, Statens beredning for medicinsk utvirdering (SBU),
2006). I sgk etter relevant litteratur har det blitt funnet 2 studier som tar opp pasientenes
erfaringer/opplevelser med & ha CRPS, den ene ser pa hvordan pasienter handterer
overgangen fra rehabilitering pa sykehus til hjemmet (Rodham et al., 2012), og den andre ser
pa hvordan pasienter erfarer de ulike symptomene ved CRPS (Greipp, 2000). Det er gjennom
sgkene ikke funnet noen studier som forsgker a fa frem pasientenes opplevelse av a leve med

CRPS eller hvordan de opplever a bli mgtt av helsepersonell.
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Smerte er et sammensatt begrep som kan brukes til bade a beskrive vanskelige emosjonelle
folelser og sanseopplevelsen vi har ved en skade i kroppen. Denne tosidigheten i
smertebegrepet er i fglge Stubhaug and Ljosa (2008) viktig for a forsta pasienter med smerte.
IASP"s (International Association for the study of Pain) definisjon av smerte beskriver smerte

som et subjektivt fenomen hvor opplevelsesaspektet er sentralt:

«Smerte er en ubehagelig sensorisk og emosjonell opplevelse som fglge av faktisk eller
potensiell vevsgdeleggelse. Smerte er alltid subjektiv» (Merskey and Bogduk, 1994).

Det er en vanlig misoppfatning at smerter kun er knyttet til en skade eller sykdom, men i fglge
IASP’s definisjon er dette verken ngdvendig eller tilstrekkelig for at smerte oppleves. En

annen definisjon som viser dette tydeligere kommer fra McCaffery & Beebe:

«Smerte er det pasienten sier at det er og den eksisterer nar personen som opplever
smerte, sier at han har smerte» (McCaffery and Beebe, 1998).
Dette medfgrer en ngdvendighet av at helsepersonell tror pa pasienter som forteller at de
opplever smerter. Opplevelse av smerte vil ikke alltid vere proporsjonal med skaders omfang
eller sykdoms alvorlighet. Siden smerte er en subjektiv opplevelse vil den ogsa kunne

uttrykkes svert forskjellig fra person til person (Stubhaug and Ljosa, 2008).

Man skiller mellom akutt smerte og kronisk eller langvarig smerte. Akutt smerte brukes nar
smertene har vart kortere enn 3 maneder og kan knyttes til en vevsskade, mens kronisk eller
langvarig smerte benyttes nar smertene har vart mer enn 3 maneder og ikke lenger er knyttet
opp mot organisk patologi. Begrepet kronisk smerte er mer negativt enn langvarig smerte da
det for mange vil bety at smerten aldri kommer til & ga over. Derfor brukes i stedet langvarig
smerte da det kan gi hap om bedring. Ved langvarige smertetilstander har helsepersonell ofte
en tendens til a tvile pa pasientenes opplevelser siden typiske tegn pa smerter som grat,

grimaser og autonome reaksjoner ofte uteblir (Stubhaug and Ljosa, 2008).

Det finnes fortsatt ulike mater a forsta smerte pa selv om det i Igpet av de siste 15-20 arene
har vokst frem en konsensus om at smerte skal forstas ut i fra en bio-psyko-sosio-kulturell
modell (Breivik et al., 2006, Statens beredning for medicinsk utvérdering (SBU), 2006). Ulike

mater a se pa smerte vil derfor bli presentert nedenfor.
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Fremveksten av naturvitenskapen pa 1600-tallet, og spesielt Descartes (1596-1650) sitt
tankesystem, har satt dype spor etter seg i vestlig tenkning (Thornquist, 2006). Forstaelsen av
mennesket var delt i to, ved den sakalte kropp/sjel-dualismen. Descartes betraktet i fglge
Thornquist (2006) kroppen som fullstendig Igsrevet fra menneskelig erfaring og han mente at
kropp og sjel kunne eksistere helt uavhengig av hverandre. Descartes betraktet kroppen som
en maskin som var underlagt mekaniske lover og hans oppfattelse av hvordan smerteimpulser

ble oppfattet og overfgrt i nervesystemet var rent mekanistisk.

Descartes oppfattelse av smerte var 1 fglge Cervero (2005) at ytre stimuli aktiverte nerver i
periferien av kroppen som sendte signalene til hjernen der de ble reflektert av epifysen
(glandula pinealis) og motoriske nerver ble aktivert for a flytte de riktige musklene vekk fra
stimuliet. Denne oppfattelsen av smerte innebarer at stgrre stimuli vil gi sterk smerte og
mindre stimuli vil gi lite smerte. Denne mekanistiske tenkningen har i fglge Skarderud (1994)
hatt stor innflytelse pa den moderne medisinske vitenskapen og er fortsatt fremtredende.

Om man som helsepersonell mgter pasienter med CRPS med en slik mekanistisk tenkning der
man bare leter etter de objektive fysiske funnene ved CRPS uten a sette dem i sammenheng
med pasientenes livshistorie og erfaringer star man i fare for a misforsta pasientene og deres

smerter. Det kan fgre til en darlig relasjon og videre samarbeid kan bli vanskelig.

Sykdomspanoramaet har de siste arene forandret seg og kroniske sykdommer har fatt en mer
fremtredende plass noe Svenaeus (2005) mener har fort til en stgrre ngdvendighet for a se
mennesket som en helhet. Om man ser pasientene ut fra en fenomenologisk tradisjon der vi i
felge Thornquist (2006) eksisterer som biologiske organismer og sosiokulturelle vesener
samtidig vil man kunne fa en bredere forstaelse av hva CRPS-pasienter sliter med. Det
fenomenologiske perspektivets primare mal er i folge Nortvedt (2008) a beskrive hva det er a
erfare smerte, i motsetning til de biomedisinske/ naturvitenskapelige smerteteoriene der det a
forklare arsaken til smerten er malet. Nortvedt skriver videre at: «Utgangspunktet for a forsta
smerte fenomenologisk er at smertene ma forstas som en eksistensiell og kroppslig erfaring»

(Nortvedt, 2008:145).
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Den franske filosofen og psykologen Maurice Merleau-Ponty (1908-1961) hevdet i fglge
Nortvedt (2008) at smerte er menneskelig varen, og samtidig en tilstand hvor subjektet er
oppmerksomt og kroppslig til stede 1 verden. Smerte er da i fglge Nortvedt (2008) den
subjektive erfaringen av a ha vondt, og ikke de underliggende biologiske prosessene som
leder fram til denne erfaringen. Edmund Husserl (1859-1938) og Martin Heidegger (1889—
1976) beskrev i fglge Nortvedt (2008) at fenomenologiens grunntanke var at fenomener skulle
studeres slik de viser seg ved seg selv. Dette betyr i fglge Nortvedt (2008) at nar fenomenet
smerte viser seg som noe, har det ogsa en intensjonalitet. Innen fenomenologien betyr
intensjonalitet at var bevissthet er gjenstandsrettet, hvilket innebzrer at smerte er en kroppslig

erfaring. Nortvedt skriver videre at:

«Samtidig som var bevissthet er intensjonal (gjenstandsrettet) er den ogsa
meningsfortolkende. Da er kroppen ikke a forsta som et passivt objekt, men er
handlende og meningsbarende» (Nortvedt, 2008:145).

Dette innebzrer at smerte i tillegg til & vise seg som noe ogsa viser seg for noen, samt at det
viser seg for personen i en kontekst. Det at smerte, 1 denne forbindelse CRPS, er
kontekstualisert, gjor i felge Nortvedt at: «den kroppslige erfaringen har en
meningsdimensjon som er preget av personens livshistorie, hans tidligere erindringer, minner

og opplevelser» (Nortvedt, 2008:146).

Den dualistiske kroppen og den fenomenologiske kroppen blir to vidt forskjellige mater a
forsta verden pa, og disse ulike matene a tenke pa vil vere viktig a drgfte opp mot hvordan
pasienter med CRPS opplever a leve med syndromet og hvordan de blir mgtt i helsevesenet.
Samtidig er det som Nortvedt et al. (2004) skriver viktig at man ikke bgr se pa den
naturvitenskapelige og fenomenologiske kunnskapen som motsatser, men at de utfyller
hverandre i forstaelse og forskning pa smerte. Den bio-psyko-sosio-kulturelle modellen som
brukes pa flere av Norges smerteklinikker/smerteavdelinger er ment a vere en slik
sammensmelting av de ulike forstaelsene pa smerte. I den bio-psyko-sosio-kulturelle
modellen ser en pa sykdom og smerte i et helhetsperspektiv der ogsa de psykologiske og
sosiale aspektene tas med i tillegg til den biomedisinske (Breivik et al., 2006, Statens

beredning for medicinsk utvérdering (SBU), 2006).
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1 1965 tok Melzack og Wall i fglge Stubhaug and Ljosa (2008) et oppgjgr med Descartes
mekanistiske syn pa smerte og sgrget for et paradigmeskifte innen smerteforskningen ved at
de presenterte smerte som en flerdimensjonell opplevelse bestaende av sensoriske, affektive
og kognitive elementer. Fra Melzack og Wall representerte smerte som noe mer enn
mekanistisk overfgring av impulser 1 1965 og frem til 1 dag har det vert en stadig utvikling av
hvordan man forstar smerte. I fglge Malterud (2010) ble den bio-psyko-sosiale modellen
introdusert da man erkjente at sykdom pavirkes gjensidig av psykologiske, biologiske og
sosiale forhold, og at de ulike delene til sammen skaper enten sykdom eller helse. I de siste
arene er ogsa kulturelle forhold tatt med i denne forstaelsesmodellen og i Den norske
legeforenings retningslinjer for smertelindring skrives fglgende om smerte som bio-psyko-

sosio-kulturelt fenomen:

«Smerte er et biopsykososiokulturelt fenomen. Smertens intensitet star ikke i direkte
forhold til patologien som ligger bak. Smerte ma utredes grundig medisinsk I tillegg ma
man kartlegge psykososiale og kulturelle faktorer som kan forsterke smerteopplevelsen
eller bidra til at en smertetilstand blir kronisk» (Den norske legeforening, 2009:6)

I dag sier man at nocisepsjon ikke er det samme som smerte. Smerte er i fglge Stubhaug and
Ljosa (2008) et perseptuelt fenomen som oppstar i hjernen, mens nocisepsjon er et
nevrofysiologisk begrep som viser til aktivitet i nociseptive nervebaner. Ved vevsskade blir
det aktivert nerveceller som kalles nociseptorer som sender signaler gjennom perifere nerver
via ryggmargen og opp til hjernen. Smerte kan oppleves uten nocisepsjon eller vevsskade og
nocisepsjon kan forekomme uten at man opplever smerte. Smerteopplevelsen er som Butler
and Moseley (2013) skriver ngdvendig for beskyttelse og overlevelse, og aktiveringen av

nociseptorene forstas som organismens alarmberedskap for & varsle om mulige farer.

Butler and Moseley (2013) og Stubhaug and Ljosa (2008) skriver at dette systemet er plastisk,
det vil si at signalene som ledes gjennom perifere nerver via ryggmargen og opp til hjernen
kan pavirkes og endres. Det er mekanismer i ryggmargens bakhorn og hjernestamme som star
sentralt i a avgjgre hvilke signaler som nar hjernen ved a forsterke eller hemme aktiviteten i
disse signalene. I hjernen vil det i tillegg forega en kognitiv vurdering av om signalene er
uviktige eller er en trussel. Om signalene oppfattes av hjernen som en trussel vil smerten bli
viet mer oppmerksomhet, og om signalene oppfattes som uviktige vil oppmerksomheten

kunne ledes til hemmende aktivitet av disse signalene.
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Her vil emosjonelle forhold som tristhet, engstelse og hjelpelgshet kunne aktivere og
intensivere smerteopplevelsen. Trusselverdien vil i fglge Knardahl (2001) ogsa bestemmes av
konteksten som smerten opptrer i, dette kalles smerteforstaelse. Hvilke erfaringer vi har fra
tidligere om tilsvarende skader eller smerter, og hva vi far av informasjon fra omgivelsene

rundt oss er med pa a avgjgre hvilken verdi trusselen blir gitt.

Knardahl (2001) skriver videre at et annet viktig aspekt for pasienters smerteforstaelse er
diagnosebruk. Diagnoser brukes som en merkelapp for a fortelle at en tilstand er alvorlig nok
til at den kan klassifiseres som en sykdom. Det vil pa den ene siden i fglge Knardahl (2001)
kunne medfgre ulike trygdeytelser, mens pa den andre siden kan diagnosen fgre til at
pasientens smerteforstaelse endres og trusselverdien av de ulike symptomene gker. Malterud
(2010) skriver derimot at en diagnose kan gi pasienter en forklaring pa sine plager. Det kan
fgre til at pasientene bekymrer seg mindre for andre sykdommer, noe som igjen kan bidra til a
dempe frykt og skape hap. Frykt er en fglelse som i fglge Knardahl (2001) kan forsterke
smerteopplevelsen og hemme mestring. Det a fa en diagnose kan ogsa i fglge Malterud (2010)
styrke den sosiale legitimiteten av pasientens symptomopplevelse og funksjonsutfall, og det

kan igjen fgre til at pasienten far behandling.

I mgte med pasienter har helsepersonell i fglge Schei (2001) muligheten til a bekrefte, se og
mgte pasienten med innlevelse, omsorg og respekt, men vi kan ogsa krenke eller overkjgre
pasientene. I utgangspunktet er alle mgter mellom helsepersonell og pasienter som Thornquist
(1998) skriver asymmetriske fordi helsepersonell har en fagkompetanse som etterspgrres av
pasientene. Maten vi mgter pasientene pa kan derfor ha stor betydning for hvordan de
opplever a bli forstatt. Halvorsen (2008) skriver at hvordan vi forholder oss til hverandre,
henger sammen med hvordan vi forstar hverandre. I mgter mellom helsepersonell og pasienter
er det i felge Thornquist (1998) helsepersonell som har mest ansvar for & skape en
hensiktsmessig relasjon da de har stgrst makt. Ved a vise respekt, interesse og omsorg i en
slik situasjon vil helsepersonell i fglge Schei (2001) ha et stort potensiale for a styrke
pasienten og skape tillit. Om man opptrer likegyldig, avvisende og med forakt er muligheten

like stor for a skade eller krenke pasienten.
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For a komme frem til en felles virkelighetsforstaelse, hvor pasientens oppfatning av problem,
arsak og lgsning er avgjgrende, ma partene samarbeide, mgtes med likeverd og skape en
personlig relasjon. Pa denne maten kan man enes om et felles mal og hvilken vei man skal ga
videre. En slik relasjon mellom pasient og helsepersonell i tillegg til pasientens egne ressurser
er som Halvorsen (2008) skriver det viktigste for a oppna terapeutisk suksess. Dette henger
ogsa sammen med Skjervheim (1996) sin forstaelse av den gode relasjon som en tre-leddet
relasjon. Om man opptrar som en deltaker som lar seg engasjere i CRPS-pasienten og star i
relasjon til pasienten vil det kunne fgre til en stgrre felles forstaelse av hans problemer. I den
tre-leddete relasjonen deltar jeg (ego) og er engasjert i det den andre (alter) snakker om og er
opptatt av. Vi er da engasjert i en felles verden og jeg (ego) tar dermed den andre (alter) pa

alvor og er villig til a hgre pa den andres (alters) meninger og ta dem til ettertanke.

Om pasienter ikke mgtes med en bekreftelse av sin virkelighetsforstaelse kan det fgre til en
krenkelsesopplevelse og relasjonen gdelegges. I fglge Skjervheim (1996) inntar man da en
annen innstilling, man bryr seg ikke om CRPS-pasientens problemer, men konstaterer kun det
faktum at pasienten refererer til sine problemer. Dette blir da to to-leddete relasjoner der den
ene relasjonen ligger inni den andre, men de to personene engasjerer seg i hvert sitt problem.
Vi lever dermed i hver var verden. Jeg (ego) engasjerer meg ikke i den andres (alter) sitt
problem, men jeg (ego) konstaterer kun den andre (alter) og den andres (alters) problem som
et faktum. Ved kun a forholde seg til det den andre (alter) sier som et faktum mener
Skjervheim (1996) at jeg (ego) stiller seg selv utenfor og gjgr seg fremmed i forhold til det

den andre (alter) snakker om.

En tredje mate a mgte pasienter pa er og ikke anerkjenne ordene pasienten forteller, men kun
registrere ordene som lyder. Jeg (ego) kan 1 fglge Skjervheim (1996) velge og ikke hgre etter
hva den andre (alter) sier, men i stedet velge a lytte til lydene som alter produserer, og med

det gjgre alter til et rent fysisk objekt i verden.
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Det a ha en langvarig smertetilstand som CRPS fgrer til nedsatt livskvalitet (Harden et al.,
2013, Binkley, 2012, Marinus et al., 2011, Den norske legeforening, 2009, Nilsen and Elstad,
2006, Breivik et al., 2006, Statens beredning for medicinsk utvéardering (SBU), 2006). Dette
kan fgre til store stressbelastninger for den som er rammet. Lazarus and Folkman (1984)
skriver at stress oppstar nar det blir en ubalanse mellom opplevde krav og personens evne til a
mgte disse kravene. For a kunne takle stress, kriser eller sykdom pa en mate som gjgr at en
kommer seg videre i livet pa en god nok mate vil mestring vere en ressurs som tas i bruk
(Heggen, 2007). Lazarus and Folkman (1984) beskriver mestring som strategier som tas i
bruk for a redusere det psykologiske ubehaget som stressende situasjoner medfgrer. De
definerer mestring som: «konstante endringer i kognitive og atferdsmessige forsgk pa a takle
de indre og/eller ytre faktorene som overgar personens ressurser» (Lazarus and Folkman,
1984:141). En viktig faktor for a fremme mestring er & mgte pasienten med kunnskap og

forstaelse, samt styrke pasientens hap (Heggdal, 2003).

Det finnes flere ulike mestringsstrategier, men i denne studien vil Butler og Moseley's
drgfting av ulike mestringsstrategier for smerte vere mest relevant. Butler and Moseley
(2013) beskriver aktive mestringsstrategier som mer hensiktsmessig enn passive
mestringsstrategier da personer som er redd smerten og forblir passive er mer utsatt for
kronifisering av smertetilstanden. Passive mestringsstrategier innebzrer at man unngar
aktiviteter, man gnsker ikke a gjgre noe selv og legger ansvaret for smertene pa noen andre.
Om aktivitet utlgser smerte vil personer som velger passive mestringsstrategier i fglge Butler
and Moseley (2013) slutte a vaere aktiv, noe som over tid vil kunne fgre til

funksjonsnedsettelse og i verste fall angst og depresjon.

En annen mestringsstrategi som heller ikke ansees som hensiktsmessig av Butler and Moseley
(2013) er «boom-bust», der man gir alt helt til man mgter veggen og kollapser. En slik strategi
er vanlig hos energiske personer, perfeksjonister eller hos personer som forventer at andre har
kontroll. Dette fgrer til at man mislykkes gjentatte ganger og smertene forverres. I tillegg

kommer haplgsheten snikende mer og mer for hver gang man mislykkes.

Ved a velge aktive mestringsstrategier der personen larer a forsta sitt eget problem, utforsker
forskjellige veier videre, flytter smertegrensene, holder seg positiv og lager planer vil som
Butler and Moseley (2013) skriver gi stgrre sannsynlighet for a unnga at smertene kronifiseres.
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3.0 Metode

I dette kapittelet vil jeg gjgre rede for studiens design og de metodiske valgene som er foretatt,
samt forklare hvordan studien er giennomfg@rt. Mot slutten av kapittelet vil studiens reliabilitet
og validitet bli gjennomgatt, og avslutningsvis vil de etiske betraktningene om studien bli

presentert.

Studien har en eksplorerende design da hensikten med studien er a fremskaffe kunnskap om
hvordan pasienter opplever a leve med CRPS, samt hvilke erfaringer de har i mgtet med det
norske helsevesenet. Polit and Beck (2008) skriver at eksplorerende design er nyttig for a fa
frem dybden i lite utforskede fenomener, hvordan disse fenomenene manifesterer seg og
hvilke andre faktorer som er relatert til fenomenet. Studien har en induktiv tiln@rming. En
induktiv tilnerming er i fglge Malterud (2011) datastyrt, det vil si at de empiriske dataene

danner grunnlaget for det teoretiske perspektivet.

Problemstilling og forskningsspgrsmalene danner grunnlag for valg av metode. Studien
gnsker a fa frem pasienters erfaring med a leve med CRPS og hvordan disse pasientene
opplever a bli mgtt i helsevesenet, og derfor ble kvalitativ metode valgt. Kvalitative metoder
er i fglge Thagaard (2009) og Malterud (2011) egnet til & studere fenomener det er forsket lite
pa fra fgr pa grunn av sin apenhet og fleksibilitet. Pa grunn av mangel pa kunnskap og
forskning pa pasienters erfaring med a leve med CRPS og hvordan disse pasientene opplever
a bli mgtt i helsevesenet er det et argument for & bruke kvalitativ metode. Studien er plassert i
den fenomenologiske og hermeneutiske forskningstradisjonen, og en slik tilnerming vil i
felge Malterud (2011) og Polit and Beck (2008) kunne gi bedre innblikk i det som har med

menneskelig erfaring og fortolkning a gjgre.

Som kilde til data i denne studien er det brukt dybdeintervju. I fglge Malterud (2011) kan
intervjusituasjonens fortrolighet og ro skape en god ramme for historier om erindringer og
sammenhenger. Det ble laget en intervjuguide (Vedlegg 1) som ble brukt for a minne om de
temaene det var ment a fa data om. Intervjuguiden sgrget ogsa for at det ble en semistrukturert
stil pa intervjuene, noe som Malterud (2011) mener er viktig for ikke & intervjue uten mal og

mening. Malet med en intervjuguide/temaguide er i fglge Kvale et al. (2009) a holde fokus pa
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de tema som informanten skal reflektere over, samt a sikre konsistente data og variasjon over
de temaene som blir tatt opp. Temaene som var tenkt tatt opp 1 intervjuene ble konstruert ut

fra mine tidligere erfaringer med CRPS-pasienter og ut fra forskning som viser at langvarige
smerter har betydelige konsekvenser for de som rammes (Nilsen and Elstad, 2006, Breivik et

al., 2006, Statens beredning for medicinsk utvérdering (SBU), 2006).

Hensikten med analysen er i1 fglge Malterud (2011) at materialet skal lede frem til nye
beskrivelser, nye begreper eller nye teoretiske modeller. Malet med denne studien er a kunne
belyse hvordan pasienter med CPRS opplever a leve med en slik tilstand, samt hvordan de
opplever a bli mgtt i helsevesenet, og analysen vi da forhapentligvis gi nye beskrivelser av
fenomenet. Analyseprosessen er som Malterud (2011) og Thagaard (2009) skriver ogsa en
reflekterende prosess som far betydning for bade datainnsamlingen og skriveprosessen. Denne
prosessen er et dynamisk forlgp der man flere ganger vender blikket mot de empiriske data for

a vurdere hvilke kjennetegn og mgnster som kan gi relevante svar pa problemstillingen.

Analysen 1 denne studien er inspirert av Fleming et al. (2003) og deres Gadamer-baserte
hermeneutiske analysemetode. Som stgttelitteratur er Malterud (2011) og Thornquist (2006)
benyttet. Gadamers filosofiske hermeneutikk er i fglge Fleming et al. (2003) ment a reflektere
pa evnen til forstaelse og kunnskap slik den er basert. Videre skriver Fleming et al. (2003) at i
fglge Gadamer er vi alle en del av historien og derfor er det ikke mulig a tra til siden for a se
pa fortiden objektivt. Gadamer mente ogsa i felge Fleming et al. (2003) at det ikke er mulig a
tilsidesette sin egen forforstaelse da vi alle alltid vil ha en form for forforstaelse av temaet
som skal undersgkes. Thornquist (2006) skriver at vi alltid vil ha en tankemessig og
erfaringsmessig «bagasje» med oss som bestemmer det vi forstar og fortolker av temaer,
tekster eller handlinger. Gadamer mente i fglge Fleming et al. (2003) at det kun er gjennom
forforstaelse av fenomenet som skal studeres at forstaelse er mulig. Gjennom analysen ma
egen forforstaelse utfordres gjentatte ganger gjennom refleksjon (Malterud, 2011, Fleming et

al., 2003).

Et viktig begrep innen hermeneutikken for denne utfordringen av egen forforstaelse er
begrepet den hermeneutiske sirkel. Den hermeneutiske sirkelen beskrives av Thornquist

(2006) som en dynamisk erkjennelsesprosess der det veksles mellom helheten og delene for a
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forsgke a oppna en stgrre forstaelse av begge deler. Nar vi forstar en del av virkeligheten vil
det pavirke helhetsoppfatningen var. Dette kan igjen fgre til en ny forstaelse av enkeltdelene
da vi ser dem i et nytt lys. Denne nye forstaelsen av enkeltdelene kan igjen pavirke
helhetsforstaelsen, og slik fortsetter sirkelen. Begrepet sirkel er ikke helt dekkende, da det i
fglge Thornquist (2006) er mer snakk om en spiralbevegelse som for hver omdreining bidrar

til gkt forstaelse eller fordypning av sin egen meningsforstaelse.

Fleming et al. (2003) forsgker ut fra Gadamers beskrivelse av den hermeneutiske sirkel a
utvikle en metode for & analysere tekst systematisk. De beskriver fire steg for a forsgke a
oppna forstaelse gjennom dialog med teksten; All tekst undersgkes for a finne et uttrykk som
kan reflektere den sentrale meningen med teksten som helhet. Deretter granskes de ulike
delene av tekstene for a finne temaer som har betydning for forstaelsen av fenomenet som
studeres, og sa relateres disse temaene med den sentrale meningen med teksten som helhet. I
det siste steget identifiseres utsagn som er representativ for den felles forstaelsen mellom
forsker og informant. En slik mate a analysere pa vil vere datastyrt. Datastyrt analyse vil i
felge Malterud (2011) bety at identifiserte tekstsegmenter danner grunnlag for utvikling av
databaserte kategorier som igjen brukes for a reorganisere teksten slik at meningsinnholdet

kommer tydelig frem.

I denne studien er det valgt a forske i eget arbeids- og fagfelt, noe Paulgaard (1997) mener
kan vaere en begrensning ved at man vil ha vanskeligheter med a mgte forskningsdataene med
fordomsfrie og apne gyne. Everett and Furseth (2004) skriver at man bgr ha en viss distanse
til det temaet man skal forske pa slik at man kan gi forskningen en mulighet til a vise at egen
forforstaelse er feil, mens Malterud (2011) skriver at nzerhet til stoffet kan vanskeliggjgre
kritisk refleksjon. Pa den andre siden har forskerens innsikt i feltet gjort det mulig a fglge
informantene pa en annen mate enn utenforstaende. Malterud (2011) og Thagaard (2009)
mener at forskerens stasted og feltkunnskap kan vare en ressurs om det gir spesielle

forutsetninger for innsikt og forstaelse.

Det er gjennom jobben som smertesykepleier ved Smerteavdelingen og gjennom
videreutdanning innen smerte og smertebehandling forsker har fatt erfaring om hvordan det

kan oppleves for pasienter & leve med langvarige smertetilstander som CRPS. Og det er
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pasienters utsagn om hvordan de opplever a bli mgtt av helsepersonell som har motivert
forskeren til a forsgke a finne ut mer om dette temaet. Gadamer mente i fglge Fleming et al.
(2003) at all forstaelse er avhengig av en forforstaelse. Gadamers rad er at man ma vare
bevisst egen forforstaelse slik at man derigjennom har mulighet til a korrigere var
forforstaelse. Et annet begrep for denne bevisstheten pa egen forforstaelse er den
hermeneutiske sirkel som er beskrevet tidligere. I tillegg kan det virke positivt inn at
pasientene far tid til & snakke ut om hvordan de opplever a ha CRPS, og hvordan de opplever

a ha blitt mgtt i helsevesenet.

Egen forforstaelse av at pasienter med CRPS mgter liten forstaelse i helsevesenet og foler seg
alene med problemene sine utfordres gjennom hele prosessen og i det endelige produktet ved
at forsker har hatt en refleksiv holdning mot egen forforstaelse. Malterud (2011) beskriver
refleksivitet som en aktiv holdning der forskeren skal forsgke a lete etter forhold som kan
vare problematiske i forhold til egen posisjon. I bearbeidingen av materialet har det hele tiden
vert forsgkt a se ut over egen forforstaelse for pa den maten a kunne oppna en ny forstaelse.
Forsker matte som Malterud (2011) sier skape og oppsgke posisjoner som utfordrer

feltkunnskap og fordommer som forsker har med meg fra tidligere.

Da studien skal forsgke a fa frem hvordan pasienter med CRPS opplever a leve med denne
tilstanden ble det gjort et strategisk utvalg av informanter. Det betyr i fglge Malterud (2011)
og Thagaard (2009) at utvalget av informanter er gjort for a finne de personene som ved sin
bakgrunn og erfaringer er best egnet for a kunne svare pa studiets spgrsmal.
Inklusjonskriteriene for denne studien var pasienter over 18 ar av begge kjgnn som har fatt
diagnostisert CRPS og som har hatt tilstanden over 3-6 maneder. Dette for at pasientene skal
ha noen erfaringer med a leve med CRPS. Pasientene matte ogsa vare samtykke-kompetente
og norsk-spraklige. Norsk-spraklige pasienter gnskes for a fa en god flyt i intervjusituasjonen
og sikre et rikt datamateriale. Pasienter med medikamentavhengighet og ikke avklart CRPS-

diagnose ble heller ikke inkludert.

Informantene som ble valgt var av begge kjgnn og alle hadde hatt CRPS over 6 maneder. Selv om
CRPS forekommer hyppigere hos kvinner enn hos menn far ogsa menn tilstanden og det var

gnskelig a ha med begge kjgnn for a se om de beskriver ulike opplevelser med a leve med CRPS,
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og hvordan de har blitt mgtt i helsevesenet. Det ble valgt informanter som hadde hatt CRPS svert
lenge (over 8 ar) og informanter som hadde hatt CRPS i kort tid (under 1 ar). Dette for a forsgke a

fa frem ulike opplevelser i forhold til hvor lenge man har hatt diagnosen.

Antall informanter som ble valgt i denne studien er fire. Malterud (2011) papeker at kvalitative
studier sjeldent bestar av mange informanter, og at fire til sju informanter kan gi et rikt
datagrunnlag. Hun hevder videre at det ikke er slik at overfgrbarheten gker proporsjonalt med
antall informanter, og at et for stort antall informanter kan medfgre at materialet blir lite
oversiktlig og analysen overfladisk. I tillegg var valget av antall informanter ogsa en pragmatisk
avgjgrelse da studien skulle gjennomfg@res over en avgrenset tidsperiode. Studien viser eksempler
pa hvordan det er a4 leve med CRPS uten at det kan overfgres eller er representativt for alle
pasienter med diagnosen. Samtidig kan erfaringene disse fire informantene beskriver fortelle
noe om hvordan pasienter med CRPS opplever a ha tilstanden, samt hvordan de blir mgtt i
dagens helsevesen. Denne kunnskapen kan vere til nytte for helsepersonell som skal jobbe
med pasienter med CRPS, samt danne et grunnlag for fremtidige studier pa feltet som er lite

utforsket.

For studien skulle gjennomfgres ble ulike alternativer vurdert. Valget falt til slutt pa a gjgre
studien 1 min egen landsdel. Sannsynligheten for gjenkjennelse av informantene ble vurdert
som liten siden det kunne velges informanter fra tre fylker. Det ble valgt ut en smerteavdeling
som legger vekt pa og behandler pasienter med CRPS ut i fra en bio-psyko-sosio-kulturell
forstaelsesmodell pa smerter, og det ble tatt kontakt med ledelsen ved avdelingen.
Avdelingsleder pa smerteavdelingen fikk tilsendt prosjektbeskrivelsen, samt en forespgrsel
om de kunne rekruttere pasienter som hadde vert til behandling for CRPS til denne studien.
Avdelingsleder godkjente forespgrselen og fikk tilsendt vedtaket fra den regionale komite for
medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK nord) (Vedlegg 3) og tilradingen fra Norsk
Samfunnsvitenskapelige Datatjeneste (NSD) og Personvernombudet for forskning (Vedlegg
4).

Avdelingsleder ved smerteavdelingen delegerte ansvaret for utsendelse av informasjonsskriv
om studiens innhold og formal, samt forespgrsel om & delta frivillig i studien (Vedlegg 2) til

avdelingens sekreter. Det ble satt en frist for svar pa denne forespgrselen for a unnga

23



forsinkelser i prosessen. Det kom seks skriftlige samtykker til deltakelse i studien fgr denne

fristen gikk ut, samt at det kom ytterligere to skriftlige samtykker til deltakelse etter at fristen
var gatt ut. De fire utvalgte informantene ble kontaktet via telefon og det ble avtalt tid og sted
for intervjuene. Informantene fikk ogsa ved telefonkontakten kort informasjon om studien og

hvilke spgrsmal som var tenkt a stille under intervjuet.

Tre intervju ble gjennomfgrt i Igpet av november 2013, og det siste intervjuet ble gjennomfgrt
i starten av februar 2014 pa grunn av utfordringer knyttet til a finne et passelig tidspunkt for
intervjuet. To av intervjuene foregikk i pasientens hjem, et intervju foregikk pa et mgterom pa
institusjonen som rekrutterte informanter, og et intervju foregikk via telefon pa grunn av
utfordringer knyttet til reiseavstand. Intervjuenes varighet var ca. 1 time. Det ble sgrget for at
intervjuet kunne forega mest mulig uforstyrret og alt utstyr ble sjekket for at det fungerte som
det skulle fgr intervjuet startet, noe som Malterud (2011) skriver er en viktig forutsetning for
ro under intervjuet. Alle intervjuene startet med at det ble informert om studien og hensikten
med at det ble gjort opptak av samtalen med diktafon og at lydopptaket ble transkribert 1
etterkant av intervjuet. Fgr selve intervjuet startet ble det forsgkt a skape god stemning og en
trygg ramme slik at det ble en setting som apnet opp for en god dialog og kommunikasjon.
Det var ogsa viktig a sikre at informanten og intervjuer hadde felles forstaelse for hva

intervjuet skulle handle om.

Apningsspgrsmélet var formulert slik at informantene ble invitert til & beskrive noen av sine
erfaringer. Malet er i fglge Polit and Beck (2008) og Dahlberg et al. (2008) a rette
informantenes intensjonalitet, tanker og fglelser mot et spesielt interesseomrade, og
spgrsmalene som stilles vil vaere sentral for forskningen. Intervjuguiden ble stort sett fulgt
gjennom intervjuene, men ble avveket nar informantene kom inn pa omrader som var
interessante for problemstillingen. Det ble da forsgkt a stille nye apne spgrsmal som styrte
oppmerksomheten mot disse omradene. Samtidig matte intervjuer som Malterud (2011)
skriver holde fast pa problemstillingen slik at samtalen ble rikest mulig pa informasjon som
kunne brukes til a belyse problemstillingen. Informantene i studien fikk fritt fortelle sin
historie om hvordan de opplever a leve med CRPS, ulike mgter med helsevesenet, hvilke
forventninger de hadde til helsevesenet, og hvordan de opplever kunnskapene om CRPS i

helsevesenet. Dette ga mye meningsfull tekst og forstaelse som kunne analyseres. Underveis i
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intervjuet skrev ogsa forsker ned stikkord som kunne vare relevante for

transkriberingsprosessen og analysen.

Intervjuene ble tatt opp pa lydband og transkribert av intervjuer dagen etter intervjuet mens
inntrykkene fra intervjuet fortsatt var tilstedeverende. Dette ble gjort for og lettere kunne
oppklare uklarheter som eventuelt dukket opp i ramaterialet. Det at transkripsjonen ble
foretatt av intervjuer gir i fglge Malterud (2011) ogsa en gevinst i form av at intervjuer far
tidlig tilgang til materialet. Malterud (2011) skriver videre at det a vite hva som skjer med
teksten etter hvert som den fortelles og bearbeides er en viktig forutsetning for a kunne

bedgmme palitelighet og gyldighet av materialet under analysen.

Intervjuene ble skrevet ordrett pa dialekt, noe som ga mer narhet til materialet nar det skulle
analyseres. Gjennom transkriberingen ble det lagt vekt pa a gjengi alle pauser, latter og
folelsesmessige utbrudd. Pauser ble beskrevet med ..., og om det brukes sitat som er satt
sammen av ulike deler av teksten beskrives dette med (...). Uthevet skrift viser trykk pa ord
eller uttalelser, og latter eller andre fglelsesmessige utbrudd beskrives skriftlig. For a beskytte
informantenes identitet har alle fatt pseudonymer. Alle informantene har fatt mannlige
pseudonymer slik at det vanskeliggjgr gjenkjennelsen av dem. Informantene har jeg gitt

navnene: Alfred (A), Bgrre (B), Carlos (C) og Dagfinn (D). Intervjuer betegnes med I.

Transkriberingsprosessen krevde ngyaktighet for skriftlig a fa gjengitt informantenes
beskrivelser pa en god mate. Kvaliteten pa opptakene var meget gode, men sma endringer pa
stemmevolum gjorde at enkelte ord og setninger var vanskelig a hgre. I tillegg var noen
informanter til tider ikke helt konsise pa tid og rom. Lydfilene ble derfor hgrt gjentatte ganger
under transkriberings-prosessen for a fa frem alle nyanser i samtalen, og pa den maten ogsa
meningen med informantenes beskrivelser. Til slutt ble teksten lest gjennom samtidig som

lydbandet ble hgrt pa for a rette opp ungyaktigheter i materialet.
Ungyaktigheter i den transkriberte teksten kan i fglge Kvale et al. (2009) ha betydning for

resultatet av analysen, og selv sma detaljer som hvor man skal sette punktum og komma kan

fa stor betydning.
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Fgrste trinn i analyseprosessen var a lese de transkriberte intervjuene ngye flere ganger for a
f4 en helhetlig oversikt over datamaterialet. A starte analysen av teksten med 4 forstd helheten
er som Fleming et al. (2003) skriver svert viktig fordi meningen i teksten som helhet vil
pavirke forstaelsen i alle andre deler av teksten. Det ble benyttet prosjektlogg gjennom hele
prosessen for a skrive ned egne tanker og gjgre vurderinger underveis. Prosjektloggen er i
fglge Malterud (2011) et viktig redskap for & dokumentere ulike veivalg man gjgr i
analyseprosessen. I prosjektloggen ble forelgpige emner skrevet ned etter a ha lest gjennom
alle tekstene i sin helhet. Forelgpige emner som ble skrevet ned er: «mye smerter», «viktig
med forstaelse for tilstanden», «A komme en plass hvor man ble trodd», «smertene ble ikke

tatt pa alvor» og «vanskelig a finne en balanse i livet».

Neste trinn i analysen var a identifisere meningsenheter. Meningsenheter er i fglge Malterud
(2011) segmenter av teksten som er meningsbarende og viktige 1 forhold til
forskningsspgrsmalene. Dette ble gjort ved a ga gjennom tekstene linje for linje for a velge ut
tekstsegmenter som barer med seg kjennetegn om et eller flere av de forelgpige emnene fra
trinn en, og som sier noe om hvordan det er a leve med CRPS og hvordan disse pasientene
opplever a bli mgtt i helsevesenet. I dette steget skal relevant tekst skilles fra irrelevant tekst
som Malterud (2011) skriver. Meningsenhetene ble kopiert fra den transkriberte teksten og
over i et nytt dokument for a samle all meningsbarende tekst som tilhgrer et forelgpig emne.
A 1gfte ut deler av teksten pa denne maten for senere & se dem i sammenheng med beslektede
tekstsegmenter og den teoretiske referanserammen kalles i fglge (Malterud, 2011)
dekontekstualisering. Ved a ha to ulike dokumenter forela det dermed en komplett versjon
som ikke var kodet eller dekontekstualisert og dette dokumentet kunne til slutt brukes for a

vurdere funnene opp mot. Et eksempel pa en meningsenhet er:

«Smerteklinikken har vert en sann deer, holdt pa a si en befrielse fgrr min del. Fordi at
endelig kom & en plass korr & vart trudd» (Carlos).

Deretter ble meningsenhetene kodet. Koding er 1 fglge Malterud (2011) en systematisk
identifisering og klassifisering av de ulike meningsbarende enhetene i teksten som har
sammenheng med de forelgpige emnene fra trinn en. Meningsenheten i eksempelet over fikk

koden: «Opplevelse av a bli trodd».
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I neste trinn ble de ulike kodene sammenlignet for a finne likheter og ulikheter. Det ma som
Malterud (2011) skriver tas stilling til om de ulike kodene har noe til felles eller om de er
forskjellige. Ved a diskutere de ulike kodene opp mot egen forforstaelse og den teoretiske
rammen for studien ble koder som skiller seg fra de andre frasortert. Like koder ble slatt
sammen til forelgpige kategorier og subkategorier. Ut fra flere like koder dannet det seg en
forelgpig kategori som ble kalt: «@nske om a bli trodd». Denne forelgpige kategorien gir
dermed et utgangspunkt for spgrsmal som leder inn i en dialog med teksten. Koden «@nske

om a bli trodd» ledet til spgrsmalet: Handler teksten om a bli trodd?

Teksten ble sa i neste trinn gjennomgatt pa nytt med spgrsmal om de forelgpige kategoriene
var gjennomgaende for teksten. Om de forelgpige kategoriene ga mening i forhold til tekstens
sentrale mening ble de gjort om til tema, mens om de ikke ga mening i forhold til den sentrale
meningen med teksten ble de forkastet. Dette var en prosess som gikk frem og tilbake mellom
helheten og delene av teksten som i fglge Ryde et al. (2008) er viktig for a forsta og fortolke

ut 1 fra de to forskjellige meningshorisontene, intervjuer og pasientens.

Med det nye fokuset: «Handler teksten om a bli trodd?» ble hele teksten lest naermere for a se
om det representerte det informantene sa i det opprinnelige materialet. Her ma bitene settes
sammen igjen for a se om funnene gir en gyldig beskrivelse av den sammenhengen den
opprinnelig var hentet ut fra, noe Malterud (2011) kaller rekontekstualisering. Gjennom dette
trinnet kom det frem at tekstens iboende mening handler om a bli hgrt og trodd, noe som gir
en mer helhetlig forstaelse av teksten. Den forelgpige kategorien «@nske om a bli trodd» ble
derfor endret gjennom den gkte forstaelsen ved a lese teksten pa med et nytt fokus, og ble til
den endelige kategorien: «@nske om a bli hgrt og trodd». De endelige kategoriene ble til slutt
sammenlignet med den komplette ukodete og hele versjonen av materialet for & vurdere om
de ga en gyldig beskrivelse av den sammenhengen de opprinnelig var hentet fra. En slik
validering er 1 fglge Malterud (2011) en del av analysen. Funnene er forskerens fortolkning av
de intervjuedes synspunkter, men de er ogsa en gyldig beskrivelse av informantenes

opprinnelige fortellinger.
Gjennom denne analyseprosessen ble det til slutt dannet fire tema: «<CRPS er en smertefull og

utfordrende tilstand & leve med», «@nske om a bli hgrt og trodd», «Betydningen av tidlig

diagnose og behandling», og «Ulike mestringsstrategier og balanse i livet». Enkelte tema var
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mer fremtredende enn andre og det er i de tilfellene satt opp undertema for narmere a

beskrive de ulike opplevelsene til informantene.

3.9 Reliabilitet og validitet

For a sikre god vitenskapelig handtering av datamaterialet i kvalitative studier skriver
Malterud (2011) at forskningsprosessen ma vere tilgjengelig for innsyn og utfordring
gjennom en systematisk og refleksiv kunnskapsutvikling. I tillegg ma resultatene deles med
andre for a vise overfgrbarheten ut over den lokale konteksten der studien er gjennomfgrt. Det
er gjennom metodekapittelet redegjort for ulike grep som er gjort for a sikre en god
vitenskapelig handtering i denne studien, og nedenfor vil det bli redegjort for begrepene

reliabilitet og validitet.

Begrepet reliabilitet anvendes i fglge Thagaard (2009) for a vise paliteligheten til forskningen.
For & beskrive reliabilitet er det vanlig innen kvantitativ forskning a vise til at studien skal ha
en repliserbarhet. Denne studien vil ikke kunne la seg reprodusere da et intervju mellom en
forsker og informant aldri vil vaere lik og dermed ikke kunne gi samme svar. Det betyr ikke at
studiens palitelighet er mindre av den grunn. Sentralt for a vurdere studiens palitelighet er
kvaliteten pa intervjuene (Kvale et al., 2009). For a sikre at studiens formal var kjent for
informantene ble en kort versjon av prosjektbeskrivelsen sendt til informantene for
intervjuene ble gjennomfgrt. Informantene ble ogsa forberedt per telefon fgr intervjuene om
hva som var tenkt a ga gjennom av spgrsmal ut fra intervjuguiden. Fgr selve intervjuet startet
ble dette gjennomgatt nok en gang. Dette sgrget for at informantene var godt forberedt og
hadde mulighet til a formidle egne meninger pa en gjennomtenkt mate. For a sikre at
intervjuene gjenga det som ble sagt av informanten ble intervjuene tatt opp pa lydband og

transkribert i etterkant.

Et annet viktig forhold for a vurdere intervjuets reliabilitet er a sjekke med informanten om
spgrsmalene som ble stilt er forstatt korrekt eller om man som intervjuer har oppfattet
meningen informanten kommer med som riktig (Kvale et al., 2009). Dette ble ivaretatt ved a
stille spgrsmal som: «Har jeg forstatt deg rett nar du forteller at...» Intervjuene foregikk i
omgivelser som ble valgt av informanten selv, og dette var med a skape en trygg ramme rundt
intervjusituasjonen. Ingen av informantene var nervgse eller utilpasse, og det ble en fin flyt i

intervjuene. Alle informantene hadde gode evner til a reflektere over sin egen situasjon, samt

28



knytte det opp mot spgrsmalene som ble stilt. Dette styrker studiens palitelighet ved at
informantene fikk fortelle det de ville. Intervjuene ble ogsa utfgrt i Igpet av en relativ kort
tidsperiode. Dette for a sikre konsistens underveis i innsamlingen og analysen av materialet,

noe som i fglge Polit and Beck (2008) er viktig for at studien skal kunne vise palitelighet.

Begrepet validitet benyttes i fglge Malterud (2011) om gyldighet. Det a validere er beskrevet
av Malterud som «a stille spgrsmal om kunnskapens gyldighet - hva er dette gyldig om, og
under hvilke betingelser?» (2011:181). Det sier hva studien forteller noe om, og pa hvilken
mate funnene kan vare overfgrbar til andre sammenhenger enn der studien er gjennomfgrt.
Intern validitet sier noe om hva studien forteller noe om og ekstern validitet sier noe om
overfgrbarheten. I denne studien vil den interne validiteten rette seg mot pasientene med
CRPS siden studien benytter disse pasientene som informanter. Studiens resultater vil ikke
kunne veere gyldig for alle pasienter med CRPS, men kun vise eksempler pa hvordan det er
for disse pasientene a leve med en slik tilstand og hvordan de opplever a bli mgtt i

helsevesenet.

I forhold til den eksterne validiteten eller overfgrbarheten til andre sammenhenger vil
eksemplene fra informantene i denne studien kunne gi en stgrre innsikt i hvordan det er a leve
med CRPS, samt hvilke opplevelser pasienter med CRPS kan ha i mgter med helsevesenet.
Her vil begrepet pragmatisk validitet som Malterud (2011) bruker komme inn. Med
pragmatisk validitet mener Malterud (2011) kunnskapens brukbarhet. Brukbarhet eller
anvendelighet sier noe om funnene i denne studien kan gi kunnskap som kan vere til nytte for
noen og om den er relevant. Siden det er forsket lite pa studiens tema fra fgr og det mangler
kunnskap om hvordan pasienter erfarer a leve med CRPS kan funnene i denne studien veare
relevant. Dette kan vare til nytte for helsepersonell som mgter denne pasientgruppen, og for

fremtidige pasienter med CRPS.
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I intervjuene kan fglelsesmessige reaksjoner oppsta som fglge av tidligere kriser/ krenkende
hendelser eller opplevelser forbundet til det a leve med CRPS. Forsker ma vere forberedt pa
at slike ting kan komme opp, og ma da utvise sensibilitet. Nortvedt and Grimen (2004) skriver
at sensibilitet kan forstas som mottakelighet for og felsom forstaelse av andre menneskers
subjektive situasjon. Eventuell bergring av fglelsesmessige aspekter vil skje pa informantenes
initiativ. Etter at intervjuene var gjennomfgrt fikk informantene mulighet til a kontakte
avdelingsleder ved Smerteavdelingen de hadde vart behandlet ved om de skulle ha behov for

a snakke med noen om de opplevde reaksjoner i ettertid.

Det ble sgkt om godkjenning av prosjektet av den regionale komite for medisinsk og
helsefaglig forskningsetikk (REK nord) da studien omhandler helsefaglig forskning pa
pasienter og fordi hensikten med studien er a fa frem ny kunnskap om hvordan det er a leve
med CRPS. Det ble vedtatt at studien ikke er fremleggingspliktig jf. Helseforskningslovens §
10 jf. Forskningsetikkloven § 4, 2. ledd (Vedlegg 3). Studien ble ogsa meldt inn til Norsk
Samfunnsvitenskapelige Datatjeneste (NSD) og Personvernombudet for forskning da studien
omfatter behandling av personopplysninger. Personvernombudet tilrar at studien

gjennomfgres (Vedlegg 4).

Pasientene som passet til inklusjonskriteriene fikk skriftlig og muntlig informasjon om
studien og signerte informert samtykke fgr de ble inkludert i studien. Informantene ble
forsikret om at anonymiteten deres blir ivaretatt og at de nar som helst kan trekke seg fra
studien. All informasjon fra informantene ble behandlet strengt konfidensielt og alle
persondata ble anonymisert og oppbevart innelast. Forskningsdataene vil ikke bli gjenstand
for gjenbruk. Personidentifiserbare data lagres ikke elektronisk, og de elektroniske dataene
viser til referanser som kun forsker kjenner til. Ved studiens slutt vil intervjuene og

referansengkkelen slettes.

Studien vil bli gjennomfgrt i henhold til Helseforskningsloven (2008) som sier at i medisinsk
og helsefaglig forskning som omfatter mennesker, skal hensynet til deltakernes velferd og
integritet ga foran vitenskapens og samfunnets interesser. Hensikten med studien er a bidra til
stgrre forstaelse av hvordan det er a leve med CRPS, samt fa et stgrre innblikk i hvordan de
opplever a bli mgtt av helsepersonell, og det er derfor viktig at pasientene som velger a delta i
denne studien blir mgtt pa en god mate og at deres velferd gar foran studiens formal.
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4.0 Resultat.

I dette kapittelet vil funnene bli presentert i sitatform under de forskjellige temaene som kom
ut av analyseprosessen. Ut fra informantenes historier og analyseprosessen kom det frem at
det sentrale for disse informantene som lever med CRPS er a bli hgrt og trodd, samt fa en
forstaelse for hva de opplever slik at de kan komme seg videre i livet. Fleming et al. (2003)
foreslar at man trekker frem utsagn for a vise den sentrale meningen med teksten som en
helhet, og de to utsagnene under illustrerer dette pa en god mate. Alfred forteller en historie
som beskriver hvordan det oppleves og ikke a bli forstatt, samt hvordan det pavirket videre

behandling. Han beskriver sin opplevelse slik:

«Fgrr @ tenkt, har dem skjgnt korr mye smerta & hadde sa hadd & antakelig bidd sendt
tel smerteklinikken pa et tidligere tidspunkt enn @ blei. Og det va vel han overraska
over han legen da. Han skjgnt overhodet ikke koffgr @ ikke va sendt dit fgr. Da hadd det
gadd sa mange ar at...»

Som kontrast forteller Bgrre at han kom tidlig til behandling og fikk tidlig en forstaelse for
hva CRPS var:

«Dette skjedde helt i begynnelsen av september, skaden. Dette var i slutten av
september... (...) da fikk jeg jo faste timer har og ble fulgt opp og... fikk jo en
forstaelse for hva det faktisk var. Holdt pa a si... psykisk vil jeg ogsa si. Fgrr det betgd
jo veldig mye fgrr det er jo overhodet ikke kjent»

Alle informantene fortalte at de gjennom tiden de har levd med CRPS har opplevd mye
smerter og ulike andre symptomer. Flere av informantene beskrev det som utfordrende og
vanskelig a forholde seg til smertene og hvilke innvirkninger CRPS har hatt pa livet deres.
Alfred fortalte om smerter, overfglsomhet og at han kunne bli hysterisk om noen kom borti

foten:

«Men det som utvikla seg etterkvert va den der klamheta og stikkinga og
overfelsomheten. & hate a ta i foten. &£ kunne ta, men vess nan andre va borti sa vart &
heilt hysterisk. Tel og med klea gjor ont. Dyna. Kunn ikke ha dyna over foten pa ei lang
stund. Ogsa da va den daer smerten heile tia. Stikkanes. Akkurat sann, som @ bruk & sei,
akkurat som @ har koblingsfeil i foten. Du far sann strgmstgt.»

Videre fortalte Alfred at disse smertene kunne medfgre frustrasjon og svingninger i humgret:

«Det e sapass smertefullt innimellom at... Det e frustreranes, forr en dag e du i
kjempegodt humgr og neste dag e du pyton a leve med»

31



Carlos formidlet at han opplever tilstanden som utfordrende a leve med og at det har snudd

opp ned pa livet hans:

«Tel tider sa e det sa mye smerta at & faktisk bare ligg og svette. Sa @ vil si at det... har
snudd helt opp ned pa livet mitt. Og det e ikkje na lett a prgv a ver oppegaanes og sosial
og de her tingan. Sa det e ei utfordring a leve med det haer»

Carlos fortalte videre om flere typer smerter, hevelser og brenning i huden:

«& har flere typa smerte, & har jo bade hud og... altsa diverse. Det brenn i huden min
heile tia og & blir hoven og @ har ikkje lymfekanala igjen. Sa vess @ star oppreist eller
sitt sa... sa @ treng ikkje a ga eller nan ting, bare & e oppreist at... at trgkket bi ned mot
foten. Sa hovne han opp som en ballong. Sa kommer ikkje verket i retur. Sann at foten
bi sgkkvat»

Bgrre beskrev noen merkelige ringer pa armen, gdem og voldsomme smerter:

«Lymfegdemet var jo gétt tilbake i fra rygg da, men fremdeles i arm og... spesielt til og
med albue. Og blod... bla, rgdt, veldige reaksjoner pa ting. (...) Altsa det sa jo ut som
jeg var ringet i... i mgrke blatt, rgdt, lilla, jeg sa... det sa felt ut a se pa. Jeg var ikke
skremt av det for sa vidt, men det sa jo ikke pent ut. Det sd jo jeg og. Og veldig
ufunksjonell hand, klarte ikke gripe, voldsomt vondt. Spesielt pa yttersia.»

Videre fortalte Bgrre at det har veert en prgvelse a ta hensyn til at handen ikke fungerer som
den skal:

«Det a ta hensyn til det, det har vert en prgvelse (...) Man er vant til a for eksempel
rydde bort en klesvask og sa ma du stoppe midt inni. Og sa star det der, kanskje hele
kvelden og til neste kveld. Fgrr da har jeg vert pa jobb i mellomtida. Og det er ikke sa
enkelt»

Dagfinn beskrev at smertene tar enormt med energi og at det gar utover nattesgvnen:
«Fgrr det gar utover nattesgvnen og det gar utover energien. Fgrr det a ga med smerta...

Det tar energi. Det tar enormt energi. Sa & e mykje meir sliten en dag med smerta enn &
e en dag uti skogen»

Dagfinn fortalte om opplevelsen av noen helt spesielle smerter, han fortalte at det var som om

han hadde dyr inni handa:

«smertan spiste s&@ lenger og lenger opp. Og f@rr meg sa forekom det som om det va nan
dyr som beit. Korte, korte smerta. Veldig knappe smerta. Sa @ har alltid kallt det fgrr
dyran i handa. Og det e ikke sarsmerta, det e heilt spesielle smerta.»
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Et sentralt funn i denne studien er gnsket om a bli hgrt og trodd. Alle informantene beskrev
opplevelser som hgrer inn under temaet, men for a vise de ulike opplevelsene bedre er de satt
opp i underpunktene: «A komme en plass hvor man blir trodd»; «Jeg fglte dem ikke hgrte pa

meg»; «A f2 komme et sted hvor du mgter forstielse.

Carlos beskrev at han opplevde det som en stor befrielse nar han kom til en plass hvor han ble

trodd. Han fortalte hvordan han opplevde smerteklinikken og hvordan han ble mgtt der:

«Smerteklinikken har vert en sann deer, holdt pa a si en befrielse fgrr min del. Fordi at
endelig kom & en plass korr & vart trudd.

Alfred og Dagfinn beskrev opplevelser tidlig i forlgpet der de opplevde og ikke a bli trodd.

Alfred beskrev det som en kamp mellom David og Goliat, der han er David:

«/ fglte liksom, allerede fra skadetidspunktet sa fglte & at dem ikkje hgrte pa mae. Og
nar du ligg deer sa e & sa takknemlig liksom, ahh... No ska dem hjelp me... Og & kan
jo ikkje sett ma mot en lege f@l @ jo. Fgrr han sett jo pa kompetansen, det gjgr jo ikkje
& (...) = folte ma da som David mot han Goliat»

Alfred fortalte videre at han tilslutt kapitulerte siden han fglte han klagde til dgve grer:

«Det kan godt hende dem trudde pa det @ sa. Tel slutt sa kapitulert & vel egentlig baere.
/& orka jo ikke sett deer & klag tel dgve gra»

Dagfinn beskrev at han va ute etter a fa hjelp, men det var det ingen som kunne tilby han:

«Ingen... Det eneste & fikk hjelp tel... pa sykehuset og pa poliklinikken der det va...
tilbud om smertestillende og sovetabletta. Fordi at natta va den verste. Sa @ kan ikke si
at & ikkje ble tatt pa alvor, men det va ikke tablettan & va ute etter. /& va ute etter a
sku fa hjelp. Og det va det ingen som kunne tilby ma. Og tia gikk sa... A& va fortvilt,
bunnfortvilt. & tenkte, e det sann mitt liv ska bli.»
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Alle informantene fortalte at de fglte det var godt a komme et sted hvor de mgtte forstaelse for
at de plagene de hadde var reelle. Bgrre beskrev det som veldig betydningsfullt pa grunn av at
CRPS er lite kjent:

«Relativt fort kom jeg til Smerteklinikken... Og da fikk jeg jo faste timer har og ble
fulgt opp og... fikk jo en forstaelse for hva det faktisk var. En... Holdt pa a si ogsa
psykisk vil jeg ogsa si. Fgrr det betgd jo veldig mye forr det er jo overhodet ikke kjent»

Alfred beskrev det som en lettelse, han hadde gatt rundt og trodd at han hadde funnet opp alt:

«Og det fgrste positive mgtet, da @ gikk glad ut av sykehuset det va faktisk etter fgrste
timen @& hadde vorre pa Smerteklinikken. & trudde det va & som hadde fgnne opp alt
det har. £ har jo gadd i sa mange ar sa det balle bare pa seg med ting. Sa da @ fikk
hgre det at det heer va faktisk en sykdom @ hadde fadd i foten sa ga det ma mange svar.
Sa det... pa en mate va det en lettelse. Forr da skjgnt & at heer e det na som har skjedd i
forbindelse me skaden. Og ikkje nakka som @ har i hodet nesten fgrr & si det sann.»

Dagfinn opplever at naboer og omgangsvenner ikke forstar at han har sa mye smerter, men

nar han mgtte personer som har kunnskaper om tilstanden sa opplevde han a bli tatt alvorlig:

«Med Smerteklinikken og deem... sa har @ fatt kommet tel persona som har forstatt det.
Og det e det den dag i dag... naboa og omgangsvennan mine kan av og tel ikke forsta at
@ ska ha, at & har sa ont. Men nar du kommer tel persona som kan det, sa ser dem det
og tar da& alvorlig. Det e jo ikke ytre ting som avspeile s@ at det e ont. Det e verken gips
eller na anna. Sa det a komme dit og vite at & far behandling, det har hjulpe godt»

Carlos beskrev den tilliten han fikk pa Smerteklinikken hadde alt a si for han. Han opplevde

endelig at noen brydde seg og hadde forstaelse for hans situasjon:

Men nar & kom pa Smerteklinikken... sd ble & mgtt... Og den her tilliten som @ fikk,
det hadde alt a si fgrr ma altsa. Det va ikke sann at deem betvilte eller... dem hadd ikke
spgrsmal om, ja e du no sikker pa det her eller sanne ting. Det va, ja ka ska vi gjgr
konkret me tingan og... deem brydde sa virkelig. Deem hadde en forstaelse fgrr
situasjonen min»

Flere av informantene fortalte at de har opplevd & komme veldig sent til spesialister pa smerte
og smertebehandling. Funnene viser hvilken betydning dette kan ha for den enkelte pasient.
Det er her satt opp fire underpunkter som viser dette pa en god méte: «A ikke bli tatt pa alvor
kan medfgre sen behandling av spesialister»; «A fa hjelp til & komme ut av den vonde spiralen

er viktig for utfallet»; «A fien diagnose er viktig for hvilke rettigheter jeg kan fa»;
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«Fgr diagnose var satt og jeg fikk behandling var jeg bade redd og fortvilt».

4.3.1 A ikke bli tatt pa alvor kan medfgre sen behandling av spesialister

Alfred fortalte at han opplevde at hans smerter ikke ble tatt pa alvor og det medfgrte at det

gikk lang tid f@gr han kom til spesialister pa smerter og smertebehandling:

«Fgrr @ tenkt, har dem skjgnt korr mye smerta & hadde sa hadd & antakelig bidd sendt
tel smerteklinikken pa et tidligere tidspunkt enn @ blei. Og det va vel han overraska
over han legen da. Han skjgnt overhodet ikke koffgr @ ikke va sendt dit fgr. Da hadd det
gadd sa mange ar at...»

4.3.2 A fa hjelp til 8 komme ut av den vonde spiralen er viktig for utfallet
Bgrre beskrev i motsetning til Alfred en erfaring med a komme raskt til behandling pa en

smerteklinikk og han er overbevisst om at det var viktig for utfallet i hans situasjon:

«Jo lenger det star, jo verre blir det jo ogsa. Sa jeg trur at det... & fa komme ut av den
vonde spiralen og sa fa komme over i en mer positiv spiral fort er kjempeviktig. For
utfallet og for tidsaksen... ikke minst.»

4.3.3 A 3 en diagnose er viktig for hvilke rettigheter jeg kan f3

Carlos fortalte at han opplever at det vil vare lettere a oppna rettighetene man har krav pa ved

a fa satt en konkret diagnose:

«C: Det har gjort det lettere nar du kan si en konkret diagnose enn at du si at & plages
me det og det. For det vil dem ikkje tru pa. Dam vil tru pa en diagnose som e satt. Og
det har @ hgrt... @ har snakka me flere... en veldig n@r venn av m... han har ME. Og
han sleit frgktelig me a bi trudd og de her tingan. Men nar han kom a banka i bordet me
at han hadde diagnosen ME sa va alt greit. I: Sa du trur at det a fa en diagnose e viktig,
bade i forhold tel a bi trudd og tel a fa hjelp tel a fa de rettighetan og den hjelpa man har
krav pa? C: Ja, absolutt! £ trur, det virke sann fgrr me i forhold tel det & har hgrt da.
Fordi man ikkje har kommet i en sann situasjon, sa man vet jo ikkje. & har jo aldri
banka i bordet me at & har diagnosen. Men ut i fra det han sa, sa va det sann at... etter
at han kom me diagnosen, en konkret diagnose sa Igsna alt s&.»

4.3.4 Fer diagnose var satt og jeg fikk behandling var jeg bade redd og fortvilt
Dagfinn formidlet at han var bade redd og fortvilt frem til diagnose ble satt og han kom i gang

med behandling. Han fortalte at han lurte pa hvordan fremtiden skulle bli:

«Fgrr @& va temmelig... &£ va bade redd og fortvilt da... fgr diagnosen va satt og fgr &
fikk den fgrste behandlinga. At hvordan ska det her bli.»
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Alle informantene beskrev mestring som viktig for & komme seg videre i livet, men det var
noen begreper som skilte seg mer ut enn andre og de er satt opp i egne underpunktene:
«Akseptering av sykdommen», «Fokus-skifte», «Vanskelig a finne en balanse i livet» og

«Egeninnsats og autonomi».

Flere av informantene beskrev ulike former for akseptering av sykdommen/tilstanden de har.

For a komme videre i livet fortalte Bgrre at det er viktig a akseptere sykdommen:

«Det begynne kanskje me en akseptering av sykdommen. Ok, jeg har det her. Og da ma
jeg ta... da ma jeg begynne deer og sa bygge pa. Trur det er viktig.»

Dagfinn beskrev at det var viktig for han a innfinne seg med situasjonen for a leve et godt liv:

I: S& du har pa en mate innfunne deg me situasjonen og du har pa en mate lagt dgd alle
de tingan? D: Ja. £ vil heller ha... & vil heller leve rolig og ha et godt liv i stedet fgrr a
g4 a jage etter alt det deer... Nar @ si alt det deer sa tenkt & da pa det me
pasientskadeerstatning. & vet ikkje om & vil ha veert na lykkeligere om & har fatt noen
kroner ekstra. I: Korr viktig trur du det er at du pa en mate har landa pa det? Og det verk
som du landa pa det ganske tidlig. D: Fgrr meg e det veldig viktig! A& far ro i sjela. Og
det trur & betyr mykje. Fgrr meg og forr felleskapet og... fgrr bare det at @ sku ha hatt

ei uro... og et jag og et nag... og borre pa i tillegg. Da har jo bgrra vorre dobbelt sa tung.

Carlos fortalte at det tok noen ar fgr han godtok at forutsetningene hans var endret:

«Vess @ e sa ferdig, har de deer tokten mine sa... sa gar det ikkje. Da kan @ ikkje gjgr
nakka. Det e bare sann det e. Det har & godtatt etter... Det tok nan ar for & godtok det
her at & har... at forutsetningen mine... e bare det det e no... Og det a ga ut a hent ved
for eksempel. Fgr sa kunn @ bare sparke pa ma tgflan og sa ga ut og dundre ei favn me
ved i n&van og ga inn. Men no sa ma... & bruk lenger tid, & ser korr & trgr. Sa planlegg
a litt. Sa sett & korga deer og deer. Man far sanne rutina pa alt»

Alfred formidlet at han nesten har forsonet seg med at situasjonen er slik den er flere ar etter

at han fikk diagnosen:

«Situasjonen e no der han e, no har & no nesten forsona ma me... at sann vil det
vere.»
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Carlos og Dagfinn beskrev en mestringsstrategi der de forsgker a skifte fokus vekk fra

smertene. Carlos fortalte at nar smertene gkte pa sa forsgkte han a skifte fokus:

«/E blir stressa av at den faktisk begynner a jobbe den dar smerten heile tia. Og da...
Men @ e bidd veldig flink til a skifte fokus pa det der, fgrr & har gatt pa smerteskole
og... det e ganske logisk det du treene pa og leere der. Sa det ma @ si at smerteskole, det
va fantastisk.»

Dagfinn formidlet at han ikke vil fokusere pa smertene slik at de styrer livet hans:

«Og @ vil ikkje fokusere pa smertan. & prgvde pa a gjgre ting... forr a leve best mulig.
Og va aktiv pa andre omrada som & kunne vere aktiv pa. Og lot... @ har hele tia hatt
som mitt motto at: smertan ska ikke styre mitt liv! A ska styre smertan... sa langt &
kan.»

Dagfinn beskrev gnsket om at man i helsevesenet skal jobbe mer med a endre fokuset til

pasienter:

«Kanskje fa snudd litt holdning hos oss som pasienta... at det hjelpe... at man kan gjgre
mye sjgl. Det e ikkje bare at man ska sett a holde handa og si stakkars deg.»

Alfred og Bgrre beskrev opplevelsen av at det var vanskelig a finne en balanse i livet mellom
det de gnsker a gjgre og forverring av de ulike symptomene, mens Dagfinn beskrev at han
opplever a ha funnet ut hvor langt han kan tgye grensen. Alfred fortalte at han ikke vet om

han noen gang vil klare a finne en god balanse, men han forsgker:

«I: Det e vanskelig a finn en balanse pa korr mye du ska gjgr i forhold tel de smertan
dine? A: Ja. £ e veldig darlig pa det. I: Ja, du e ikke aleina om det. A: Nei. I: Det e
veldig mange som har problema a finne ei sann grense. Og det e na som man etter hvert
vil leere a tilpasse seg tel. A: & veit ikkje om @& nan gang kommer tel a leere ma det.
Men e prgve no, no har @ prgvd a ta det meir me ro. Sett ma, & love a sett ma me foten
hgyt og fa hevelsen bort. Sa det. Men av og tel sa strekk & mea jo lenger. Og da veit & jo,
& ma betal en pris fgrr det»

Bgrre beskrev at han opplevde det som en prgvelse a bli vant til at han ikke alltid kan fullfgre
ting:
«Legge sammen kler, stryke, det... far jeg fyring sa ma jeg bare ga fra ting. Og det er
en prgvelse, en gvelse i seg sjgl. At det man... Er vant til & gjgre ting, og gj@re ting

ferdige. Det er jo noe som jeg har skjgnt at jeg bare ma leve med. At jeg... na ma jeg
stoppe opp... Jeg er ngdt til a tilpasse det.»
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Dagfinn fortalte at han har funnet sine strategier for a mestre tilstanden og vet hvor langt han

kan ga uten at han blir straffet for det:

«& har fgnne en strategi og vet akkurat korr langt & kan ga forr a... at det ikkje gar fgrr
langt... ® kan ikkje tgye grensen forr langt f@rr da straffe det sa...»

Dagfinn var ganske tydelig i sine beskrivelser at for & kunne mestre det a leve med CRPS sa
matte han ta tak i sitt liv og si til seg selv at han matte gjgre jobben pa egenhand for 8 komme

seg videre i livet:

«/E har hatt mykje smerta og matt ha gjort... tatt tak i det sj@l og tatt et oppgjer me mz
sjgl... Og det... £ har en noksa konkret opplevelse. A& satt i en godstol og plasserte me
sjol pa mi venstre side. Nesten som det va fysisk at & satt ved sia av ma sjgl, og snakka
alvorlig tel ma. At Dagfinn, no e det din tur og du ma gjgre jobben. Du ma gjgre den
sjgl, de andre kan ikke gjgre det fgrr de. Og det kommer av... det e avhengig av
hvordan du takle det her, hvordan @ sjgl takle det, hvordan mitt liv ska vare. Og ut i fra
mine andre omgivelsa me barn og ektefelle og ha det godt, sa vil & ogsa ha et best
mulig liv sammen me deem. Og da ngdt det ikke a ga rundt a klage og... da matt & ta
tak i det og gjor nakka sjgl me det.»

Carlos fortalte at han ikke gnsker s@rbehandling og han vil ikke at folk skal ta hensyn til han

pa grunn av at han har CRPS:

«/E har jo et handikap, men & gnske fortsatt a sta pa videre. Og @ like ikkje at folk hele
tia ska ta hensyn tel ma. & e fortsatt ma! Men mine fysiske forutsetninge e ikkje som
dem va fgr, men @ ska ikkje ha na serbehandling.»

Alfred fortalte at han er ganske @rekjer og vil gjgre ting selv:

«Og @ e jo litt sann @rekjer, & ber ikkje sa mykje om hjelp (...) Sa isteden fgrr a be om
hjelp sa gjor @ det sjgl. He he. Sa det koste jo litt det og.»

Funnene over viser et bilde av hvordan det er for disse informantene a leve med CRPS, og
hvordan de har opplevd a bli mgtt i helsevesenet. Disse funnene vil i neste kapittel bli

diskutert i lys av relevant litteratur og teori opp mot problemstillingen.
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5.0 Diskusjon

I dette kapittelet vil funnene diskuteres opp mot relevant litteratur, teoretisk kontekst og
problemstillingen. Funnene viser at informantene lever med mye smerter og andre symptomer,
og det er gjennomgaende at informanten gnsker a bli hgrt og trodd pa at plagene de opplever
er reelle. Det at informantene gnsker a bli hgrt og trodd vil bli diskutert opp mot ulike mater a
mgte pasienter pa og Skjervheims teori om relasjon. Informantene gnsker ogsa a fa en
forklaring eller forstaelse for sin tilstand slik at de kan handtere og mestre livet videre med
CRPS. Det at informantene gnsker a fa en forklaring pa hva CRPS er vil bli diskutert opp mot
de ulike matene a forsta smerte pa. Samtidig viser et av funnene at tidlig diagnostisering og
behandling kan ha betydning for pasientene, og dette vil bli drgftet opp mot de ulike matene a
mgte pasienter pa og de ulike smerteforstaelsene. Til slutt vil pasientenes ulike mater & mestre

egen situasjon bli drgftet opp mot mestringsteori og hvordan de opplever a leve med CRPS.

Det at funnene i denne studien viser at pasienter med CRPS gnsker a bli hgrt, samt fa en
forstaelse for hva de lider av, kan tyde pa at maten de har blitt mgtt pa av helsepersonell
tidligere kan vare av en sann karakter at det har pavirket videre behandling. Halvorsen (2008)
beskriver terapeutisk suksess med a skape en god relasjon der det ma tilstrebes & mgtes med
likeverd og partene ma samarbeide for 8 komme frem til en felles virkelighetsforstaelse.
Sentralt for denne felles virkelighetsforstaelsen vil pasientens oppfatning av problem, arsak
og lgsning vere. Siden mgter mellom helsepersonell og pasient i fglge Thornquist (1998)
alltid vil vare asymmetriske, er det helsepersonellet som har mest ansvar for at det skapes en

hensiktsmessig relasjon.

I og med at pasientene forteller om opplevelser der de ikke har blitt trodd eller hgrt kan det
tyde pa at det har vert mgter med helsepersonell hvor det ikke har blitt funnet frem til en
felles virkelighetsforstaelse. Ut i fra et fenomenologisk perspektiv sa har ikke helsepersonellet
anerkjent pasientens opplevelsesverden. En sannsynlig forklaring pa hvorfor dette kan ha
skjedd er at helsepersonell ikke engasjerer seg nok i pasienten og ikke tar del i det Skjervheim
(1996) kaller en tre-leddet relasjon. Om helsepersonell ikke er villig til a hgre pa pasientens
meninger og ta han alvorlig vil ikke helsepersonellet kunne engasjere seg i pasientens
virkelighet og hans problemer. Man har da inntatt en to-leddet relasjon hvor helsepersonellet

(ego) ikke bryr seg om menneskets (den andres) problemer, men kun konstaterer det faktum at
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mennesket (den andre) refererer til sine problemer. Et slikt mgte med mangel pa bekreftelse
av pasientens opplevelsesverden kan vare krenkende og kan fgre til en lite hensiktsmessig

eller brutt relasjon.

En annen mulighet kan vare at pasientene har mgtt helsepersonell som har vert usikre eller
som har manglet kunnskap om tilstanden deres. Om dette er tilfellet sa tyder det pa uvitenhet
da informasjon om CRPS er tilgjengelig gjennom ulike medisinske tidsskrifter 1 dag.
Dessuten bgr helsepersonell som mangler kunnskap om en tilstand eller diagnose ta kontakt
med personell som innehar kompetanse pa feltet for enten & gke sin egen kunnskap eller for a
henvise pasienten videre. Funnene i denne studien tyder pa at det er forskjell pa om
helsepersonell innhenter kompetanse om CRPS, henviser pasientene videre til spesialister pa
smerte og smertebehandling for langvarige smertetilstander eller avstar fra a gjgre noen ting
som helst. En sannsynlig forklaring pa dette kan vere at pasient og helsepersonell har ulike

tanker og forstaelse av hva pasienten plages med og hva disse plagene medfgrer for pasienten.

I de mgtene hvor pasientene med CRPS ikke har opplevd a bli hgrt eller trodd kan pasientene
ha mgtt helsepersonell som i stor grad fortsatt preges av en dualistisk tenkemate.
Helsepersonell som preges av en dualistisk forstaelsestradisjon kan komme til a
«bortforklare» tilstander som ikke kan forklares med organisk patologi med psykologi. Om
pasientens subjektive opplevelser ikke ansees som palitelige sammenlignet med objektive
funn kan det vaere svaert vanskelig a fa til en hensiktsmessig relasjon mellom pasient og
hjelper. Ved a se pa pasienten og hans plager i et rent naturvitenskapelig lys vil man kunne
misforsta eller feiltolke hva pasienten mener er viktig for dem. Helsepersonell forsgker da a
forklare arsaken til smertene fremfor a fa frem erfaringene til pasienten om hvordan det er a
leve med smertene, noe som i fglge Nortvedt (2008) skiller naturvitenskapelig tenkning fra
fenomenologisk tankegang. Smerter er en subjektiv opplevelse og dersom man bare leter etter
de objektive fysiske funnene ved CRPS uten a sette dem i sammenheng med pasientenes
livshistorie og erfaringer vil dette kunne medf@re en krenkelse og en lite hensiktsmessig eller

brutt relasjon.
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Om man pa den andre siden ser pa pasienten ut fra en fenomenologisk tradisjon vil man som
Nortvedt (2008) skriver fa frem den subjektive erfaringen med a ha smerter, og ikke de
underliggende biologiske prosessene som leder frem til erfaringen. Dette kan medfgre at man
ikke tar pasienter som forstar sitt smerteproblem som rent mekanisk pa alvor, og dette kan
vare en annen mulig arsak til at pasientene med CRPS ikke har opplevd a bli hgrt og trodd i

mgter med helsepersonell.

Om man i stedet forsgker & mgte pasienter med CRPS med en bio-psyko-sosio-kulturell
forstaclsesmodell der en ser pa smerte i et helhetsperspektiv vil dette kunne fgre til at man
mgter flere pasienter pa en god mate og unngar darlige eller brutte relasjoner og krenkende
mgter. En bio-psyko-sosio-kulturell forstaelsesmodell for smerter knytter i fglge Breivik et al.
(2006) og Statens beredning for medicinsk utvirdering (SBU) (2006) biomedisinsk tenkning
og pasientens livshistorie og erfaringer sammen. Ved a forsta smerte ut fra en slik modell kan
det kanskje vare enklere for helsepersonell a finne frem til en felles virkelighetsforstaelse
med pasienten. Pa den maten vil pasientene kunne oppleve a bli bade hgrt og trodd, noe som
igjen vil kunne medfgre en hensiktsmessig relasjon og stgrre sannsynlighet for terapeutisk
suksess. Funnene viser at pasientene med CRPS i studien opplevde det som svart
betydningsfullt a komme et sted hvor de ble mgtt med forstaelse for sine plager. Alle
informantene opplevde Smerteklinikken som et slikt sted. Nar man vet at Smerteklinikken,
som disse informantene hadde vart behandlet ved, arbeider ut i fra en bio-psyko-sosio-
kulturell modell der man er opptatt av a se pa en langvarig smertetilstand som et sammensatt
og kompleks fenomen tyder det pa at denne modellen a forsta smerte pa er godt egnet til a
skape hensiktsmessige relasjoner mellom helsepersonell og pasient. En hensiktsmessig

relasjon gir ogsa stgrre sannsynlighet for terapeutisk suksess.

Hvilken mate man mgter pasienter pa og hvordan man forstar smerte ser ut til & ha betydning
for videre behandling av pasienter med CRPS. Som funnene viser opplever informantene at
det a ikke bli tatt pa alvor kan fgre til sen behandling hos spesialister pa smerte og
smertebehandling. Dette kan vere av stor betydning for behandlingsresultatet da tidlig
diagnostisering og behandling i fglge Harden et al. (2013), Binkley (2012) og Stanton-Hicks
et al. (2002) ser ut til a vere viktige faktorer for & oppna gode resultater ved CRPS.
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Informantene som tidlig ble fulgt opp og som fikk en forstaelse for sine problemer opplevde
det som svert betydningsfullt. Pasientene poengterte at det a fa hjelp til a komme ut av den
vonde spiralen var viktig for utfallet av sykdommen og tidsrammen. Om pasienter med CRPS
ikke blir tatt pa alvor og mgtes med forstaelse for sine smerter kan det fgre til at pasientene far
et darligere behandlingsresultat enn det som er mulig. Om pasientene hadde blitt mgtt pa en
hensiktsmessig mate, fatt forstaelse for hva CRPS er, og blitt sendt til behandling hos
spesialister pa smerte og smertebehandling tidlig i forlgpet kunne det ha fgrt til et bedre

behandlingsresultat.

Det a fa satt en diagnose ser ut til a kunne ha betydning for hvilke rettigheter man har krav pa.
Funnene viser at a fa satt en diagnose mest sannsynlig vil gjgre det lettere for pasientene a fa
de trygdeytelsene man har krav pa, noe som ogsa trekkes frem av Malterud. Malterud (2010)
skriver at a fa en diagnose kan styrke den sosiale legitimiteten av pasientens
symptomopplevelse og funksjonsutfall, og det kan fgre til at pasientene blir tatt pa alvor. Det
kan igjen fgre til at pasienten far behandling og/eller ulike trygdeytelser. Dette tyder pa at jo
tidligere diagnose blir satt, jo bedre er det for pasienter med CRPS. De vil kunne fa riktig
behandling og de trygdeytelsene de eventuelt har krav pa.

Et annet viktig aspekt med a fa en diagnose tidlig ser ut til & vaere effekten det kan ha pa
pasienters opplevelse av a ha en tilstand med mye smerter. Funnene viser at usikkerheten fgr
diagnose ble satt medfgrte mye fortvilelse og redsel hos pasientene. Dette kan fgre til en
aktivering og gkning av smerteopplevelsen. Uten a fa forstaelse for hva smertene
representerer kan man ga rundt a bekymre seg for at smertene representerer andre og mer
alvorlige sykdommer. Dette kan fgre til gkt frykt, noe som i fglge Knardahl (2001) kan
forsterke smerteopplevelsen og hemme mestring. Knardahl (2001) skriver ogsa at det a fa en
diagnose kan fgre til at pasientens smerteforstaelse endres og trusselverdien av de ulike
symptomene gker, men funnene i denne studien tyder pa det motsatte. Funnene viser at a fa en
diagnose bidrar til a gi pasienten en forklaring pa hva som feiler han og det kan i fglge

Malterud (2010) bidra til & dempe frykt og skape hap, noe som apner opp for mestring.
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Funnene i denne studien viser at disse pasientene med CRPS sliter med & finne riktig balanse i
livet mellom det de gnsker a gjgre og det de klarer a gjgre pga. sykdommen. Det a finne riktig
balanse i livet handler mye om mestring. Mestring beskrives av Lazarus and Folkman (1984)
som strategier som tas i bruk for a redusere det psykologiske ubehaget som stressende
situasjoner medfgrer. For a fremme mestring hos pasienter ma helsepersonell i fglge Heggdal
(2003) mgte pasienter med kunnskap og forstaelse, samt styrke pasientenes hap. Maten
pasienten blir mgtt pa og helsepersonellets forstaelse av smerte vil her vare avgjgrende for
om man skaper hap og mulighet for mestring. Om pasientene ikke blir mgtt pa en mate der de
blir hgrt og trodd nar de presenterer sine plager for helsepersonell tyder det pa at man ikke har
funnet frem til en felles virkelighetsforstaelse. Dette vil kunne medfgre krenkelser og en lite
hensiktsmessig relasjon, noe som ikke fremmer mestring. Det motsatte vil kunne skje dersom
pasientene blir hgrt og trodd, det apner for anerkjennelse av pasientens opplevelsesverden, og

man oppnar en hensiktsmessig relasjon som fremmer mestring.

Funnene viser ogsa at pasientene har tatt i bruk ulike mestringsstrategier for a komme seg
videre i livet. En viktig del av mestringen har veert a akseptere sykdommen, og innfinne seg
med at sann er situasjonen na. Pasientene fortalte at de ma forsgke a godta at forutsetningene
deres er endret. For a kunne akseptere sykdommen og innfinne seg med at det er situasjonen
vil det a forsta sitt eget problem veere viktig. Butler and Moseley (2013) skriver at ved a velge
aktive mestringsstrategier der personen laerer a forsta sitt eget problem, utforsker forskjellige
veier videre, flytter smertegrensene, holder seg positiv og lager planer vil gi stgrre
sannsynlighet for a unnga at smertene kronifiseres. Det vil derfor vare svert viktig for
pasientene hvordan de blir mgtt. Om pasientene mgtes med kunnskap og forstaelse vil det

kunne sgrge for at pasientene mestrer tilstanden bedre.

Informantene beskrev ogsa andre aktive mestringsstrategier, og fokus-skifte var noe som flere
informanter brukte som begrep. Informantene gnsket & leve best mulig og vare sa aktiv som
de kunne ut fra forutsetningene. Om informantene opplevde smerter forsgkte de a skifte fokus
vekk fra smertene og over til andre tanker eller aktiviteter. Dette ansees som en mer
hensiktsmessig mestringsstrategi enn a unnga aktivitet pa grunn av smerter. Et annet viktig
funn var informantenes gnske om a veare selvstendig og gjgre ting selv. Informantene beskrev
at de tok ansvar for sin egen situasjon og ville ikke ha noen form for s@rbehandling. Igjen ble
en aktiv mestringsstrategi valgt i stedet for en passiv mestringsstrategi.
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Ved en passiv mestringsstrategi vil man som Butler and Moseley (2013) skriver ha unngatt
aktiviteter, man gnsker ikke a gjgre noe selv, og legger ansvaret for smertene pa noen andre.
Det 4 ta ansvar for sitt eget liv og vare aktiv er faktorer som trekkes frem av informantene
som noe helsevesenet burde jobbe mer med. Det ble sagt at helsevesenet burde fokusere mer
pa at pasientene kan gjgre mye selv og at holdningen man har til sine egne problemer har
betydning for hvordan livet blir med en langvarig smertetilstand. Ogsa her vil maten man

mgter pasienten pa vaere av betydning.

Dersom pasientene blir tatt pa alvor og mgtt med forstaelse for at plagene deres er reelle er det
lettere a fa til en hensiktsmessig relasjon, noe som kan apne opp for a forklare hvordan ulike
mestringsstrategier kan innvirke pa livet til pasientene. Om pasienter velger en passiv
mestringsstrategi der de har sluttet a veere aktiv pga. smertene vil det i fglge Butler and
Moseley (2013) over tid kunne fgre til funksjonsnedsettelse og i verste fall angst og depresjon.
Om pasienter forblir passive er de ogsa mer utsatt for kronifisering av smertetilstanden. Om
man i stedet gjgr som informantene i studien og velger aktive mestringsstrategier vil det som
Butler and Moseley (2013) skriver kunne gi stgrre sannsynlighet for at man unngar at

smertene kronifiseres.
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6.0 Avslutning

Studien vil i dette kapittelet bli oppsummert. Deretter presenteres studiens sterke og svake
sider fgr det avslutningsvis vil bli gitt implikasjoner for fremtiden. Formalet med denne
studien var & fa en forstaelse for hvordan pasienter med CRPS opplever a leve med tilstanden,
samt fa en forstaelse om hvordan disse pasientene blir mgtt av behandlere og terapeuter i det

norske helsevesenet.

Funnene i denne studien tyder pa at pasienter med CRPS lever med en smertefull og
utfordrende tilstand som kan medfgre bade redsel og fortvilelse. Usikkerhet om hva smertene
representerer kan fgre til bekymringer om andre alvorlige sykdommer som igjen kan fgre til
gkt smerteopplevelse og man kan komme inn i en vond spiral. Dette indikerer at det er viktig
a fa en forklaring pa hva smertene representerer sa tidlig som mulig for & dempe usikkerheten
og redusere trusselverdien av smertene. Funnene viser at informantene opplever det som svert
viktig a fa en forstaelse for sine smerter. I tillegg trekkes det frem som betydningsfullt at de
opplever a komme et sted hvor de blir trodd. Dersom pasienten ikke blir tatt pa alvor og mgtt
med forstaelse vil det kunne medfgre ytterligere bekymringer og en forverring av situasjonen.
Ved a ta pasienter med CRPS pa alvor og mgte dem med forstaelse tyder det pa at man har en

stgrre sannsynlighet for & lykkes med behandling.

Landets smerteklinikker/smerteavdelinger har et spesielt ansvar for utredning og behandling
av vanskelige og langvarige smertetilstander som CRPS. Pa tross av dette tyder funnene i
denne studien pa at en del pasienter med CRPS kommer sent til behandling hos spesialister pa
smerte og smertebehandling. Selv om man vet at tidlig diagnostisering og behandling av
CRPS kan veare veldig viktig for resultatet kan det virke som om pasientene ma kjempe en
hard og lang kamp fgr de blir henvist til spesialister pa smerte og smertebehandling. Funnene
tyder ogsa pa at pasienter med CRPS ikke opplever a bli hgrt og trodd av helsepersonell nar
de presenterer sine plager, og at det medfgrer sen diagnostisering og behandling. Ulike mater
a forsta smerte pa kan vare en mulig arsak til at pasienter ikke opplever & bli hgrt og trodd i
mgte med helsepersonell. Funnene i denne studien kan tyde pa at det er forskjell fra en
smerteklinikk/smerteavdeling til andre deler av helsevesenet i maten man forstar smerte pa.
Informantene beskrev det som en befrielse & komme til smerteavdelingen hvor de bade ble
trodd og mgtt med forstaelse. Dette kan bety at en bio-psyko-sosio-kulturell forstaelsesmodell

for smerte er mer hensiktsmessig i mgte med pasienter med CRPS.
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Forstéelse for egen sykdom er ogsa viktig for at man skal kunne komme seg videre i livet og
mestre sine plager pa en god mate. Funnene tyder pa at pasienter med CRPS kan akseptere
sykdommen nar de har fatt en forstaelse for hva som plager dem. Det kan ogsa se ut som at
pasientene i stgrre grad velger aktive mestringsstrategier nar de har fatt en forstaelse av hva

CRPS er og de har akseptert at de har denne tilstanden.

Det a bruke kvalitativ metode i denne studien innebzrer bade styrker og svakheter. A bruke
en kvalitativ metode for a fa belyst problemstillingen og fa svar pa forskningsspgrsmalene
ansees som et riktig valg da det var gnskelig a fa frem pasientenes egne erfaringer og
fortolkninger av hvordan det er a leve med CRPS. En styrke ved a velge kvalitativ metode i
denne studien er at kvalitative metode i fglge Malterud (2011) og Thagaard (2009) er velegnet

til a studere fenomener det er forsket lite pa fra fgr pa grunn av sin apenhet og fleksibilitet.

Det kunne ha vart brukt andre metoder i denne studien. En kvantitativ spgrreundersgkelse
kunne ha vert et alternativ. Polit and Beck (2008) skriver at styrken til spgrreundersgkelser er
at man nar mange mennesker pa kort tid. Denne metoden ble ikke brukt da formélet med
studien var a fa frem detaljert kunnskap om hvordan pasienter med CRPS erfarer a ha
tilstanden og informasjonen man far ut av et spgrreskjema i fglge Polit and Beck (2008) ofte
har en tendens til a vaere overfladisk. Det ble ogsa vurdert & benytte fokusgruppeintervju, noe
som 1 fglge Kvale et al. (2009) kan vare egnet for eksplorerende studier. Denne metoden ble
ikke valgt pa grunn av gnsket om at informantene skulle ha god tid til a reflektere over de
ulike temaene slik at man fikk et sa rikt datagrunnlag som mulig. En annen faktor med a velge
bort fokusgruppeintervju er muligheten for at informantene kunne bli pavirket av hverandre

slik at man ikke fikk frem nyanser i materialet.

En svakhet med studien kan vare utvalget av informanter. Pasientene som meldte sin
interesse for a delta i studien kan ha vart de som har de darligste opplevelsene med a leve
med CRPS og flest darlige opplevelser i mgter med helsevesenet. Denne muligheten for
skjevhet i utvalget problematiseres av Thagaard (2009), og det papekes at personer som ikke
gnsker a delta i studien kan ha viktig informasjon for a forsta fenomenene som studeres. En

annen svakhet ved studien kan veare et for lite utvalg, antall informanter som i dette tilfellet er

4.
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Samtidig har ikke studien som formal a gi et helhetlig bilde av hvordan pasienter med CRPS
opplever a leve med tilstanden og hvordan de blir mgtt av behandlere og terapeuter i det
norske helsevesenet. Formalet med studien har vert a bidra til en stgrre forstaelse enn vi har i
dag av hvordan det er a leve med CRPS, samt fa et stgrre innblikk i hvordan pasienter med
CRPS opplever a bli mgtt av helsepersonell. Selv om funnene i denne studien ikke er
overfgrbare viser de eksempler pa hvordan det kan vare a leve med CRPS og hvordan
pasienter med CRPS opplever a bli mgtt i helsevesenet. Om disse eksemplene er relevant for

andre pasienter med CRPS vil kun videre forskning kunne gi svar pa.

Det a forske i eget fagfelt kan vare enten en styrke eller en svakhet. Denne studien ble
pastartet pa bakgrunn av forskerens faglige interesse og engasjement for pasienter med CRPS.
Tidligere pasienters fortellinger har motivert forskeren til a forsgke a finne ut mer om dette
temaet. Det at pasientene far muligheten til a snakke med noen som er interessert i a hgre om
deres opplever med a ha CRPS, og hvordan de opplever a ha blitt mgtt i helsevesenet kan
vare positivt og skape en trygg ramme rundt intervjusituasjonen. Det at forsker jobber i
fagfeltet og er vant til a snakke med pasienter med langvarige smerter som CRPS apnet ogsa
for at informantene kunne fgle seg trygg pa at forsker forstod hva de snakket om. Samtidig ma
forsker vaere klar over at informantene kan komme til a svare det de tror forskeren forventer
eller gnsker. Forsker var skeptisk til om informantene kom til & trekke frem negative
opplevelser og mgter med sykehuset de hadde vart behandlet ved siden forsker jobbet der.
Det ble tidlig klart at alle informantene fortalte fritt om bade positive og negative opplevelser
fra alle stedene de hadde vert behandlet. Pa grunn av dette vil det at studien har foregatt i eget

fagfelt trekkes frem som en styrke.

Denne studien kan sees pa som et bidrag mot en stgrre forstaelse av hvordan pasienter med
CRPS opplever a leve med tilstanden og hvordan de opplever a bli mgtt i helsevesenet.
Funnene i studien kan vere til nytte for helsepersonell som mgter denne pasientgruppen og
det kan forhapentligvis fgre til bedre behandling av pasienter med CRPS i fremtiden. Studien
viser at det vil vere viktig a fa spredt kunnskap om CRPS til bade helsepersonell og til folk
for gvrig slik at det blir mer oppmerksomhet rundt denne problemstillingen. Videre tyder
studien pa at det vil vere av betydning a gke kunnskapene om en bio-psyko-sosio-kulturell

forstaelsesmodell for smerter slik at flere kan se smerte i et mer helhetlig perspektiv.
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Studien indikerer at det trengs mer forskning pa pasienters erfaring med & leve med CRPS og
hvordan pasienter med CRPS blir mgtt i helsevesenet. Studier som omfatter flere informanter
vil kunne gi svar pa om funnene i denne studien er gyldig for flere. Funnene i denne studien
kan brukes til a danne et grunnlag for a gjennomfgre en kvantitativ spgrreundersgkelse for a
se om flere pasienter med CRPS opplever det samme som informantene i denne studien. Om
man i tillegg kombinerer en kvantitativ spgrreundersgkelse med en kvalitativ
intervjuundersgkelse kan man fa bade bredde i svarene og komme i dybden pa pasientenes

erfaringer.
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Vedlegg 1:

Intervjuguide

Fgr selve intervjuet vil jeg presentere meg selv og min bakgrunn, si noe om hensikten med og
nytteverdien av at informanten er villig til a bidra med sine synspunkter i studien.

Jeg vil ogsa si noe om hvordan intervjuet er tenkt gjennomfort.

Spersmal som er tenkt stilt:

Hvilke erfaringer har du med a leve med CRPS?

Hvordan opplever du a ha blitt mgtt i helsevesenet?

Hvordan svarte det 1 forhold til dine forventninger?

Hvordan vil du helst ha likt & bli mgtt?

Har du noen spesielle opplevelser i helsevesenet du vil trekke frem?

Har du noen tanker om hvordan kunnskapen om CRPS er i helsevesenet generelt?
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Vedlegg 2

Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjektet

”Hvordan er det a leve med CRPS?”’

Bakgrunn og hensikt
Dette er et spgrsmal til deg om a delta i en forskningsstudie for a finne ut hvordan det er a
leve med CRPS, samt hvilke erfaringer du har med helsevesenet

Hva innebarer studien?

Hvis du samtykker til a delta i studien innebearer det et intervju pa ca. 1 — 2 timer. Intervjuet
vil fortrinnsvis forega hjemme hos deg, eventuelt pa Smerteavdelingen ved
Universitetssykehuset Nord-Norge (UNN) om du heller gnsker det.

Jeg vil ta intervjuene opp pa lydband. Etter at de er skrevet ned vil lydbandet bli slettet. Din
anonymitet vil vere ivaretatt, bade pa lydband og i det skriftlige materialet i selve oppgaven.
Det er kun jeg som har adgang til ditt navn og som kan finne tilbake til deg. Prosjektet er pa
forhand meldt til Norsk Samfunnsvitenskapelige Datatjeneste (NSD) og deres regler om
oppbevaring og makulering av datamateriale vil bli fulgt.

Mulige fordeler og ulemper

I intervjuene kan fglelsesmessige reaksjoner oppsta som fglge av tidligere kriser/krenkende
hendelser eller opplevelser forbundet til det a leve med CRPS. Jeg vil vare forberedt pa at
fglelsesmessige reaksjoner kan oppstd, og vil utvise sensibilitet. Eventuell bergring av
folelsesmessige aspekter vil kun skje pa ditt initiativ. Etter at intervjuene er gjennomfgrt vil
du fa mulighet til a kontakte Smerteavdelingen om du skulle ha behov for & snakke med noen
om du skulle oppleve reaksjoner i ettertid. Hensynet til din velferd og integritet prioriteres
foran vitenskapen og samfunnets interesser. Tiden du ma bruke pa intervjuene medfgrer ogsa
en ulempe for deg. En mulig fordel med denne studien er at man kan fa frem ny kunnskap om
hvordan det er a leve med CRPS. Dette kan komme til nytte for pasienter med CRPS ved at
helsepersonell far gkt sin forstaelse av denne tilstanden.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som registreres om deg skal kun brukes slik som beskrevet i hensikten med
studien. Alle opplysningene vil bli behandlet uten navn og fgdselsnummer eller andre direkte
gjenkjennende opplysninger. En kode knytter deg til dine opplysninger gjennom en
navneliste.

Det er kun autorisert personell knyttet til prosjektet som har adgang til navnelisten og som kan
finne tilbake til deg. Nar studien er avsluttet 31.12.2014 vil denne navnelisten bli slettet. Det
vil ikke vaere mulig a identifisere deg i resultatene av studien nar disse publiseres.

Frivillig deltakelse

Det er frivillig a delta i studien. Du kan nar som helst og uten a oppgi noen grunn trekke ditt
samtykke til a delta i studien. Dette vil ikke fa konsekvenser for din videre behandling.
Dersom du gnsker a delta, undertegner du samtykkeerkleeringen pa siste side. Om du na sier ja
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til a delta, kan du senere trekke tilbake ditt samtykke uten at det pavirker din gvrige
behandling. Dersom du senere gnsker a trekke deg eller har spgrsmal til studien, kan du
kontakte Per Jorgen Langg Kristiansen pa telefon: 98 11 78 25

Ytterligere informasjon om studien finnes i kapittel A — utdypende forklaring av hva
studien innebcerer.

Ytterligere informasjon om biobank, personvern og forsikring finnes i kapittel B —
Personvern, biobank, gkonomi og forsikring.

Samtykkeerklsering falger etter kapittel B

Kapittel A - utdypende forklaring av hva studien innebarer

Kriterier for deltakelse

Du ma vare over 18 ar og ha fatt diagnostisert CRPS. Begge kjgnn er gnskelig som deltakere.
CRPS-tilstanden ma ha vart over 3-6 maneder. Dette for at du skal ha noen erfaringer med a
leve med CRPS som du kan fortelle om. Du ma vere samtykke-kompetent og norsk-spraklig.

Eksklusjonskriterier vil veere om du er under 18 ar, ikke samtykke-kompetent eller ikke
norsk-spraklig. Om du ikke har en avklart CRPS-diagnose eller medikamentavhengighet vil
du ikke bli inkludert.

Bakgrunnsinformasjon om studien

Pasienter med CRPS forteller at de far diagnosen lenge etter at de opprinnelig ble plaget, at
det har vert vilkarlig hvilken behandling de har fatt og at de kommer til spesialister pa
smertebehandling langt ut i forlgpet. Pasientene forteller om manglende kunnskaper hos
helsepersonell, lite forstaelse for sine problemer og utprgving av ulike behandlinger uten
serlig bedring i tilstanden.

Formalet med studien er derfor a finne ut hvordan det er a leve med komplekst regionalt
smertesyndrom (CRPS), herunder ogsa hvordan du som pasient opplever a bli mgtt i
helsevesenet.

Konsekvenser for videre behandling dersom du velger a ikke delta i studien
Ingen behandling du far eller kan komme til & fa vil bli pavirket dersom du velger a ikke delta
i studien.

Undersgkelser, blodprgver og annet den inkluderte ma gjennom

Du vil ikke matte gjennomga undersgkelser, bli tatt blodprgve av eller utfgrt andre prosedyrer
pa i denne studien. Studien vil kun innebzre et muntlig intervju som tas opp pa lydband og du
velger selv hva du vil fortelle om det a leve med CRPS. Du vil ogsa fa tilsendt en temaguide
pa forhand slik at du ser hvilke tema som er tenkt tatt opp i intervjuet.

Tidsskjema — hva skjer og nar skjer det?

Intervjuet vil finne sted i lgpet av hgsten/vinteren 2013. Nermere tidspunkt avtales direkte
med de som gnsker a delta i studien. For gvrig vises det til tabellen under for hele studiens
tidsskjema.
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Prosjektperiode 2013 2014

Kvartal 1 2 3 4 1 2 3 4
Innlevering prosjektskisse X

Avtale inkludering av informanter X

Sgknad REK/NSD X

Inklusjon av pasienter X X

Analyse X X

Lese litteratur X X X X

Skriving X X X X X

Studiedeltakerens ansvar
Du oppfordres til a svare @rlig i intervjusituasjonen.

Prosjektleders ansvar
Studiedeltakerne vil bli orientert sa raskt som mulig dersom ny informasjon som kan pavirke
deltakernes villighet til & delta i studien blir tilgjengelig.

Studiedeltakerne vil bli opplyst om mulige beslutninger/situasjoner som gjgr at deres
deltagelse i studien kan bli avsluttet tidligere enn planlagt.

Eventuell kompensasjon til og dekning av utgifter for deltakere
Det vil ikke bli gitt noen form for kompensasjon eller dekning av utgifter om du velger a delta
i studien.

Kapittel B - Personvern, biobank, gkonomi og forsikring

Personvern

Opplysninger som registreres om deg er navn, fgdselsdato, adresse, e-postadresse,
telefonnummer, alder, kjgnn og diagnose i tillegg til de opplysningene du velger a fortelle om
i intervjuet. Det vil ikke bli innhentet opplysninger fra din journal, verken hos fastlege eller
andre behandlingssteder.

UiT — Norges arktiske universitet ved administrerende direktgr er databehandlingsansvarlig.

Utlevering av opplysninger til andre
Det vil ikke bli utlevert opplysninger om deg til andre.

Rett til innsyn og sletting av opplysninger om deg og sletting av prover

Hvis du sier ja til a delta i studien, har du rett til & fa innsyn i hvilke opplysninger som er
registrert om deg. Du har videre rett til a fa korrigert eventuelle feil i de opplysningene vi har
registrert. Dersom du trekker deg fra studien, kan du kreve a fa slettet innsamlede prgver og
opplysninger, med mindre opplysningene allerede er inngatt i analyser eller brukt i
vitenskapelige publikasjoner.
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Okonomi og Smerteavdelingens rolle
Studien delfinansieres av Smerteavdelingen, UNN ved at Thomas Hovind har delvis
permisjon med Ignn 1 studietiden

Studien er ikke finansiert gjennom forskningsmidler.

Forsikring
Forsikring ansees ikke som ngdvendig.

Informasjon om utfallet av studien
Som deltaker har du rett til a fa informasjon om utfallet/resultatet av studien.

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, prosjektmedarbeider, dato)
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Vedlegg 3

kjj REGIONALE KOMITEER FOR MEDISINSK 0G HELSEFAGUIG FORSKNINGSETIKK

Region: Saksbehandler: Telefon: Var dato: Vir referanse:

REK nord 08.10.2013 2013/1458/REK nord
Deres dato: Deres referanse:
27.08.2013

Var referanse ma oppgis ved alle henvendelser

Per Jorgen Langoe Kristiansen
Universitetet i Tromse

2013/1458 Hvordan er det 4 leve med CRPS?

Vi viser til seknad om forhdndsgodkjenning av ovennevnte forskningsprosjekt. Seknaden ble behandlet av
Regional komité for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK nord) i metet 26.09.2013. Vurderingen
er gjort med hjemmel i helseforskningsloven § 10, jf. forskningsetikklovens § 4.

Forskningsansvarlig: UiT Norges arktiske universitet
Prosjektleder: Per Jorgen Lange Kristiansen

Prosjektleders prosjektomtale:

Pasienter med CRPS forteller at de far diagnosen lenge etter at de opprinnelig ble plaget, at det har veert
vilkarlig hvilken behandling de har fatt og at de kommer til spesialister pa smertebehandling langt ut i
Jorlopet. Pasientene forteller om manglende kunnskaper hos helsepersonell, lite forstaelse for sine
problemer og utpreoving av ulike behandlinger uten scerlig bedring i tilstanden. Formdlet med studien er
derfor a finne ut hvordan det er a leve med komplekst regionalt smertesyndrom (CRPS), herunder ogsa
hvordan pasienter opplever & bli mott i helsevesenet.

Vurdering

Framleggingsplikt

De prosjektene som skal framlegges for REK er prosjekt som dreier seg om "medisinsk og helsefaglig
forskning pd mennesker, humant biologisk materiale eller helseopplysninger", jf. helseforskningsloven (h) §
2. "Medisinsk og helsefagl’'g forskning" er i h § 4 a) definert som "virksomhet som utferes med
vitenskapelig metodikk for & skaffe til veie ny kunnskap om helse og sykdom". Det er altsd formalet med
studien som avgjer om et prosjekt skal anses som framleggelsespliktig for REK eller ikke.

Dette forskningsprosjektet vil kunne gi nyttig kunnskap. Det vil kunne generere ny kunnskap om hvordan
det er & leve med komplekst regionalt smertesyndrom (CRPS), herunder ogsa hvordan pasienter opplever &
bli mett i helsevesenet, men komiteen er av den oppfatning at dette ikke vil gi ny kunnskap om helse og
sykdom. Prosjektet skal saledes ikke vurderes etter helseforskningsloven.

Vedtak

Etter soknaden fremstdar forskningsprosjektet ikke som et medisinsk og helsefaglig prosjekt som faller
innenfor helseforskningsloven. Prosjektet er ikke fremleggingspliktig, jf. helseforskningslovens § 10, jf.
Jorskningsetikkloven § 4, 2. ledd.

Besoksadresse: Telefon: 77646140 All post og e-post som inngar i Kindly address all mail and e-mails to
MH-bygget UiT Norges arktiske  E-post: rek-nord@asp.ui:.no g es ttil REK  the Regional Ethics Committee, REK
universitet 9037 Tromse Waeb: hitp://helseforskniny.etikkom.no/ nord og ikke til enkelte personer nord, not to individual staff
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Klageadgang

Du kan klage pi komiteens vedtak, jf. forvaltningslovens § 28 flg. Klagen sendes til REK nord. Klagefristen
er tre uker fra du mottar dette brevet. Dersom vedtaket opprettholdes av REK nord, sendes klagen videre til
Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag for endelig vurdering,

Med vennlig hilsen

May Britt Rossvoll
sekretariatsleder

Kopi til: postmottak@iho.uit.no
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Vedlegg 4

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN SOCIAL SCIENCE DATA SERVICES

Per Jorgen Lange Kristiansen Harald Harfagres gate 29

Institutt for helse- og omsorgsfag Universitetet i Tromse N 5‘;97 Bergen
10rway
MH-bygget Tel +47-55 58 21 17
Fax: +47-55 58 06 50
9037 TROMSQ K AT 3w DB

nsd@nscl ub no
www nsd uib.no

E nKks 32
Var dato: 15.10.2013 Var ref: 35206 /2 / MB Deres dato: Deres ref: Qi 985,218

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 23.08.2013. Meldingen gjelder

prosjektet:

35206 Huvordan er det 4 leve med CRPS

Bebandlingsansvarlig Universitetet { Tromsa, ved tnstitusjonens overste leder
Daglig ansvarlig Per Jorgen Lango Kristiansen

Student Thomas Hovind

Personvernombudet har vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av personopplysninger vil vare
regulert av § 7-27 i personopplysningsforskriften. Personvernombudet tilrdr at prosjektet gjennomferes.

Personvernombudets tilriding forutsetter at prosjektet giennomferes i trdd med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, ombudets komnmentarer samt personopplysningsloven og

helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjores oppmerksom pa at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold til de
opplysninger som ligger til grunn for personvernombudets vurdering. Endringsmeldinger gis via et eget
skjema, http://www.nsd.uib.no/personvern/meldeplikt/skjema.html. Det skal ogsa gis melding etter tre ar
dersom prosjektet fortsatt pdgdr. Meldinger skal skje skriftlig til ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig database,
http://pvo.nsd.no/prosjekt.

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 31.12.2014, rette en henvendelse angdende status for
behandlingen av personopplysninger.

Vennlig hilsen

Vigdis Namtvedt Kvalheim
Marianne Bee

Kontaktperson: Marianne Bee tlf: 55 58 25 83
Vedlegg: Prosjektvurdering
Kopi: Thomas Hovind Varden 42 9018 TROMSY

Dokumentet er elektronisk produsert og godkjent ved NSDs rutiner for elektronisk godkjenning.

Avdelingskontorer / District Offices
OSLO. NSD. Universitetet i Oslo, Posthoks 1055 Blindern, 0316 Qslo. Tel +47-22 85 52 11. nsd@uio.no
TRONDHEMA NSD. Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet, 7491 Trondheim Tel: +47-73 59 19 07 kyrre svarva@svt ntnu no
TROMSE NSD  SVF, Universitetet i Tromsa, 9037 Tromsa. Tel. +47-77 64 43 36. nsdmaa@svuit no



Personvernombudet for forskning (ﬂ)

Prosjektvurdering - Kommentar

Prosjektnr: 35206

Personvernombudet legger til grunn at prosjektet klareres med Smerteavdelingen ved Universitetssykehuset i

Nord-Norge Tromse.

Ifolge prosjektmeldingen innhentes det skriftlig samtykke basert pd informasjonsskriv til utvalget om prosjektet.
Informasjonsskrivet til utvalget er tilfredsstillende utformet.

Det vil innhentes sensitive personopplysninger om helseforhold jf. personopplysningsloven § 2 nr. 8 c).
Forventet prosjektslutt er 31.12.2014. Datamaterialet anonymiseres ved at verken direkte eller indirekte

personidentifiserende opplysninger fremgér. Lydopptak, navneliste/koblingsnelkkel, og samtykkeerleringer
slettes. Indirekte opplysninger fjernes, omskrives, eller kategoriseres tilstrekkelig.
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