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How to cope with chronic illness — growing up with childhood arthritis

How does the onset of early arthritis effect the ability of adult patients to cope with the
disease, and how would this effect rehabilitation and communication? This article discusses the
meaning of «coping». It maintains that present theoretical concepts related to stress and coping are
both inadequate and far too limited. The author proposes an alternative approach which focuses on
interpersonal theory and affect, based largely on the work of Daniel Stern and the field of family
therapy. This approach would imply that clinicians ought to listen to the patients’ coping story, rather
than teaching the patient how to cope. The patient frequently needs to recover both vitality and affect

and this approach would help them to do so. Dance is also suggested as a useful form of therapy.
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Nér sykdom ikke er noe en har fétt, men alltid har hatt, gjelder det ikke bare & bygge opp livet, men &
bygge ned forsvarsverk og fa et vindu inn til seg selv. For mestring av kronisk sykdom handler ogsa

om tilgang pa egne folelser.

Innledning

Moderne medisin har de senere ar i storre grad veert opptatt av de personlige ressurser mennesker har
til & tilpasse seg (Antonovsky, 2000; Finset, Stene, Haugli, Steen & Laerum, 2002). I forbindelse med
kronisk sykdom er mestring blitt et sentralt begrep. P4 et samfunnspolitisk plan beskrives mestring av
kronisk sykdom som et tverrfaglig satsingsomrade (Stortingsmelding nr. 21, 1988-99).

Denne artikkelen omhandler voksne pasienter som har fatt diagnosen Juvenil Idiopatisk
Artritt (JTA) 1 lopet av sine aller forste levedr. Diagnosen er en fellesbetegnelse som inkluderer all
kronisk barneleddgikt av ukjent etiologi (Davidson, 1999). Det er en inflammatorisk sykdom som
kjennetegnes ved smerter, stivhet i ledd, og nedsatt bevegelighet og styrke. Sykdommen kan fore til
forsinket vekst og destruksjon av ledd, og for noen endret utseende og kropp (Pelkonen, 1997).

Noen av disse barna har egentlig ikke noen gang fatt sykdommen, de har alltid hatt den.
Kan det & fa leddgikt i tidlig alder gripe inn i barnets utvikling pa méater som far betydning for
senere mestring? Og i sa fall, hvilken betydning har det for rehabilitering av pasienter med kronisk
barneleddgikt? Dette er spersmal jeg vil drefte i lys av spedbarnsforskeren Daniel Sterns (1985) teori

om selvutvikling og bidrag fra familieterapifeltet.

Mestringsbegrepet

Sommerschild (1998) papeker at mestringsbegrepet kan skape forestillinger om at malet er det
vellykkede individ. 1 forhold til kronisk sykdom er det en forestilling som lett impliserer at det finnes
god og darlig mestring, og at malet i sd mate er den vellykkede pasient. En slik forestilling minner
om egopsykologiens tidligere skille mellom forsvar og mestring, der mestring representerte den
mest modne mate & handtere stress pé, og forsvar den mest umodne, patologiske méten. I nyere
litteratur inkluderes imidlertid forsvarsmekanismene i mestringsbegrepet. Studier har ogsé vist at
ulike forsvarsmekanismer i forskjellige sykdomsfaser kan utgjere hensiktsmessige méter & mestre pa

(Lazarus, 1993).
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Lazarus (1991, 1993) definerer mestring som kognitive og atferdsmessige anstrengelser
for a takle ytre eller indre krav som oppleves som belastende, eller som overstiger ens ressurser og
truer ens velvaere. Han ser mestring i forhold til stress, og trekker dermed inn kontekst og situasjon.
I senere arbeider ser Lazarus (1999) i sterre grad pd mestring som en prosess som bade pavirkes av
og pavirker emosjonene. Emosjonenens betydning for mestring er i de senere irene vektlagt storre

betydning (Keefe, Lumley, Anderson, Lynch & Carson, 2001; Kirk & Cameron, 2000).

Mestringsstrategier

I lapet av en tidrsperiode fra 1980 til 1990 var hele 14 ulike kategoriseringer av mestringsstrategier
beskrevet i litteraturen (Parker & Endler, 1992). Det er vanlig & skille mellom problemfokusert

og emosjonsfokusert mestring (Carver & Scheier, 1989; Lazarus, 1993). Problemfokusert eller
aktivitetsrettet mestring inneberer & gjore noe med situasjonen, mens emosjonell mestring dreier
seg om 4 tilpasse seg ved & endre folelsene sine, eller tenke annerledes. Problemfokusert mestring
synes mest effektivt i situasjoner en kan kontrollere, mens emosjonsfokusert mestring brukes mest
nér en ikke kan kontrollere situasjonen (Parker & Endler, 1992). En annen dimensjon er tilneerming—
unngéelse (Finset et al., 2002; Parker & Endler, 1992; Roth & Cohen, 1986; Suls & Fletcher,

1985). Tilneermingen innebaerer en aktiv orientering mot stressor, og unngéelse en aktiv eller passiv
bevegelse bort fra stressor.

De ulike mestringsstrategier litteraturen beskriver er framkommet pa bakgrunn av
undersokelser der personer er blitt spurt om egen mestringsatferd (selvrapportering). Det betyr at
mestring ses som en bevisst respons pé ytre belastning, til forskjell fra tidligere teorier med vekt pa
mestring som en ubevisst reaksjon. Utgangspunktet for denne forskningstradisjonen har vert & forsta
forholdet mellom negative livshendelser og mestring i et stressmestringsperspektiv (Parker & Endler,
1992). Dette reiser to spersmal: [ barnets opplevelse, kan kronisk sykdom pa samme maéte betraktes
som en negativ livshendelse eller ytre stressor? Og i et utviklingsperspektiv, hvor bevisst er personens

mestringsatferd?

Tre historier om mestring

Jeg vil na presentere tre kvinner som alle berer pé historier som handler om mestring. De har ulik

bakgrunn, men med det til felles at de har hatt leddgikt siden de var ett til tre &r gamle. Kvinnenes
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mestringsstrategier kan beskrives langs ulike dimensjoner. Alle tre har aktivt innrettet sin hverdag
i forhold til de begrensninger sykdommen gir, og har slik sett mye problemfokusert mestring.

Vignettene illustrerer forskjellige former for emosjonsfokusert mestring.

Mestring pa avveier

Lisa vokser opp med sin bror og mor. Far har hun ingen kontakt med, men hun er neert knyttet til sin
mor. Tre &r gammel fir hun leddgikt. Det er moren som felger Lisa til sykehus nér hun skal opereres.
Mens Lisa er i slutten av tenérene, blir moren syk. Lisa pleier henne, men vet ikke hva som feiler
moren. Moren vil ikke pé sykehus, og hun vil ikke ha hjelp av andre enn Lisa. Etter hvert far Lisa vite
at moren er uhelbredelig syk. Moren der fa uker senere.

Nar jeg mater henne, er hun i slutten av tyvedrene. Lisa gar med tunge, langsomme skritt
bortover korridoren. Kroppen hennes er full av leddgikt og medisiner. Stemmen hennes virker like
svak som kroppen, og i synene hennes finnes ikke noe liv. Det er som om hun baerer pa en gammel
og utslitt kropp som hun for lengst har flyttet fra. Historien hun gradvis forteller er en historie om
mestring pa avveier. Det har gétt to ar siden moren dede, to takelagte ar som Lisa nesten ikke husker
noe fra. Minnene dukker gradvis opp. De handler om en jente som mister mammaen sin, men som
ikke kan gréte eller sgrge. En liten jente som ordner alt med begravelse, papirer, salg av leilighet. Hun
fér ros for at hun takler morens ded s bra, like bra som hun har mestret leddgikten sin. Lisa har ingen
a lene seg til, for hun er ikke vant til & lene seg inntil. Felelsene gér under jorden. Det er slik hun har

mestret. Helt til hun en dag ikke orker mer.

Det angar ikke meg

Sara er i midten av 40-arene. Leddgikten har herjet i kroppen hennes siden toarsalderen. Hun har
vokst opp med foreldre og en lillesgster. Faren er verken fysisk eller psykisk tilstede for Sara. I
oppveksten pendler Sara mellom hjemmet og sykehuset. Hjemme hjelper hun mor med huset og
lillesoster, «fri» har hun bare nar hun er pé sykehuset. Hun er uferetrygdet, men likevel en ressurssterk
kvinne. Planer om utdanning og arbeid har alltid blitt forskjevet fordi det kom en operasjon i veien.
Etter mange kirurgiske inngrep er Sara blitt avhengig av smertestillende medikamenter. Hun tar store
doser morfinlignende preparater hver dag. Hun har vanskelig for & g, og hun trenger hjelp til alt
personlig stell. Sara vil gjerne vere pa rehabiliteringsavdelingen. P4 en mate vil hun ogsa ha hjelp. Pa

den annen side er det som om hun formidler: Ingenting av det dere snakker om, angdr meg egentlig.
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Hun har alltid en god grunn for & avlyse avtaler med de som gjerne vil hjelpe. Hjelperne blir forvirret
fordi Sara er sé utydelig og tydelig pa samme tid. Aller helst vil hun vare i fred. Kanskje orker hun

ikke forholde seg til virkeligheten der hun blir minnet pa begrensningene, smerten og sorgen?

Téarene i latteren

Bente er i 40-arene og fikk leddgikt som toaring. Hun vokser opp med foreldre og en sgster.
Operasjoner og sykehusopphold er en del av oppveksten. Foreldrene er opptatt av & ikke overbeskytte
henne for at «hun skal {4 vaere som andre barny. Fra sine egne foreldre fir moren til Bente stadig here
at det er synd pa henne som har fétt en datter med leddgikt. Bente herer ogsa det. Hun vet at hun er en
belastning. Hun sitter for det meste i rullestol. Hender og fingre er deformerte, og hun kan vanskelig
bevege seg. Siden hun trenger sd mye hjelp, vil hun i alle fall ikke belaste foreldrene ytterligere med
a fortelle hvordan hun egentlig har det. Bente selv opplever seg ikke som syk. Hun benekter ikke

sin sykdom, men syk er hun nar hun har influensa. Pa rehabiliteringsavdelingen opplever personalet
henne som en vanskelig pasient. Hun oppleves som rigid og styrete i forhold til den hjelpen hun
trenger i hverdagen, og det er vanskelig & gi henne tilbakemelding pé det. De opplever at hun ikke
onsker fortrolighet og nerhet. Det er Bentes latter som heares best nar noen ler, her er det mye liv i

oynene og replikken er kjapp. Allikevel blir jeg alltid sé trist ndr jeg meter henne.

Refleksjon

Hvordan kommer mestring til uttrykk hos Lisa, Sara og Bente? Hvilke strategier bruker de? Bruker
vi dimensjonen tilneerming—unngéelse, ser vi at alle tre karakteriseres av unngaelse, passiv eller aktiv,
om enn pa ulikt vis. De har alle preg av tilbaketrukkenhet, unngéelse og passivitet. Et naerliggende
speorsmal er: Hva er stressorene for disse kvinnene? Er det sykdommen i seg selv, eller er det andre
forhold som best karakteriseres som stressor? Hva er det de unngér? Og hvor bevisst eller ubevisst er
det de gjor for & mestre?

Det kan synes som om stressorene ikke er knyttet til sykdommen i seg selv, men heller til det
som utfordrer kvinnenes emosjonsfokuserte mestring. Lisas historie illustrerer dette. Nar Lisa mister
sin mor, utfordres hennes mestringsstrategier. Den maten hun til na har mestret pa, virker ikke lenger.
I de to arene som folger etter morens ded, har Lisa forsgkt & mestre ved ikke & kjenne etter, ikke sorge
— ikke la folelsene fa plass. Slik hun alltid har gjort. «Hvis jeg skulle begynne & kjenne etter, ville jeg

jo ha kjent at det gjor vondt helt ut i harrettene,» sier Lisa.
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Lisa fér et kraftig oppbluss i sykdommen, og blir behandlet med store doser kortison og
cytostatika. Leddgiktsymptomene dempes, men den folelsesmessige tilstanden hun er i, fanges ikke
opp. Lisas mestring («takk bare bra») og sykehusets dualistiske tenkning forsterker hverandre. Lisa er
ikke vant med & uttrykke hvordan hun har det, og sykehuset er mest vant med & behandle de somatiske
symptomene. Til slutt orker hun ikke mer. I ettertid blir denne krisen ogsa hennes mulighet. Gjennom
terapi far hun gradvis mer kontakt med felelsene sine. Hun far mer tilgang pé seg selv, sine ressurser
og sine uttrykk. Dermed far hun ogsa andre mestringsmuligheter i forhold til & leve med leddgikten.
Forst nd blir sykdommen den reelle stressoren for Lisa, og ferst nd kan mestringen beskrives som en
bevisst respons. Det gjar at Lisa kommer i posisjon til & arbeide med sin egen méte & mestre pa.

Utgangspunktet for d trekke inn utviklingspsykologi er at mestring ikke starter med

diagnosen, den starter med livet

Disse historiene forteller at mestring av kronisk sykdom ikke er knyttet til sykdommen
alene, men ma ses i sammenheng med utvikling og den kontekst pasienten lever i her og né. Pa dette
punktet kommer stress- og mestringsteoriene til kort. I forhold til kronisk sykdom hos barn trenger
vi begreper som kan utvide var forstaelse av hvilke strategier de som voksne bruker for & mestre. Her
kan utviklingspsykologi ha nyttige bidrag. Utgangspunktet for & trekke inn utviklingspsykologi er at

mestring ikke starter med diagnosen, den starter med livet.

Et utviklingspsykologisk perspektiv

Spedbarnsforskeren Daniel Stern har utviklet en teori om selvutvikling basert pé studier av tidlig mor—
barn-samspill og erfaring med voksne pasienter. Selv-utvikling og den historien vi lager om oss selv,

er utviklet i intimt samspill med viktige andre.

A veere agent i eget liv

Stern (1985) beskriver i sin teori fem omréder for selvopplevelse med tilherende relasjonsformer.
Hvert nytt selvomrade foyes til det foregdende, og forblir viktige méater & vaere i relasjon pa gjennom
hele livet. Kjerneselvet er ett av tre ikke-verbale selvomréder, og utvikles nar spedbarnet er mellom to
og seks maneder gammelt. Det er et fysisk selv der mening og sammenheng er knyttet til handling og
erfaring. Vilje og mestring er sentrale elementer (Sundet, 2000). Spedbarnet har allerede né utviklet

hukommelsesstrukturer, og det barnet har et minne om, er opplevd erfaring med omsorgspersonen.
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P& bakgrunn av disse erfaringene dannes indre arbeidsmodeller som vil farge barnets relasjonelle
forventninger senere i livet.

Kronisk sykdom kan trolig ramme opplevelsen av & vare agent i eget liv. La oss se pa Sara.
Gjennom hele oppveksten opplevde hun at planer om utdanning og arbeid stadig métte vike for
kirurgiske inngrep og sykehusinnleggelser. Som voksen hadde hun ingen tiltro til at det noensinne
ville bli annerledes i hennes liv. Helsepersonell opplevde at hun ikke tok ansvar for sin egen situasjon,
og at hun ikke var motivert for endring. Bak den ytre atferden formidlet hun sér og sint resignasjon
og avmakt. I lys av Sterns teori kan vi forsta det som et resultat av gjentatte opplevelser med ikke & ha
innflytelse over eget liv (selvhandling). Opplevelser av ikke a kunne pavirke skygger fullstendig for
positive erfaringer med egen vilje og mestring.

Det er videre neerliggende a tro at opplevelsen av fysisk sammenheng og helhet rammes
nér kroppen endres og funksjon svekkes. Saras smerter og stivhet gir gjentatte erfaringer med at
kroppen ikke spiller pd lag, og det er rimelig & tro at det kan gi en folelse av & ikke henge sammen,
vere hel (selvsammenheng). En kan ogsa undre seg over hvilken psykologisk betydning de om lag
tretti kirurgiske inngrepene Sara har veart igjennom siden barnearene, har hatt for hennes opplevelse
av sammenheng og helhet. Forskning har de siste arene vist at smerte er et mer sentralt aspekt ved
barneleddgikt enn tidligere antatt (Schanberg, Lefebrve, Keefe, Kredich & Gill, 1997; Schanberg &
Sandstrem, 1999; Strahl, Kleinknecht & Dinnel, 2000). Revmakirurgiske inngrep innebzarer mye
smerte, postoperativt og under opptrening av leddene. Defokusering, dissosiering og splitting kan
vere mestringsstrategier som barn tar 1 bruk for & takle smerte og ekstreme pékjenninger. Slike
strategier kan vaere bade funksjonelle og problematiske. Néar smerte blir mer eller mindre kronisk,
er det nerliggende & tenke at kroppslig fremmedgjering og negativ kroppsoppfatning kan bli en
psykologisk omkostning.

Sterns beskrivelse av kjerneselvomradet synes nart beslektet med begreper som
«locus of control» (Rotter, 1954), mestringstro («self-efficacy») (Bandura, 1977) og «sense of
coherence» (Antonovsky, 2000). Det handler om betydningen av & ha tro pé eller ikke ha tro pa sin
egen innflytelse pa livet. Bdde innenfor idrett og sykdom finner en at menneskers tro pa egen mestring

har avgjerende betydning for resultatet (Espnes & Smedslund, 2002).
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Separasjon fra omsorgspersonene
Mange voksne pasienter har som barn opplevd traumatiske separasjoner fra familie i forbindelse
med gjentatte sykehusinnleggelser. Bowlbys (1969) teori om tilknytning og separasjon fikk
betydning for praksisen ogsé ved norske sykehus, og foreldrene ble etter hvert sett som en ressurs
for barnet og sykehuspersonalet mer enn en belastning (Killingmo, Auestad & Nyhus, 1975).
Separasjon fra foreldre i tidlig alder far store psykologiske folger fordi det rammer barnets storste
utviklingsmessige utfordring — & forbli tilknyttet. Ett av mange aspekter ved slike erfaringer kan vare
at det rammer selvkontinuitet. Atskillelse fra foreldre i forbindelse med sykehusinnleggelse er en
rystende opplevelse, og inneberer en ekstrem grad av ikke & ha innflytelse, men veere totalt prisgitt
omgivelsene. Méten barnet psykologisk handterer slike pékjenninger pé, far sannsynligvis felger for
senere mestring. Problemet med overlevelsesstrategier er at de ikke nedvendigvis oppheves nar faren
er over, men blir en del av barnets relasjonserfaringer.

I folge Stern (1985) kan samspillsopplevelser internaliseres som en framkalt ledsager.
Spedbarnet opplever & vaere sammen med en selvregulerende annen, og larer at regulering av affekt
er avhengig av andre. Ved separasjon fra foreldre kan barnet bli overveldet av felelser, og mange har

trolig ikke fatt den hjelp de trenger til & regulere egne affekter.

A dele en indre verden
Ved det subjektive selvomradet (syv til femten maneder) erfarer barnet at det har sitt eget indre liv,
og at dette indre landskap kan deles med den andre som ogsa har et eget indre liv. Her trekker Stern
(1985, 2000) inn begrepet intersubjektivitet. 1 det foregaende selvomradet er imitasjon den sentrale
relasjonsform mens det her er affektiv inntoning som preger dialogen. Affektiv inntoning er a rette seg
inn mot og dele barnets folelser. Det er en ikke-verbal, amodal og empatisk formidling som innebzrer
a tone seg inn pa den andres opplevelsestilstand. Gjennom affektiv og selektiv inntoning laerer barnet
gradvis hvilke folelser som kan deles, og hvilke folelser som forblir i en indre ensom folelsesverden.
Folelser som ikke blir inntonet (selektiv inntoning) vil bli som isolerte gyer, og ikke en del av den
interpersonlige kontekst for delbare opplevelser.

Kronisk sykdom hos barn utgjer en ekstra utfordring for affektiv og selektiv inntoning.
Hvordan opplever foreldrene & fa et sykt barn? Hvordan er det for dem & forholde seg til barnets
smerter? Hvilke psykososiale belastninger lever de med? Og hvordan virker dette igjen inn pa deres

evne til & regulere og & dele barnets indre opplevelser og affekter?
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A bli kronisk syk som barn kan ramme opplevelsen av d veere agent i eget liv

Lisas foreldre hadde forestillinger om at Lisa kom til & ende opp i rullestol, og at hun fikk
leddgikt fordi de bodde i et trekkfullt, kaldt hus. Sykdommen betydde for dem at Lisa kom til & bli
fullstendig invalidisert, og de opplevde sterk skyld i forhold til det. Slik ble det for dem vanskelig &
gi rom for 4 se Lisas fortvilelse, sinne og tristhet over & vaere syk og ikke vaere som alle andre. Slike
folelser ble ikke delt, men forble 1 hennes ensomme indre. For Lisa kom det til 4 handle om 4 ta fra
foreldrene skylden. Det vanskeligste for henne var nér de var triste og fulle av skyldfelelse. Da var
de ikke lenger emosjonelt tilstede for henne. Det ble viktig for Lisa & formidle at det gikk bra; hun
hadde ikke vondt og hun var ikke lei seg. Folelser av sorg, smerte og sinne knyttet til sykdommen
ble aldri delt. Nar Lisas mor blir syk og der, kommer omkostningene til syne: Lisa er ute av stand til
a serge. Folelser har ikke vaert en del av det delbare univers, hun har ikke engang kunne dele dem
med seg selv. Nar Lisa gjennom terapi far mer tak i seg selv og sine folelser, opplever hun at mye av
sorgen handler om dette & ikke kunne dele affekter — verken som liten eller som voksen. Den sentrale
affektive opplevelsen for Lisa, var at hun ikke kunne dele sin egen og morens sorg.

Sterns teori gir et grunnlag for & forstd hvordan leddgikt kan gripe inn i barnets selvutvikling.
A bli kronisk syk som barn kan ramme opplevelsen av & veere agent i eget liv, av 4 mestre, av & henge

sammen, og det kan ha betydning for det delbare folelsesunivers.

Familiepremisser

Familiepremisser dreier seg om de forestillinger en familie har om seg selv (Hansen, Johnsen &
Sundet, 1994; Johnsen, 2000). Foreldrene til Bente ensket & gi henne en mest mulig normal barndom,
og rettet oppmerksomheten mot mulighetene heller enn begrensningene. Et overordnet premiss 1
familien var: [ vdr familie gir vi aldri opp, men er sterke og star pd. De ensket & unngd a overbeskytte
henne. Foreldrene stattet opp under Bentes mestring ved & anerkjenne det & vere flink og tapper, ikke
grate eller klage. Dette ble styrende for den affektive og selektive inntoningen i familien og dermed
for Bentes mestring. Folelsestilstander knyttet til tristhet og sinne ble ikke inntonet. For Bente ble det
viktig & ikke serge over at hun gradvis mistet mer og mer av sin funksjon, og at leddgikten stoppet
veksten 1 kroppen hennes. En av mestringsstrategiene eller konsekvensen av den, var at hun ikke lot
andre komme for nar. For & gjere den helt vanntett, tenkte hun at andre ikke brydde seg om henne.

Nar hun senere begynte i terapi, opplevde hun det som narmest umulig & dele det hun hadde inni seg.
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Espnes og Smedslund (2002) hevder at den sterste trussel kronisk syke barn kan oppleve,
er overbeskyttelse fra foreldrene. Etter min oppfatning er det en uheldig pastand, og en forenkling
av et komplisert og sammensatt bilde som handler om det delbare univers. Den tenderer mot & se
foreldrenes omsorg som noe negativt hvis det blir for mye av den. Overbeskyttelse fra foreldre er &
ikke se det kronisk syke barnets behov bade for beskyttelse og samtidig stette og frihet til & utfolde
seg og finne ut av egne grenser. Dette er en vanskelig balansegang som mange foreldre kan trenge
hjelp med. For meg er det mer meningsfullt & underseke hvilke utfordringer sykdommen gir for den
affektive dialogen mellom foreldre og barn.

Sentrale familiepremisser og foreldrenes egne intersubjektive erfaringer vil ha betydning
for hvordan de meter disse utfordringene. Kronisk sykdom i familien kan komme i konflikt med
familiepremisser som for eksempel: Det er viktig d ikke veere til bry for andre, d veere opptatt av egne
behov er egoistisk eller det er best a ikke snakke om det som er vondt. En sentral utfordring for den
affektive dialogen mellom barn og foreldre er & la barnet fa eie sin egen sorg over & vere kronisk syk,
og samtidig gi oppmuntring og hjelpe barnet a fa gye pa mulighetene. De skal gi trest som ikke jager,
men som rommer smerten. Barna ma fa lov til & serge over at de har en varig sykdom, og over a ikke
vere som alle andre. Den sorgen kan ikke foreldrene ta ifra dem, men de kan vere emosjonelt tilstede

og gi plass bade for det syke og det friske barnet.

Den lokale kulturelle ballast

Dunn (1993) fremhever at det ikke bare er foreldre—barn-forholdet som er av betydning for barns
utvikling, men ogsa relasjoner barn har til venner og til sesken. Lisa, Bente og Sara hadde alle som
barn lange sykehusopphold der personalet og medpasienter utgjorde viktige stabile relasjoner. Alle
grupper som lever sammen over noe tid utvikler regler og normer som styrer méten a vaere sammen
pa (Torsteinsson, 1999). En erfaring som disse og andre pasienter forteller om, er en familiekultur der
det var viktig & veere flink og tapper, ikke grate og klage. Sara uttrykte det slik: Vi matte jo for all del
ikke bli lei oss for at vi métte operere det samme leddet enda en gang. Da fikk vi jo straks here at vi
skulle vare glad for at vi ikke satt i rullestol slik som hun i to-senga gjorde ... en gang dede det til og
med en liten gutt pa avdelingen. Dette ble for mange den lokale kulturelle ballast som de ogsa som
voksne ble preget av. I en slik kultur ble antakelig mange folelser ikke inntonet. Hvilken betydning en

slik sykehusballast vil fa for senere mestring, avhenger trolig av hvilke familiepremisser som allerede
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finnes i familien. For Bentes del forsterket de to kulturene hverandre pa en uheldig mate. Ensomhet og

ikke fellesskap var en sentral affektiv opplevelse i hennes liv.

Kroppen

I Sterns teori (1985, 2000) ligger antakelsen om at det finnes noen former for kroppslig
selvfornemmelse forut for utvikling av selvbevissthet og sprék. Stern framhever altsa betydningen

av spedbarnets kroppslige erfaringer. Vi erfarer verden for vi reflekterer over den, og vére forste
kommunikative kanaler gar igjennom kroppslige uttrykk. Sterns tenkning er i trdd med den franske
filosofen Merleau-Pontys (1996) tanke om at spedbarnet er i verden som et kroppslig subjekt allerede
for det griper seg i en bevisst selverkjennelse. Opplevelsen av kroppen kommer for barnet kan
formulere et bilde av den.

I fenomenologisk tradisjon er kroppen utgangspunktet for selvoppfatning (Skrondal, 2001).
Selvoppfatning blir definert som kroppserfaring. Dette er et annet syn pé kropp og sjel enn arven fra
Descartes har gitt oss. I falge Descartes er det tanken som beviser var eksistens, og kropp oppfattes
som et objekt blant flere objekter, kroppen ses som et sekundart uttrykk for var eksistens. Kroppen er
ikke en del av selvet, men er som andre gjenstander, noe man kan reparere (Duesund, 1995).

Toombs (1993) hevder at kronisk sykdom forer til at selve eksistensen trues. Pasientene
opplever ikke bare at de har en sykdom, men at deres méte & vere i verden pa bryter sammen.

Nér kroppen melder sin tilstedevarelse gjennom smerter og ubehag, gis ikke pasienten mulighet

til & glemme seg selv, og dermed heller ikke mulighet eller evne til & vare seg selv. I tillegg trues
selvoppfatningen av omgivelsenes reaksjoner pa annerledesheten som sykdommen kan gi. En kan
oppleve at ens egen verdi reduseres, og i verste fall kan sykdom eller skade forarsake forminskning

av selvet, sier sosialantropologen Robert Murphy (1987). «Sykdom i kroppen blir transformert om til
kreft i selvet og til sykdom i sosiale forhold» (Skrondal, 2001, s. 79). Kronisk sykdom har betydning
for selvopplevelse. Dessverre har forskning pa selvopplevelse stort sett vert rettet mot funksjonsfriske
og ikke funksjonshemmede (Skrondal, 2001).

Barn med leddgikt vil nedvendigvis vere i verden med sin kropp pa en annen mate enn et
friskt barn. Leddgikt gir stivhet og smerter i leddene og hemmer naturlig bevegelse. Bevegelse og
fysisk utfoldelse mister spontanitet og kraft nar den er smertefull. Barna vil trolig matte overveie og

planlegge for de beveger seg. Det vil ogsa kunne pavirke omgivelsene. Omgivelsene blir kanskje mer
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forsiktig og engstelige for at barnet skal f4 vondt, og tar i det med forsiktighet. Barna risikerer pa den
maten & fa begrensede erfaringer med lek, utfoldelse og fysisk, kroppslig samspill.

Disse begrensningene kan gi folger for barnets selvutvikling fordi sykdommen gir magrere,
mer begrensende kér for utvikling av vitalitet og affekt. Kan sykdommen transformeres til «gikt i
selvet» og sdledes fore til det Murphy (1987) beskrev som en forminskning av selvet? Undersokelser
har vist at forsinket vekst og pubertetsutvikling, og endringer i utseende og kropp, er aspekter ved
sykdommen som kan fore til lav selvfolelse, dérlig kroppsoppfatning og endret selvbilde (Pelkonen,
1997). Felles for de tre kvinnene vi tidligere mette, er at de pa ulikt vis har hatt begrenset kontakt med

folelsene sine, som om de alle tre har mestret ved & holde sorgen pa god avstand.

Psykologiske tiltak

Psykologiske tiltak i forhold til voksne pasienter med barneleddgikt mé vare i form av indirekte

(veiledning/konsultasjon og undervisning av helsepersonell) og direkte pasientarbeid.

Indirekte pasientarbeid
Helsepersonell har mye kompetanse innen revmatologi, men den medisinske kunnskapen ber
integreres i en utvik-lingspsykologisk forstaelse. Helsepersonell skal stimulere pasienten til gkt
mestring ved & gi informasjon og oppleering (Granum, 2003, Normann & Sandvin, 2001). Hvordan
underviser man andre mennesker om noe s& komplekst som mestring av kronisk sykdom?

Sykdommen veves inn i selvopplevelse og identitet, og opplevd sykdom og

selvopplevelse blir to sider av samme sak

Et relasjonelt og affektivt perspektiv pad mestring av kronisk sykdom inneberer a gé vekk
fra en ensidig vektlegging av at helsepersonell skal leere pasienten & mestre sykdommen, til heller
a legge forholdene til rette for at pasienten kan fremme sin egen mestring. Habilitering er et begrep
som ivaretar denne holdningsforskjellen. I det ligger at helsepersonell skal gi bistand slik at barn
far anledning til & utvikle seg, og at utviklingsprosessene kan bli sd gode som mulig (Normann &
Sandvin, 2001). Her har psykologen en viktig rolle. Psykologen kan rette oppmerksomheten mot
hvordan helsepersonell bidrar til & fremme eller hemme endringsprosesser. Utviklingsprosesser
fremmes ved at pasienten metes med undring pa hva som kreves av kompetanse og ressurser for

a ha levd og fortsatt leve med kronisk sykdom. Emosjonell tilgjengelighet er avgjerende i enhver
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behandler—pasient-relasjon, og inneberer empatisk lytting og affektiv inntoning. Ved & fa tid og
rom til & fortelle sin mestringshistorie, kan pasienten bli tydelig for seg selv, fa tilgang pa sine egen
livskrefter — til & eie seg selv og sin sykdom. I en slik relasjon kan pasienten gjenvinne verdighet, og
det er i folge Lie (1996) hva rehabilitering egentlig handler om. For sterk vektlegging av informasjon
og radgivning i tradisjonell pasientundervisning kan tvert imot hindre endringsprosessene.
Martinussen (2002) hevder at mennesker i en rehabiliteringsprosess er i en situasjon der
de ma reorientere seg og bygge opp livet under nye forutsetninger. Handler rehabilitering om det
samme nar sykdom har vaert en del av barndom og oppvekst? Det er narliggende a tenke at det
ligger et potensial i det & bli rammet av sykdom eller skade i voksen alder som en gér glipp av nér
en blir syk som barn. Da er det et ofte ikke livet som skal bygges opp under nye forutsetninger,
men snarere de samme, gamle forutsetningene som stenger for livet. Som Bente uttrykte det: «Det
vanskelige er ikke & mestre livet i rullestol, det vanskelige er & oppdage nar noen faktisk bryr segy.
I denne sammenhengen handler rehabilitering om & bygge ned forsvarsverk og fé et vindu inn til
seg selv. Dette innebaerer prosesser som krever at pasienten selv gnsker og er motivert for endring.
Psykologens bidrag kan vare & rette sekelyset mot hvor pasienten befinner seg i forhold til ensket om
endring og hjelpe teamet med & tilpasse intervensjonene i forhold til det. Noen ganger kan teamets
enske om og iver etter endring snarere hemme enn fremme pasientens egen motivasjon. Konsultasjon
blir et viktig redskap for & sikre gode relasjoner og sette realistiske mal. Det kan vere behov for
gjentatte rehabiliteringsopphold for pasienten er klar for endring og ensker a gjore noe i forhold til sin
egen mestring av sykdommen.
Pasienter som avviser eller vegrer seg for a ta imot hjelp, er en utfordring for helsepersonell.
Det kan vare pasienter som ikke vil ta i bruk ergoterapeutens hjelpemidler, ikke vil takle smerter pa
andre mater enn ved bruk av smertestillende medisiner, eller p4 andre mater ikke vil gjore noe med sin
egen mestring. Psykologens oppgave blir & lage muligheter for at egne folelser i motet med pasienten
blir et tillatt tema og noe teamet ma arbeide med: Hvilke folelser vekkes i meg, hvordan pavirker det

meg i samspillet med pasienten og hva trenger jeg for & kunne vere emosjonelt tilstede?

Direkte pasientarbeid
Det direkte pasientarbeidet kan bade dreie seg om individualsamtaler og familiesamtaler. Nar mestring
av kronisk sykdom ses i lys av hvordan en skaper sin historie gjennom samspillet med viktige

andre, vil relasjon alltid vare et aktuelt tema. Psykologens utfordring er & skape forstaelse for at
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den konteksten pasienten lever i til daglig er viktig for rehabiliteringsprosessen. Ved rehabilitering
av somatiske lidelser har en ikke hatt serlig tradisjon for & bruke familien som ressurs i pasientens
rehabiliteringsprosess. Min erfaring er at pasientens familie kan bidra bade i forhold til & f4 1 gang
og & opprettholde endringsprosesser. Sammen kan en forseke & forstd hvordan mestring av kronisk
sykdom pavirker og pavirkes av familiepremisser og samspill. Sirkulere spersmél og terapeutens
ngytrale holdning er nyttige virkemidler for a fa tak i selvopplevelse og den individuelle historien
(Johnsen, 2000).

I folge Havik (1996) er opplevd sykdom et nakkelbegrep i forhold til kronisk sykdom.

Det omfatter pasientens forstaelse av symptomer, drsak, behandling og prognose, og organiserer
pasientens motivasjon, mestring og valg. Min erfaring med pasienter med barneleddgikt er at de ofte
ikke opplever & vare syke, men snarere at leddgikten er meg. Sykdommen veves inn i selvopplevelse
og identitet, og opplevd sykdom og selvopplevelse blir to sider av samme sak. Et sentralt mal for

det psykologfaglige arbeidet blir & kartlegge hvorvidt det handler om d overvinne sykdommen, eller
overvinne seg selv. Hvis barnets mestringsstrategi er «4a ta det heller enn a ha det», kan det vaere behov
for en psykoterapeutisk prosess over tid.

Dersom opplevd sykdom og selvopplevelse er mer psykologisk adskilt, kan
mestringsstrategiene beskrives langs dimensjonen tilneerming—unngéelse. Samtaler som bidrar til &
oke pasientens refleksjon om hvordan sykdommen pavirker og pavirkes av livet, kan vere viktige
psykologiske intervensjoner. Det er en balansekunst & leve med smerter og fysiske begrensninger —
kunne flytte oppmerksomheten bort fra smerter og begrensninger og samtidig ha kontakt med egne
folelser og egen sorg. Mange pasienter med revmatiske sykdommer lever etter regelen: Det er ikke
spersmal om hvordan du har det, men hvordan du tar det. Dette kan vaere en mate & mestre smerter pa,
s& vel som et uttrykk for sentrale familiepremisser pasientene har vokst opp med. Uansett bruker de
mye krefter pa a ta det (mestre) og trenger pafyll ved & fa lov til ogsé a ha det (kjenne etter). Malet for
psykologiske tiltak blir da & bevisstgjere pasienten pé dilemmaene de meter. Noen har behov for hjelp
til 8 komme i1 kontakt med folelsene sine, og de trenger anerkjennelse for strevet det er & leve med en
kropp som gjer vondt og er lite medgjerlig. For mange blir det viktig & fa hjelp til & jobbe med egen

aktivitetsregulering.
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Danseterapi

Sterns (1985) teori gir et perspektiv pa at selvforstéelse og identitet utvikles og uttrykkes gjennom
bevegelse og farspraklige erfaringer. I psykologisk arbeid med voksne med barneleddgikt ber en vare
spesielt oppmerksom pé kropp og bevegelse. Dans kan vere et viktig terapeutisk virkemiddel for
noen.

Undersekelser viser at mennesker med ulike revmatiske lidelser kan ha nytte av dansebaserte
ovelser (Deusen & Harlowe, 1987; Noreau et al., 1995; Perlman et al., 1990). Lyst, glede og
uttrykksfullhet trekkes fram som virksomme elementer til forskjell fra tradisjonelle fysikalsk trening.
Danseterapi er blitt benyttet ved psykosomatiske tilstander, deriblant revmatisme (Gronlund &
Lumsden, 1991; Thulin, 1998). Tanken er at psykiske konflikter og traumatiske hendelser tidligere i
livet er opphav til kroppslige symptomer og sykdommer. I det revmatologiske feltet vil mange vegre
seg for & definere barneleddgikt som en psykosomatisk tilstand. I lys av Sterns (1985) teori kan dans
vare et terapeutisk virkemiddel uavhengig av hva en tenker om &rsaken til sykdommen. Teorien gir en
forstielse av at dans er en mate a arbeide med selvopplevelse pa der vitalitet og affekt kan gjenfinnes
og livskrefter mobiliseres.

Labans bevegelsesanalyse har vert et viktig analyseverktey for danseterapeuter (se for
eksempel Aarre, 2002). Den gir et bilde av pasientens bevegelsesforhold, men gir ingen teoretisk
forstaelse av dans som terapeutisk virkemiddel. Med Sterns (1985) teori om selvutvikling fér vi en
dypere forstaelse av hvordan dans kan brukes som et voksested for selvet. Begrepet vitalitetsaffekt
er sentralt. Gjennom bevegelse og dans uttrykkes kategoriaffekt (sinne, tristhet og glede), men
ogsa vitalitetsaffekt. Vitalitetsaffekt avspeiles i all bevegelse gjennom maten ting gjeres pa,
gjennom bevegelsens flyt, kraft og tempo. Dette er dansens sprak. Aarre viser hvordan nyere
spedbarnsforskning kan veere med pa a forklare dansens terapeutiske muligheter. Hun hevder at
grunnleggende kommunikative og relasjonelle erfaringer og ferdigheter bereres gjennom dans.

Pasienter med barneleddgikt er vokst opp med at den funksjonelle og kvantitative bevegelsen
vektlegges framfor den kvalitative og uttrykksfulle bevegelsen. I det perspektivet blir de positive
opplevelsene knyttet til kropp og bevegelse faerre. Dans innebarer noe annet. Malet er ikke rettet mot
a oke pasientens funksjon, men heller 4 kjenne at muskler, ledd, hud og pust lever, og at lyst, glede og
mestringsfolelser vekkes: kroppen henger sammen, og jeg eier min egen kropp. Nar sykdom rammer
barnets mulighet til & bevege seg, er opplevelsen av at min kropp og bevegelse blir sett og bekreftet av

en annen, helt sentral.
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Avslutning

Trenger vi begrepet mestring i forhold til kronisk sykdom, eller vil begrepets implisitte forventning
om suksess legge sten til byrde for pasienten? Mitt svar er at vi trenger mestring som et overordnet
begrep og som en holdning. For det er noe med kronisk sykdom som heres mer kronisk ut enn

livet selv, og som skygger for det akutt og kronisk friske i ethvert menneske. Somatikkens
sykdomsperspektiv trenger i hoyeste grad et mestringsperspektiv for & {4 aye p&d mulighetene og det
som far oss til & vokse. Men, vi ma bruke begrepet med varsomhet og klokskap. Slik at vi ikke i ren
mestringsiver hopper bukk over felelsene og glemmer at mestring ogsa dreier seg om & ha tilgang pa
folelser, blant annet egen sorg og smerte i forhold til & det & vere kronisk syk. Nar sykdom ikke er
noe en har fitt, men alltid har hatt, handler det ikke bare om & bygge opp livet, men ogsa bygge ned

forsvarsverk og fé et vindu inn til seg selv.

Elin Fjerstad
Pb 23, Vinderen, 0319 Oslo
TIf22 451500

E-post elin.fjerstad@nrrk.no
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