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Resumé

Baggrund: Kroniske smerter er et stigende problem og det estimeres, at der i 2017 var
1.300.000 danskere som levede med kroniske smerter. Ifglge Sundhedsstyrelsens
anbefalinger omhandlende behandling af kroniske smerter, samt beskrivelsen af et typisk
behandlingsforlab, fremgar det, at der stilles store krav til kroniske smertepatienters evne til
egenhandtering. For at hjelpe kroniske smertepatienter i denne proces bear
sundhedsprofessionelle tage hgjde for de specifikke barrierer og facilitatorer som kroniske
smertepatienter oplever, men disse er aktuelt er ikke undersggt i en dansk kontekst.

Formal: Formalet med dette projekt var at undersgge hvilke barrierer og facilitatorer personer
med kroniske smerter oplever, nar de skal handtere et liv praeget af smerter.

Metode: Projektet tog afsaet i en kvalitativ og feenomenologisk tilgang. 11 informanterne, med
primaere kroniske muskuloskeletale smerter, blev rekrutteret fra Aalborg Kommune, hvorefter
de gennemgik et semistruktureret enkeltpersonsinterview. Interviewene blev analyseret via
en tematisk analyse.

Resultater: Der blev identificeret henholdsvis fem barrierer og facilitatorer for at handtere et
liv praeget af kroniske smerter. De fem barrierer omfattede: 1) identitet og rolle, 2) forstaelse
og validering, 3) uvished, 4) tanker og falelser, og 5) planleegning og prioritering af
ressourcer. Under temaet “identitet og rolle” forekom der tre sub-temaer: 1) strider mod
identitet, 2) social rolle og 3) accept af begraensninger. Endvidere forekom der under temaet
“tanker og falelser” tre sub-temaer: 1) bekymring om fremtiden, 2) fgler sig som en byrde og
3) tankemylder og s@vnlgshed. | relation til facilitatorer blev fglgende temaer identificeret: 1)
accept af nuvaerende situation, 2) social stette og forstaelse, 3) pacing, 4) optimisme, og 5)
smertelindrende strategier og behandling. Under temaet “social stette og forstaelse” forekom
der tre sub-temaer: 1) forstéelse fra andre, 2) social stette i dagligdagen og 3) validering af
smerteoplevelse.

Konklusion: Resultaterne af neerveerende projekt giver klinikere og forskere et unikt indblik i
hvilke barrierer og facilitatorer, som ger det sveerere eller lettere for kroniske smertepatienter
at handtere et liv preeget af kroniske smerter. Implementering af de identificerede barrierer
og facilitatorer kan hjeelpe sundhedsprofessionelle til bedre at forstd de udfordringer, som
kroniske smertepatienter oplever, nar de skal egenhandtere deres smertetilstand.



Abstract

Introduction: Chronic pain is an increasing burden and in 2017 it was estimated that 1.300.000
Danes were living with chronic pain. According to clinical guidelines regarding the treatment
of chronic pain, as well as the description of a usual course of treatment, it appears that there
is a demand on chronic pain patients' ability to self-manage. To help people with chronic pain
healthcare professionals should take into account the specific barriers and facilitators that
people with chronic pain experience. However, these are not currently studied in the context
of Denmark.

Objective: The aim of this study was to investigate which barriers and facilitators people with
chronic pain experience when trying to self-manage their chronic condition.

Method: This study was based on a qualitative and phenomenological approach. Eleven
informants with primary chronic musculoskeletal pain were recruited through a rehabilitation
center in Denmark. These informants completed semi-structured interviews, and the
interviews were analyzed using a thematic analysis.

Results: Five barriers and facilitators for self-management were identified. The five barriers
included: 1) identity, 2) validation, 3) uncertainty, 4) thoughts and emotions, and 5) prioritizing
resources. The theme “identity” included three sub-themes: 1) against one's identity, 2) social
role and 3) acceptance of limitations. Furthermore, the theme “thoughts and emotions” included
three sub-themes: 1) worrying about the future, 2) feeling like a burden, and 3) thoughts and sleep
disturbances. Regarding facilitators the following themes were identified: 1) acceptance of the
current situation, 2) social support, 3) pacing, 4) optimism, and 5) pain-relieving strategies and
treatment. The theme “social support” included three sub-themes: 1) validation from others, 2)

social support in everyday life, and 3) validation of the pain experience.

Conclusion: This current study provides clinicians and researchers with a unigue insight into the
barriers and facilitators perceived by chronic pain patients when trying to self-manage their
chronic pain condition. Implementing these barriers and facilitators can help healthcare
professionals better understand the challenges that chronic pain patients face when self-

managing their chronic pain condition.



Forord

Dette kandidatspeciale er udarbejdet i foraret 2021 af projektgruppe 21gr10601 i forbindelse
med deres fierde og afsluttende semester pa kandidatuddannelsen i Muskuloskeletal
Fysioterapi, Aalborg Universitet. Projektgruppen bestar af 3 studerende, som alle har en
baggrund som praktiserende fysioterapeuter.

Specialets fokusomrade tog afseet i en faelles interesse omhandlende, hvordan
sundhedsprofessionelle kan blive bedre til at hjeelpe kroniske smertepatienter med at
handtere de udfordringer, som et liv praeget af kroniske smerter ofte medfarer. Det var
projektgruppens intention at udfare et praksisneert forskningsprojekt, som kunne bidrage med
relevant og applicerbar viden til bade klinikere og forskere, som gnsker at hjeelpe kroniske
smertepatienter i deres forlgb.

Et stort tak skal lyde til hovedvejleder Michael Skovdal Rathleff, som gennem hele processen
har bidraget med yderst kompetent og leererig vejledning. Ligeledes skal der lyde et stort tak
til bivejleder Simon Kristoffer Johansen for en god introduktion til det kvalitative
forskningsomrade samt mange laererige snakke om filosofi og videnskabsteori. Et stort tak
skal desuden lyde til Anne Carlsen og Treeningsenheden Vest i Aalborg Kommune for et godt
samarbejde og hjeelp til rekruttering af informanter samt at stille lokaler til radighed.
Afslutningsvist skal der ogsa lyde et stort tak til de personer, som var villige til at deltage i
projektet og forteelle om deres oplevelser med at handtere et liv praeget af kroniske smerter.
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Laesevejledning

Dette projekt er udarbejdet med afsaet i semesterbeskrivelsen for 4. semester pa
kandidatuddannelsen i Muskuloskeletal Fysioterapi, Aalborg Universitet. Projektrapporten
omfatter 79 sider inkl. forside, abstrakt, forord, laesevejledning, indholdsfortegnelse og
referenceliste. | tilleeg til projektrapporten er der udarbejdet en bilagsliste, som omfatter i alt
syv bilag. Projektrapporten indeholder i alt otte afsnit. De ferste to afsnit bestar af en
introduktion til projektets problemomrade samt en problemanalyse. Tredje og fierde afsnit
indeholder en preesentation af projektgruppens videnskabsteoretiske stasted og
forforstaelse. Det femte afsnit omfatter en beskrivelse af projektets metode, hvorefter det
sjette afsnit, indeholdende projektets resultater, falger. Det syvende afsnit bestar af projektets
diskussionsafsnit, som er inddelt i opsummering af fund, forklaring af fund, sammenligning
med andre undersggelser, metodediskussion, Kliniske implikationer og forsknings
implikationer. Afslutningsvist praesenteres projektets konklusion i det ottende og sidste afsnit.
Det anbefales, at leesere af projekt gennemgar projektrapporten fortlgbende, men
gennemlaesningen kan med fordel suppleres lgbende ved orientering i de vedlagte bilag.
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1.0 Indledning

Kroniske smerter udger en omfattende samfundsgkonomisk og sundhedsmaessig
sygdomsbyrde bade internationalt og nationalt (1-6). P& verdensplan vurderes det at mellem
13-50% af verdensbefolkningen lever med kroniske smerter (7). | den seneste nationale
undersggelse af danskernes sundhed og sygelighed fra 2017, ses der en stigning i
forekomsten af kroniske smerter fra 19% i 2000 til 29% i 2017. Dette svarede til, at naesten
1.3 millioner danskere i 2017 levede med kroniske smerter (6). Endvidere blev antallet af
nytilkomne tilfaelde estimeret til 27 tilfaelde per tusinde personar, hvilket svarede til at omkring
121.000 personer fik kroniske smerter i 2017 (6). Til sammenligning var der i 2017 registreret
235.675 personer med diabetes og 198.500 personer med kronisk obstruktiv lungesygdom i
de nationale sundhedsregistre (8). Den omfattende praevalens af kroniske smerter udger en
betydelig sundhedsgkonomisk byrde for samfundet (6,9). P4 baggrund af den seneste
nationale analyse af sygdomsbyrden i Danmark fra 2015, er det muligt at sammenligne hvor
stor en andel af leegebesag, sygedage og omkostninger forbundet med behandling og
produktionstab, som er forarsaget af 21 udvalgte sygdomme (10). | analysen er
leenderygsmerter, nakkesmerter, artrose og hovedpine angivet som separate
problemstillinger, hvorfor det isoleret kan se ud til, at eksempelvis diabetes er arsag til flere
leegebesag end nakkesmerter, samt flere omkostninger forbundet med behandling end
artrose (10). Sammenfattes de fire smerterelaterede problemstillinger i stedet under
kategorien “smertetilstande” fremgar det tydeligt, at disse smertetilstande udger den absolut
stgrste arsag til antal leegebesgg, sygedage samt omkostninger forbundet med behandling
og produktionstab (10). Eksempelvis havde personer med de fgromtalte smertetilstandene
9,8 millioner flere leegebesgg og 17,1 millioner flere sygedage end raske erhvervsaktive
personer, hvilket svarede til 29% af alle leegebesag og 62% af alle sygedage (10). Endvidere
var smertetilstandene arsag til omkostninger forbundet med behandling pa i alt 5,6 milliarder
kroner, hvilket svarede til ca. 22% af de samlede omkostninger brugt pa behandling (10). |
tilleeg til behandlingsomkostningerne var smertetilstandene ligeledes arsag til et samlet
produktionstab pa 10,25 milliarder kroner, hvilket svarede til ca. 23% af det samlede
produktionstab (10). Foruden den samfundsgkonomiske problemstilling oplever kroniske
smertepatienter ogsa betydelige personlige omkostninger i form af de fysiske, emotionelle
0og sociale konsekvenser, som et liv preeget af kroniske smerter ofte medfarer (7,11,12).
Eksempelvis vil personer med kroniske smerter ofte opleve betydelige funktionelle
begraensninger, hvilket kan gere det sveert at passe et arbejde eller vedligeholde
fritidsinteresser (7,11,12). Endvidere kan de funktionelle begraensninger besveerliggere
evnen til at opretholde et fysisk aktivt liv, hvorfor personer med kroniske smerter vurderes at
have 4,5 gange starre risiko for at veaere fysisk inaktive end raske (13). Personer med kroniske
smerter vil ogsa ofte opleve alvorlige emotionelle konsekvenser i form af nedsat livskvalitet,
angst og depression (7,11,12). Eksempelvis viste en undersggelse, af kroniske
smertepatienter tilknyttet et tvaerfagligt smertecenter, at mere end 50% havde symptomer pa
angst eller depression (14). Kombination af de fysiske og emotionelle konsekvenser kan
ligeledes pavirke kroniske smertepatienters sociale og private liv, hvor problemer relateret til



arbejdsfastholdelse, gkonomi eller vedligeholdelse af sociale relationer ofte kan forekomme
(7,11,12). Med afsaet i den samfundsgkonomiske og sundhedsmaessige byrde forbundet
med kroniske smerter vurderes optimal forebyggelse og behandling derfor at veere af
interesse for bade samfundet og det smerteramte individ, som til dagligt ma handtere de
udfordringer, som et liv preeget af laengerevarende smerter ofte medfarer (6).

1.1 Definition af kroniske smerter

Smerter defineres som “en ubehagelig sensorisk og emotionel oplevelse forbundet med, eller
som minder om den, der er forbundet med aktuel eller potentiel vaevsskade” (15). | litteraturen
klassificeres smerter ofte yderligere ud fra de underliggende smertemekanismer eller
smerternes varighed. Eksempelvis beskrives akutte smerter som smerter forbundet med
aktuel eller potentielt veevsskade, der medfgrer en aktivering af nociceptorer (16). |
modseetning defineres primeere kroniske smerter jeevnfer the International Association for the
Study of Pain (IASP) som: “smerter i én eller flere anatomiske regioner, der: 1) har varet eller
er tilbagevendt i en periode pa& mindst tre maneder, 2) er forbundet med betydelige
emotionelle konsekvenser (fx angst, vrede, frustration eller nedsat humer) og/eller betydelige
funktionelle begreensninger (fx udfordringer med almindelige dagligdags aktiviteter eller
deltagelse i sociale arrangementer), og 3) ikke kan forklares bedre ud fra anden
underliggende patologi, diagnose eller arsag (17). Denne definition daekker over
smertetilstande som Chronic Widespread Pain (Fibromyalgi), Complex Regional Pain
Syndrome og primeere kroniske smerter som hovedpine, ansigts-, viscerale- eller
muskuloskeletale smerter (17). Kan arsagen til de kroniske smerter forklares ud fra en specifik
og velkendt sygdomstilstand, klassificeres smerterne i stedet som “sekundeere kroniske
smerter” (17). De sekundeere smertetilstande omfatter kroniske kreeftrelaterede-,
postoperative-, neuropatiske- og viscerale smerter, samt kroniske smerter sekundaert til en
muskuloskeletal arsag som osteoartrose, spondylose eller traumer (18). Faellesnaevneren for
de primeere kroniske smertetilstande er, at der, modsat de sekundeaere tilstande, ikke
foreligger nogen velkendt arsag til smerterne. Af samme arsag har kroniske smerter ifglge
IASP’s nye ICD-11 klassifikation faet egen diagnosekode, fordi IASP anbefaler at kroniske
smerter fremadrettet bgr anskues som en sygdom i sig selv neermere end symptomer
forarsaget af en anden underliggende arsag (17).

1.2 Udvikling af kroniske smerter

Kroniske smerter er en multifaktoriel oplevelse karakteriseret ved et komplekst samspil
mellem biologiske, psykologiske og sociale faktorer (17). Det er sdledes ikke muligt at
identificere én simpel arsagsforklaring pa, hvorfor nogle personer udvikler kroniske smerter
(17). Fra et epidemiologisk perspektiv tyder udviklingen af kroniske smerter dog pé at veere
associeret med forskellige sociodemografiske, psykologiske og livsstilsrelaterede faktorer.
Eksempelvis er forekomsten af kroniske smerter hgjere hos kvinder (32%) end hos maend
(26%) (6). Ligeledes tyder stigende alder pa at veere af betydning for forekomsten, hvor



neesten halvdelen af kvinder over 80 ar, og omkring en tredjedel af meend i samme
aldersgruppe, oplever kroniske smerter (6). Kroniske smerter forekommer ogsa hyppigere
hos fraskilte individer, hvor risikoen vurderes at veere 35% hgjere end i normalbefolkningen
(7,19). En hgjere forekomst ses ligeledes hos personer med ikke-vestlig baggrund, hvor
risikoen vurderes at veaere 68% stgrre end hos personer med dansk oprindelse (6).
Sociogkonomiske faktorer som uddannelsesniveau, jobstatus, og indkomst tyder ligeledes
pa at veere associeret med gget risiko for at udvikle kroniske smerter (7). | en undersggelse
af sammenhaengen mellem uddannelsesniveau og kroniske smerter havde personer med en
laengerevarende uddannelse 23% mindre risiko for at opleve smerter sammenlignet med
personer med en kortere uddannelse (20). | samme undersggelse blev det ogsa vurderet, at
arbejdslase personer havde dobbelt sd stor risiko for at opleve kroniske smerter
sammenlignet med erhvervsaktive personer, samt at forekomsten af kroniske smerter var
20% hajere hos personer med en lav indkomst (20). | tilleeg til de sociogkonomiske faktorer
tyder livsstilsrelaterede faktorer som fysisk inaktivitet, overveegt, rygning, sevnproblemer og
komorbiditeter ogsa pa at veere associeret med en hgjere forekomst af kroniske smerter
(7,12). Eksempelvis estimeres det, at op mod 88% af alle personer med kroniske smerter
lider af mindst én anden sygdom, samt at personer med mindst én anden kronisk sygdom
har op til 60% sterre risiko for at udvikle kroniske smerter i labet af ét ar (7,21). Endvidere
anslas det at personer med depression har op til tre gange séa stor risiko for at udvikle
kroniske smerter sammenlignet med raske, samt at personer med kronisk hjertesygdom har
5,45 gange starre risiko for at udvikle kroniske smerter sammenlignet med raske (22).
Anskues association mellem kroniske smerter og livsstilsrelaterede faktorer fra det omvendte
perspektiv tyder det pa, at personer med kroniske smerter ogsa har 91% starre risiko for at
udvikle kredslgbsrelaterede sygdomme (23). Endvidere vurderes det at personer med
kroniske smerter har henholdsvist 1,26 og 2,25 gange sterre risiko for opleve enten
kredslabs- eller luftvejssygdomme som dgdsarsag sammenlignet med raske personer
(23,24). Spvnforstyrrelser udger ligeledes en risikofaktor for udviklingen af kroniske smerter,
og det estimeres at personer med sgvnproblemer op til 60% starre risiko for at udvikle
kroniske smerter (25). Ligeledes tyder det pa, at forholdet mellem sgvn og smerter er
gensidigt, da kroniske smerter kan udgere en risikofaktor for at udvikle sgvnforstyrrelser
(25,26). Eksempelvis estimeres det, at op til 45,5% af kroniske smertepatienter oplever
sevnforstyrrelser (25,26). Af psykologiske faktorer udger seerligt tilstedeveerelsen af angst,
frygt, frustration og depression en @get risiko for bade udvikling og vedligeholdelse af
kroniske smerter (27). Omvendt tyder psykologiske faktorer som aktive handteringsstrategier,
positive forventninger samt en hgjere tro pa egne evner pa at veere associeret med mindre
risiko for bade udviklingen af kroniske smerter og en bedre prognose (27). Med afsaet i de
mange associerede faktorer og IASP’s definition af kroniske smerter fremgar det tydeligt, at
kroniske smerter er en kompleks og multifaktoriel oplevelse, som bade kan pavirkes af og
har indvirkning pa forskellige biologiske, psykologiske og sociale faktorer i den smerteramtes
levede liv (17).



1.3 Behandling af kroniske smerter

| behandlingen af kroniske smerter anbefales det ifalge flere kliniske retningslinjer at gere
brug af en biopsykosocial og personcentreret tilgang, hvor behandlingsforlabet tilpasses til
den enkelte persons situation, gnsker og behov (6,28-31). Med afsaet i steerk evidens
anbefales det, at behandlingsforlgbet indeholder patientuddannelse omhandlende
sygdomsmestring med henblik pa at styrke personens egenomsorg, forbedre livskvalitet og
helbredsstatus samt ggre personen i stand til, pa bedst mulig made, at handtere et liv praeget
af kroniske smerter (6,28-31). Patientuddannelsen bgr omfatte undervisning i
smertefysiologi, behandlingsmuligheder, smertehandtering og betydningen af psykosociale
faktorer, s& den smerteramte opnar viden om og forstaelse af sin smertetilstand samt mulige
behandlingstilgange (6,28-31). | tilleeg til patientuddannelse anbefales det, at
behandlingstilbuddet bar fokusere pad at age den smerteramtes fysiske aktivitetsniveau, sa
personen tilneermer sig et aktivitetsniveau i overensstemmelse med Sundhedsstyrelsens
(SST) anbefalinger for fysisk aktivitet til voksne (6,28-30). Formalet med den fysiske aktivitet
og treening er at vedligeholde personens funktionsevne, opna smertelindring samt forebygge
udviklingen af de avrige livsstilsrelaterede sygdomme, som malgruppen ofte er i aget risiko
for at padrage sig (6,28-31). Hos de personer som oplever betydelige psykologiske
konsekvenser anbefales det, at der, i tilleeg til den evrige behandling, geres brug af
psykoedukation og samtaleterapi. Formalet med den psykologisk informerede behandling er
at hjeelpe den smerteramte til bedre at kunne acceptere sin aktuelle situation, bearbejde
uhensigtsmeessige tanker relateret til smertetilstanden, samt leere at foretage vaerdibaserede
valg og stresshandtering i dagligdagen (6,28,29). Det anbefales yderligere, at der
igangsaettes  arbejdsmarkedsrettede tiltag for at sikre personens tilknytning il
arbejdsmarkedet (6,28-31). Disse tiltag kan omfatte eendrede madetider, pauser, nedsat
arbejdstid, hjeelpemidler eller indretning af arbejdspladsen, s& den smerteramte har
mulighed for at bibeholde sin tilknytning til arbejdsmarkedet (6,28). Som supplerende indsats
til de aktive behandlingstiltag foreslas det, at der yderligere kan geres brug af manuel
behandling, transkutan elektrisk nerve stimulation, afspaending eller akupunktur med henblik
pa at opna kortvarig smertelindring (6,28,30,31). Endvidere kan der igangseaettes
farmakologisk behandling, hvis effekten af de ikke-farmakologiske behandlingstiltag
vurderes at veere utilstraekkelig (6,28,32). | relation til farmakologisk behandling anbefales
det, at den ikke-opioide behandling optimeres far der gares brug af opioider, da disse kan
veere steerkt vanedannende og forbundet med sundhedsmaessige bivirkninger (6,28,32). En
oversigt over de anbefalede behandlingsmuligheder fremgar at nedenstdende figur 1.



Behandlingsmuligheder

o Biopsykosocial og personcentreret tilgang mhp.
individualisering ift. individets behov og ensker

e Patientuddannelse mhp. smerteforstaelse,
smertehandtering og sygdomsmestering

o Fysisk aktivitet og/eller traening

e Adressering af psykosociale faktorer via
psykoedukation og samtaleterapi

o Arbejdsmarkedsrettede tiltag som a&ndrede
mgdetider, nedsat arbejdstid eller hjeelpemidler

e Supplerende behandling som manuel terapi,
akupunktur, afspaending eller TENS

¢ Medicinsk behandling (Ikke-opioid > opioid)

Figur 1: Anbefalede behandlingsmuligheder

1.4 Patientens vej gennem sundhedssystemet

Et behandlingsforlgb for en person, som udvikler kroniske smerter, involverer typisk fem
faser; 1) forebyggelsesfasen, 2) den indledende fase, 3) udrednings- og behandlingsfasen,
4) rehabiliteringsfasen og 5) opfelgningsfasen (figur 2)(6). Forebyggelsesfasen er
karakteriseret ved muligheden for at igangseette forskellige forebyggende tiltag som
eksempelvis livsstilseendringer eller eendrede arbejdsforhold, som har til hensigt at
forebygge smerternes opstaen (6). Safremt forebyggelsen ikke lykkes beveeger personen sig
ind i den indledende fase, hvor smerterne opstar, og personen ofte selv forsgger at handtere
sine smerter ved brug af eksempelvis handkgbsmedicin og behandlingsmetoder som
akupunktur eller massage (6). Hjeelper behandlingsmetoderne ikke, vil den smerteramte
typisk tage kontakt til egen leege med henblik pa yderligere udredning og behandling. Egen
leege har mulighed for at ordinere smertestillende medicin samt henvise til andre
behandlingstilbud i primaersektoren, som eksempelvis kiropraktik eller fysioterapi, hvor det
primaere mal typisk er, at personen skal blive smertefri (6). Oplever personen i stedet en
forveerring af sine smerter, overgar personen til udrednings- og behandlingsfasen, hvor det
primaere fokus er at identificere og lgse arsagen til problemet (6). Egen laege igangseetter
derfor yderligere udredning i samarbejde med andre specialister pa omradet og bade den
farmakologiske og non-farmakologiske behandling forleenges og intensiveres. Pa dette
tidspunkt vil arbejdsmarkedstilknytningen ofte veere truet og den sociale situation pavirket.
Safremt problemet ikke Igses, beveeger personen sig ind i rehabiliteringsfasen, hvor
personen vurderes feerdigudredt, og det ikke leengere vurderes muligt at opna smertefrined
(6). Smertetilstanden anses her som vaerende kronisk og vil ofte veere ledsaget af betydelige



psykosociale konsekvenser samt ophgrt eller nedsat arbejdsevne. | frustration vil den
smerteramte ofte ops@ge forskellige behandlere i hdb om at blive smertefri (6). Mangel pa
succes medfgrer dog samtidig en risiko for at udvikle angst, depression eller en tiltagende
falelse af opgivenhed, hvormed personen ofte vil fgle, at smerterne har overtaget og adelagt
livet (6). Malet i rehabiliteringsfasen er derfor anderledes end i de forudgéende faser. Den
smerteramte skal her laere at acceptere sin tilstand og tilleere sig strategier, som kan gere det
lettere at kontrollere smerterne og vedligeholde et rimeligt funktionsniveau (6). Med den rette
indsats og forstaelse fra pargrende, arbejdsplads og jobcentre kan personen finde sin nye
plads i livet og laere at fokusere pa de ting, som ger det muligt at leve et meningsfuldt og
aktivt liv (6). Endvidere vil mange personer i denne fase kunne leere at mestre og handtere
deres situation selvsteendigt, mens andre har brug for vedvarende stotte fra ens
sundhedspersoner. Opfelgningsfasen er den afsluttende fase, som er preeget af lgbende
kontakt til egen laege med henblik pa at sikre individuel opfalgning og statte til et meningsfuldt
liv - med kroniske smerter (6). Den smerteramtes egen laege overtager igen ansvaret for
smertebehandlingen og star for at tilboyde lgbende statte og muligheder for tveerfaglige tilbud
malrettet at opretholde patientens funktionsniveau.

Udrednings- og

— Forebyggelsesfasen —— Den indledende fase — behandlingsfasen

— Rehabiliteringsfasen —  Opfolgningsfasen —

Figur 2: Et typisk patientforlab

Selvom den smerteramte fra den indledende til den opfelgende fase ofte vil veere tilknyttet
én til flere sundhedsprofessionelle, vil personen undervejs i de forskellige faser udelukkende
veere i kontakt med sundhedsvaesenet i kort tid ad gangen. Mellem hver af disse
kontaktpunkter er det kun den smerteramte selv, som kan sta for den daglige handtering af
sygdomstilstanden, samt den indvirkning som sygdomstilstanden har pa den smerteramtes
liv. De aktuelt tilgaengelige behandlingsmuligheder stiller sdledes store krav til, at kroniske
smertepatienter besidder de forngdne ressourcer og feerdigheder til selvstaendigt at
handtere et liv preeget af smerter. Endvidere stilles der store krav til, at
sundhedsprofessionelle besidder de fornedne kompetencer til at hjeelpe kroniske
smertepatienter med bedre at handtere et liv praeget af smerter.

1.5 Initierende undren

Med afseet i den ovenstdende redegerelse af kroniske smerter fremgar det tydeligt, at
kroniske smerter er en multifaktoriel oplevelse, som er karakteriseret ved et kompleks samspil
mellem biologiske, psykologiske og sociale faktorer i et menneskes levede liv. Endvidere
fremgar det i beskrivelsen af et typisk behandlingsforlgb og SST's anbefalinger, at der i
behandlingsforlgbet stilles store krav til, at kroniske smertepatienter besidder de fornadne



ressourcer og faerdigheder til selvstaendigt at handtere et liv preeget af smerter. Med afsaet i
dette paradoks opstod der saledes en initierende undren omhandlende:

» "Hvad forudsaetter en patients evne til at handtere et liv praeget af kroniske
smerter?”

» "Hvad betyder egenhandtering for kroniske smertepatienter selv?”

»  "Hvilke barrierer og facilitatorer oplever kroniske smertepatienter i forbindelse med
at handtere et liv preeget af smerter?”



2.0 Problemanalyse

Formalet med den fglgende problemanalyse er at belyse den initierende undren og opna
indsigt i, hvad en patients evne til at egenhandtere kroniske smerter forudseetter, samt hvad
egenhandtering betyder for patienter med kroniske smerter. Endvidere er formalet at opna
viden om hvilke barrierer og facilitatorer personer med kroniske smerter oplever, nar de skal
handtere et liv preeget af smerter. Med afseet i kendskab til litteraturen vil denne viden danne
grundlag for projektets videnshul og relevans.

2.1 Egenhandtering

En persons evne til at handtere et liv praeget af kronisk sygdom kan sidestilles med begrebet
“egenhandtering” og det engelske begreb “self-management” (SM). | den fglgende
projektrapport vil disse formuleringer derfor blive anvendt synonymt. Den farste til at anvende
begrebet “self-management” var Thomas Creer, da han tilbage i 1976 understregede
vigtigheden af, at bern med kronisk sygdom skulle veere aktive deltagere i deres eget
behandlingsforlgb (33). | 1980’erne videreudviklede Corbin & Strauss begrebet og tilfgjede,
at egenhandtering ikke kun relaterede sig til handteringen af en kronisk sygdom, men ogsa
til udfgrelsen af en hensigtsmaessig livsstil i forhold til sygdommen, samt handteringen af de
emotionelle konsekvenser som sygdommen ofte kan medfere (34). | begyndelsen af
1990’erne tilfgjede Lorig & Holman, at egenhandtering er en dynamisk, interaktive og daglig
proces, som forudseetter, at den sygdomsramte besidder fem essentielle feerdigheder: 1)
problemlgsning, 2) beslutningstagning, 3) ressourceudnyttelse, 4) samarbejde med
sundhedsprofessionelle og 5) at tage handling (35). En vaesentlig tilfgjelse af Lorig & Holman
var, at egenhandtering er en opgave, som den sygdomsramte skal udfgre i et samarbejde
med sundhedsprofessionelle, da tidligere beskrivelser af egenhandtering ofte har haft et
overdrevet fokus pa selvet i “self-management”. | stedet bgr egenhandtering anskues som
et ligeveerdigt samarbejde, hvor den sundhedsprofessionelle er ekspert i sygdomstilstanden,
samt hvordan sygdommen kan handteres, hvorimod den sygdomsramte er ekspert i sit eget
liv, hvor sygdomshandteringen skal udfares (35-37).

Trods SM har veeret et anvendt begreb i over 40 ar, forekommer der fortsat ikke nogen
entydig definition i litteraturen. | naerveerende projekt er det derfor besluttet at taget der afsaet
i definitionen foreslaet af Van De Velde et al. i en nyere konceptanalyse:

“Self-management is the intrinsically controlled ability of an active, responsible, informed
and autonomous individual to live with the medical, role and emotional consequences of his
chronic condition(s) in partnership with his social network and the healthcare provider(s)”
(38).

| konceptanalysen har Van de Velde et al. uddybet definition ved yderligere at beskrive de
feerdigheder og forudseetninger, som danner grundlag for en persons evne til at
egenhandtere en kronisk sygdom. Af konceptanalysen fremgar det, at en persons evne til at



egenhandtere forudseetter, at personen besidder evnen til at foretage aktive, ansvarsfulde
og informerede valg, i samarbejde med sit sociale netveerk og sundhedsprofessionelle,
vedrgrende handtering og behandling af sin sygdom (38). Endvidere omfatter evnen til at
egenhandtere, at personen besidder individorienterede feerdigheder som problemlasning,
beslutningstagning, ressourceudnyttelse samt planlaegning, udfersel og evaluering af mal
(38). En persons selvstaendige evne til at foretage aktive og ansvarsfulde valg udger en
forudseetning, da personen selv er den eneste, som kan varetage den daglige
sygdomshandtering og de medicinske, emotionelle eller identitetsrelaterede konsekvenser,
som sygdommen kan medfgre (38). For at varetage den daglige sygdomshandtering pa en
hensigtsmaessig made forudsaetter det, at personen besidder den ngdvendige viden om
sygdomstilstanden til at kunne traeffe informerede valg vedrarende handtering og behandling
(38). Sundhedsprofessionelle har derfor et stort ansvar i at uddanne personen tilstraekkeligt i
sygdomstilstanden og mulige handteringsstrategier, hvis personen skal opna mulighed for
bedre at kunne handtere et liv preeget af kronisk sygdom (38). Omvendt har den
sundhedsprofessionelle kun mulighed for at inddrage personen i beslutningsprocesser, og
individualisere forlgbet til den enkelte, hvis personen er aben overfor et ligeveerdigt
samarbejde med den sundhedsprofessionelle (38). | tillaeg til dbenheden overfor den
sundhedsprofessionelle er det ligeledes essentielt, at personen kommunikerer abent omkring
sygdomstilstanden overfor sin omgangskreds, sa de kan bidrage med forstaelse og social
stette (38). Blandt de mere individorienterede feerdigheder fremhaeves det, at personen, i
samarbejde med sit sociale netveerk og sundhedsprofessionelle, skal besidde evnerne til at
identificere og lgse de udfordringer, som kroniske sygdomme ofte medfarer (38). Det er
séledes en forudseetning, at personen kan handtere modgang og udfordringer pa en positiv
made, da det ofte vil vaere uundgaeligt, at der opstdr modgang i et leengerevarende
sygdomsforlgb (38). Endvidere er det en forudsaetning, at personen, i samarbejde med sit
sociale netveerk og sundhedsprofessionelle, kan opseette mal i livet, samt udarbejde en
handleplan for, hvordan personens ressourcer bedst muligt kan inddrages, sé der aktivt kan
tages handling for at opna disse mal (38).



Forudsaetninger for egenhandtering

—

Personen skal tage aktiv del i sit eget behandlingsforigb

Personen skal tage ansvar for sit eget behandlingsforigb

Personen skal kunne handtere modgang pa en hensigtsmaessig made

Personen skal have den forngdne viden om sin tilstand og behandlingsmuligheder
Personen skal italeszette sine behov, vaerdier og prioriteter mhp. individualisering
Personen skal vaere aben for et ligevaerdigt samarbejde med sundhedsprofessionelle
Personen skal veere aben for at modtage stotte fra sit social netveerk

Personen skal veere indforstaet med at egenhandtering er en livslang opgave

O O O e

Personen skal tilegne sig feerdigheder relateret til
1. Problemlgsning
2. Beslutningstagning
3. Ressourceudnyttelse
4. Samarbejde med sundhedspersoner
5. Malszetning og handleplanlagning
10. Personen skal applicere faerdighederne i alle aspekter af sit liv
1. Sygdomsrelaterede udfordringer
2. Identitetsrelaterede udfordringer

3. Emotionelle udfordringer

Figur 3: Forudsaetning for egenhandtering

2.2 Egenhandtering fra et patientperspektiv

| tillaeg til ovenstaende definition af Van de Velde et al., kan der opnas en mere nuanceret
forstaelse af egenhandtering, hvis begrebet anskues fra et patientperspektiv. Ifglge en
kvalitativ undersagelse af Kralik et al. beskrives egenhandtering af kroniske sygdom som en
dynamisk, multidimensionel og kompleks proces, der udferes af den sygdomsramte med
henblik pa at skabe orden, vedligeholde uafhaengighed samt opna en falelse af kontrol i sit
liv (89). Ifalge Corbin & Strauss kan egenhandtering derfor sidestilles med et arbejde, hvor
den sygdomsramte pad daglig basis er nadsaget til at reflektere over og udfgre sine
arbejdsopgaver for at kunne leve et velfungerende liv pa trods af sin sygdom (40). | relation
til en person med kroniske smerter vil en central del af disse arbejdsopgaver omfatte
sygdomsrelaterede tiltag som eksempelvis administration af medicin, monitorering af
aktivitetsniveau eller opretholdelse af en sund livsstil. En hverdag for personer med kroniske
smerter omfatter dog ogsa andre arbejdsopgaver end de sygdomsrelaterede. Disse
arbejdsopgaver kan eksempelvis veere hverdagsrelaterede arbejdsopgaver som
husholdning, leg med ens begrn eller sociale arrangementer, samt identitetsrelaterede
arbejdsopgaver som handtering og accept af ens nye rolle i livet. Bade de sygdoms-,
hverdags- og identitetsrelaterede arbejdsopgaver kan have stor indflydelse pa hinanden og
konkurrerer konstant om den smerteramtes ressourcer i form af tid, energi eller gkonomi (40).
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Det er séledes en daglig nadvendighed for den smerteramte at reflektere over og prioritere,
hvordan de tilgeengelige ressourcer skal fordeles, for at skabe mest mulig stabilitet i
sygdomstilstanden uden at ga pa kompromis med ens hverdagsliv eller integritet i livet.
Eksempelvis kan den smerteramte veere udsat for en situation, hvor opprioritering af
meningsfyldte aktiviteter som socialt samveer med familie eller venner kan medfare, at
personen til gengeeld er nagdsaget til at ga& pa kompromis med sygdomshandtering den
pageeldende dag. Ifelge Townsend et al. kan dette beskrives som et moralsk dilemma, hvor
den sygdomsramte er ngdsaget til at veelge mellem forskellige handlinger af ligevaerdig
interesse (41). De fleste sygdomsramte oplever intuitivt en moralsk forpligtigelse for at
handtere deres sygdomstilstand pa en hensigtsmaessigt made, men denne forpligtelse
opleves ligeledes overfor at opretholde ens normale liv, sociale rolle og identitet (41).
Egenhandtering udger saledes en kompleks og dynamisk proces, som kan variere betydeligt
pa daglig basis, da egenhandtering altid skal ses i relation til hele personens livssituation.
Fra et patientperspektiv handler egenhandtering derfor om mere end blot handtering af selve
sygdommen, men ogsa inkorporering af denne handtering i ens hverdagsliv, samt handtering
af ens aendrede identitet og sociale rolle i hverdagslivet (40).

2.3 Barrierer og facilitatorer for egenhandtering

P& baggrund af de ovenstdende perspektiver fremgar det tydeligt, at egenhandtering er en
kompleks og dynamisk proces, som stiller krav til bade den smerteramtes forudsaetninger for
egenhandtering, samt evner til at inkorporere disse feerdigheder i relation til de
problemstillinger, som den smerteramte star overfor i sin hverdag. Ifglge Lorig et al. er det
derfor essentielt, at sundhedsprofessionelle, som gnsker at hjeelpe kroniske smertepatienter
med bedre at egenhandtere, afdeekker de udfordringer, som den sygdomsramte specifikt
star overfor (35). En made at afdeekke disse udfordringer pa kan veere gennem en
forudgdende kvalitativ behovsanalyse, hvor den sundhedsprofessionelle sparger ind til hvilke
ting, der enten ger det sveerere eller lettere at handtere et liv med kronisk sygdom. Formalet
med dette er, at opna indsigt i den smerteramtes situation, praeferencer og udfordringer, sa
disse specifikt kan adresseres i det efterfelgende behandlingstilbud (35). | relation til
egenhandtering og kroniske smerter har flere kvalitative undersagelser belyst, hvilke
barrierer og facilitatorer kroniske smertepatienter oplever, nar de skal handtere et liv preeget
af smerter (42-46). Blandt de hyppigst neevnte barrierer forekommer der otte gennemgéaende
temaer pa tveers af undersggelserne. Disse indebeerer; 1) emotionelle konsekvenser
(42,43,45,46), 2) manglende social stette (42-46), 3) manglende tid hos
sundhedsprofessionelle (42-44,46), 4) manglende viden omkring diagnose (42-46), 5)
manglende viden omkring handtering af smerterne (42-46), 6) manglende
patientinddragelse og individualisering (42,44-46), 7) overdrevet fokus pa medicinsk
behandling (43,44,46) og 8) gkonomiske og logistiske udfordringer (43,44,46). | tilleeg til de
identificerede barrierer forekom der ogsa syv gennemgaende facilitatorer for at handtere et
liv preeget af smerter; 1) social stette (42,43,45,46), 2) feelles beslutningstagning (42,44-46),
3) en god terapeutisk alliance (42,43,45), 4) kendskab til handteringsstrategier (42,45,46), 5)
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en biopsykosocial smerteforstaelse (45), 6) accept af smertetilstanden (45) og 7)
tilstraekkelige handlekompetencer (45). Ovenstdende barrierer og facilitatorer giver
sundhedsprofessionelle et unikt indblik i, hvilke udfordringer eller behjeelpelige tiltag
personer med kroniske smerter oplever, nar de skal handtere et liv preeget af smerter.
Problemet ved de farnaevnte undersggelser er dog, at ingen af undersggelserne har belyst,
hvilke barrierer og facilitatorer personer med kroniske smerter oplever i det danske
sundhedssystem. Aktuelt er det derfor uvist om ovenstdende barrierer og facilitatorer ogsa
ger sig geeldende, hvis en kvalitativ undersggelse blev udfgrt hos personer med kroniske
smerter i Danmark, da overfgrbarheden fra én kontekst til en anden kan veere udfordret af de
mange politiske, kulturelle og institutionelle forskelle, der forekommer i forskellige landes
sundhedssystemer (47).

Barrierer Facilitatorer

1. Emotionelle konsekvenser

2. Manglende social stotte

3. Manglende tid hos
sundhedsprofessionelle

4. Manglende viden om diagnose

5. Manglende viden om smertehandtering

6. Manglende patientinddragelse og
individualisering

7. Overdrevet fokus pa medicinsk
behandling

8. Okonomiske og logistiske faktorer

Social stotte

Faelles beslutningstagning

En god terapeutisk alliance
Smertehandteringsstrategier
Biopsykosocial smerteforstaelse
Accept af smertetilstanden

. Tilstreekkelige handlekompetencer

SR OO TSR GO N

Figur 4: Barrierer og facilitatorer fra litteraturen

2.4 Problemafgraensning

Med afsaet i den ovenstaende problemanalyse fremgar det tydeligt, at kroniske smerter og
handteringen heraf udger et stort sundhedsmeessigt- og samfundsgkonomisk problem. |
dette projekt fokuseres der pa primeere kroniske muskuloskeletale smerter samt sekundaere
kroniske muskuloskeletale smerter som fibromyalgi, osteoartrose eller degenerative
forandringer i rygsgjlen. Ifelge SST’s anbefalinger omhandlende behandling af disse
smertetilstande, samt beskrivelsen af et typisk forlgb for en person med kroniske smerter
fremgar det tydeligt, at de aktuelt tilgeengelige behandlingsmuligheder stiller store krav til
kroniske smertepatienters evne til egenhandtering. Eftersom egenhandtering er en kompleks
og dynamisk proces, som har til formal at hjeelpe den smerteramte med at handtere de
sygdomsrelaterede-, identitetsrelaterede- og emotionelle udfordringer i sit liv, er det
essentielt, at sundhedsprofessionelle afdaekker de udfordringer, som den sygdomsramte
specifikt star overfor. | relation til egenhandtering og kroniske smerter har flere undersggelser
belyst, hvilke barrierer og facilitatorer kroniske smertepatienter oplever, nar de skal handtere
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et liv preeget af smerter. Feellesnaevneren for disse er dog, at ingen af undersggelserne er
udfert i en dansk kontekst, hvorfor det er uvist om de identificerede barrierer og facilitatorer
ogsa ger sig geeldende hos personer med kroniske smerter i Danmark. Med afsaet i
problemanalysen er det derfor uvist, hvilke barrierer og facilitatorer patienter i det danske
sundhedsveesen oplever, nar de skal handtere et liv praeget af kroniske smerter. Indsigt i
disse barrierer og facilitatorer kan hjeelpe sundhedsprofessionelle til bedre at forsta de
udfordringer, som kroniske smertepatienter oplever, nar de skal egenhandtere deres
smertetilstand.

2.5 Formal

Med afseet i den ovenstaende problemanalyse er formalet med neerveerende projekt at
undersgge, hvilke barrierer og facilitatorer personer med kroniske smerter, tilknyttet et
behandlingsforlgb i Aalborg Kommune, oplever, nar de skal handtere et liv preeget af
kroniske smerter.

2.6 Problemformulering

P& baggrund af den ovenstdende problemanalyse og de fremhaevede problemstillinger blev
falgende problemformulering udarbejdet:

“Hvilke barrierer og facilitatorer oplever personer med kroniske smerter, som er tilknyttet et
behandlingsforleb i Aalborg Kommune, nér de skal handtere et liv praeget af smerter?”
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3.0 Videnskabsteori

Inden en praesentation af projektets metode vurderes det essentielt at redegere for
projektgruppens videnskabsteoretiske stasted, da dette i neervaerende projekt har haft
betydelig indflydelse pa de metodologiske refleksioner, som ligger til grund for projektets
fremgangsmade og resultater. | projektet blev der taget afsaet i det humanvidenskabelige
paradigme, da formalet var at opna en detaljeret og indholdsrig forstaelse af kroniske
smertepatienters oplevelse og erfaringer med at handtere et liv praeget af smerter (48).
Beslutningen om det videnskabsteoretiske afsaet blev truffet, da faenomenet egenhandtering
af kroniske smerter vurderes at veere et komplekst og mangfoldigt feenomen, som relaterer
sig til en persons subjektive erfaringer og oplevelser. Af samme arsag blev det derfor
vurderet, at det ikke var muligt at belyse essensen af feenomenet tilstrackkeligt gennem
objektivisering og kvantificering, som ofte anvendes indenfor det naturvidenskabelige
paradigme (48). Indenfor det humanvidenskabelige paradigme blev der i dette projekt
anvendt en kvalitativ og transcendental faenomenologisk tilgang (49-51). Denne tilgang blev
valgt, da projektets fokus rettede sig specifikt mod at forstd essensen af de oplevelser og
erfaringer med at handtere et liv preeget af kroniske smerter, som informanterne havde gjort
sig gennem deres forlab.

Indenfor den transcendental faeenomenologiske tilgang findes der flere centrale begreber af
relevans for forskningsprocessen i neerveerende projekt, herunder; faeenomenbegrebet,
epoché, faenomenologisk reduktion, intentionalitet og livsverden (49-51). Et faenomen
betyder “det, der viser sig for nogen”, hvilket indikerer at et feenomen ikke handler om en
person (subjekt) eller et objekt alene, men derimod forholdet mellem subjektet og objektet
(49-51). | dette projekt udgjorde subjekterne informanterne, og objektet omfattede “at
handtere et liv preeget af kroniske smerter”. Feenomenet udgjorde saledes forholdet mellem
informanterne og det “at handtere et liv praeget af kroniske smerter”, hvilket blev sidestillet
med informanternes oplevelser og erfaringer hermed. | tilleeg til dette er det veesentligt at
papege, at projektgruppens medlemmer ligeledes udgjorde subjekter, der sggte at forsta
det fgromtalte faanomen. Det var séledes uundgaeligt, at resultaterne af neerveerende projekt
blev projektgruppens perception af informanternes oplevelser og erfaringer. Af samme arsag
var det derfor fundamentalt, at projektgruppens medlemmer var bevidste om og i stand til at
seette deres egen forforstéelse i parentes, hvilket kaldes epoché indenfor den
transcendentale fsenomenologi (49-51). | forskningsprocessen var projektgruppens
medlemmer derfor bevidste om at tage en aben og induktiv tilgang, hvor der blev sat
parentes om egen forforstaelse. Dette skabte mulighed for, at informanternes subjektive
oplevelser og erfaringer, med at handtere et liv preeget af smerter, kunne komme til syne som
de reelt forholdt sig. | tillaeg til begrebet epoché neevnes ogsa begrebet faanomenologisk
reduktion, der seerligt vedrerte den del af forskningsprocessen, hvor den indsamlede empiri
skulle reduceres ind, s& kun det essentielle i informanternes oplevelser og erfaringer
fremtradte (49-51). Ligeledes var det i denne fase centralt at projektgruppens medlemmer
var bevidste om deres forforstaelse, samt lod sig guide af de beskrivelser som informanterne
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selv frembragte, s& de beskrevne oplevelser og erfaringer med at handtere et liv preeget af
smerter ikke blev kontamineret.

Begrebet intentionalitet henviser til “bevidsthedens rettethed” og daekker over, at mennesker
altid har en intention, nar de oplever eller erfarer noget. En persons erfaring eller oplevelse
med et feenomen vil derfor altid veere praeget af personens intention (49-51). Eksempelvis vil
en person, som har forsggt at handtere sine kroniske smerter med intentionen om at blive
smertefri, muligvis have en negativ erfaring med feenomet “at handtere et liv praeget af
smerter”. Omvendt vil en person, som har forsggt at handtere sine smerter med intentionen
om et mere stabilt smerteniveau i hverdagen, muligvis have en mere positiv erfaring. Med
afseet i en transcendental feenomenologisk tilgang var det i projektet derfor vigtigt at inddrage
en bred og varieret malgruppe for at belyse faanomenet tilstreekkeligt, da forskellige personer
kunne bibringe varierede og mangfoldige beskrivelser af det samme feenomen grundet deres
forskellige intentioner med feenomenet. Ligeledes var det som feenomenologiske forskere
vigtigt at anerkende, at forskningsprojektet ogsa blev tilgadet med en intention fra forskernes
perspektiv. Det var som forskere derfor vigtigt at vaere bevidste om denne intention, samt
hvordan den kunne influere pé& forskningsprocessen, sa det blev sikret, at der i
forskningsprocessen blev opretholdt en moralsk forskningsetik, samt at informanterne kunne
genkende sig selv i projektets resultater.

En persons intentionalitet pavirkes af personens livsverden, hvilket deekker over den verden,
som personen lever sit daglige liv i, men ofte tager for givet og ikke forholder sig refleksivt til.
Denne livsverden anskues som en social verden, der deles med andre mennesker, hvorfor
en persons intentionalitet, og dermed ogsa oplevelser og erfaringer, ofte vil vaere preeget af
andre mennesker gennem sociale normer eller kultur (49-51). Selvom personens livsverden
deles med andre, vil personens oplevelser og erfaringer i denne livsverden altid vaere unikke.
| relation til dette projekts formal var det derfor centralt at opna indsigt i, hvordan kroniske
smerter havde indvirkning pd den enkelte informants levede liv, samt hvilke barrierer og
facilitatorer, der gjorde det enten sveerere eller lettere at handtere et liv praeget af disse
smerter. Med afsaet i en faenomenologisk forskningstilgang var denne indsigt kun mulig at
opna ud fra personens farste-persons perspektiv og i personens unikke kontekst. Med andre
ord var fokuspunktet i dette projekt derfor “at ga til sagen selv’, hvilket for informanterne
betad, at de selv skulle saette ord pa deres egne specifikke oplevelser og erfaringer med at
handtere et liv praeget af kroniske smerter, hvis en forstaelse af disse subjektive perspektiver
skulle opnas (49-51). Endvidere betgd det som feenomenologiske forskere, at det var
nadvendigt selv at opsgge de informanter, som kunne bidrage med relevante beskrivelser
om feenomenet.

3.1 Den faenomenologiske forskningsproces

Med afseet i den ovenstaende beskrivelse fremgar det, at projektgruppens
videnskabsteoretiske stasted har haft betydelige indflydelse pa forskningsprocessen i dette
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projekt. Denne indflydelse er illustreret i nedenstdende figur 5, og uddybes yderligere i de
fglgende afsnit.
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Figur 5: Den faenomenologiske forskningsproces

3.1.1 En faenomenologiske problemanalyse

Far opstart af projektet var det projektgruppens forforstaelse, at kroniske smerter var et stort
problem, samt at mange personer havde svaert ved at handtere et liv preeget af kroniske
smerter. | et problembaseret projekt var det dog ikke tilstreekkeligt at arbejde ud fra egne
interesser eller hypoteser, men derimod en forudseetning at projektet skulle belyse et
videnshul. Projektgruppen valgte derfor at seette parentes om deres egen forforstaelse
(epoché) og foretog en systematisk afdeekning af litteraturen for at validere projektets
grundlag, samt identificere et relevant videnshul. Efter gennemgang af litteraturen var det
muligt at sammenfatte fundene i problemafgreensningen (faenomenologisk reduktion),
hvorefter det var tydeligt, at barrierer og facilitatorer for egenhandtering af kroniske smerter
ikke var afdaekket i en dansk kontekst. Projektets problemafgreensning og -formulering blev
saledes et resultat af epoché og feenomenologisk reduktion.

3.1.2 Metodevalg fra et feenomenologisk perspektiv

For at belyse den udarbejdede problemformulering var det ligeledes ngdvendigt at seette
parentes om projektgruppens forforstédelse vedrgrende den metodiske fremgangsmade.
Projektgruppens intention var indledningsvist at tage afsaet i en deduktiv og hermeneutisk
fremgangsmade, hvor mélet var at reproducere de identificerede facilitatorer og barrierer fra
litteraturen i en dansk kontekst. Ved at saette parentes om forforstdelsen og i stedet
gennemlaese litteratur omhandlende ontologi, epistemologi og metodologi, blev det tydeligt
at den deduktive fremgangsmade potentielt kunne have kompromitteret informanternes
oplevelser og erfaringer. | stedet blev det tydeligt, at den transcendental faenomenologiske
tigang var mere hensigtsmeessig i forhold til projektets formal. Retningsskiftet i det
videnskabsteoretiske afseet har derfor ogsa haft indflydelse pa projektets fremgangsmade.
Eksempelvis var det indledningsvist planen at udarbejde interviewguiden deduktivt med
afsaet i de facilitatorer og barrierer, der blev identificeret i den systematiske litteratursagning.
| stedet blev det besluttet at udarbejde en semistruktureret interviewguide med abne
spargsmal, séledes informanternes udsagn blev styrende for interviewet og dermed den
indsamlede empiri. Endvidere havde den feenomenologiske tilgang indflydelse pa
beslutningen om, hvilke informanter der blev vurderet relevante at rekruttere for at belyse
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projektets problemstilling. Med afsaet i forstelsen af at forskellige informanter har forskellige
intentioner, nar de oplever et faenomen, blev det vurderet relevant at rekruttere en
mangfoldighed gruppe af informanter for at opna en varieret beskrivelse af feenomenet.
Ligeledes havde den feenomenologiske tilgang indflydelse p&, hvordan projektgruppen
kommunikativt tilgik informanterne under forskningsinterviewene. Forméalet med dette var at
facilitere til at skabe en tillidsfuld relation og en tryg kontekst, hvori informanterne havde lyst
til at tilkendegive den fulde beskrivelse af deres oplevelser og erfaringer, selvom de muligvis
udgjorde personlige samtaleemner.

3.1.3 Feenomenologi i analyseprocessen

Den transcendental feenomenologiske tilgang medfarte ogsa en aendring i projektgruppens
intention under analysen af den indsamlede empiri. Indledningsvist var intentionen at
vurdere, om de kendte facilitatorer og barrierer fra litteraturen ogsa gjorde sig gaeldende i en
dansk kontekst. | stedet blev det besluttet at saette parentes om forforstelsen og veere abne
overfor de oplevelser og erfaringer, som informanter selv italesatte. Under transskribering og
analyse af den indsamlede empiri var det derfor essentielt, at undlade brugen af teori og
projektgruppens forforstaelse til at analysere empirien. Dette medferte, at fundene ikke
udgjorde et resultat af projektgruppens forforstdelse eller en teoretisk fortolkning, men
neermere informanternes eksakte oplevelser og erfaringer. Af samme arsag blev koder,
temaer og sub-temaer genereret induktivt med afsaet i de beskrivelser, der var
gennemgaende pa tvaers af de forskellige informanter. Projektets endelige fund blev saledes
et resultat af essensen i informanternes subjektive erfaringer og oplevelser med at handtere
et liv praeget af kroniske smerter.
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4.0 Forforstaelse

Med afsaet i preesentationen af projektgruppens videnskabsteoretiske stasted, beskrevet
under afsnit “3.0 Videnskabsteori”, forudseetter en transcendental faenomenologisk
forskningstilgang, at projektgruppens medlemmer kan tilsidesaette deres egen forforstaelse
i forskningsprocessen. Det blev derfor af projektgruppen vurderet essentielt at tilkendegive
denne inden praesentationen at projektets metodiske fremgangsmade. Et veesentligt farste
skridt i denne proces var at opna bevidsthed om ens egen forforstdelse ved at diskutere
denne internt i projektgruppen og eksternt med projektets vejledere. Efterfglgende blev det
besluttet at afrapportere forforstaelsen med henblik pa at skabe fuld transparens for
udenforstaende leesere af projektet. Projektgruppens forforstéelse byggede pa
gruppemedlemmernes tidligere erfaringer fra deres arbejde som praktiserende
fysioterapeuter, samt den tilegnede viden opnaet gennem kandidatuddannelsen. Endvidere
byggede projektgruppens forforstédelse pa viden opnaet gennem den systematiske
litteratursagning omhandlende kroniske smerter og egenhandtering udarbejdet i forbindelse
med projektets indledning og problemanalyse.

Med afsaet i farnaevnte var det projektgruppens forforstaelse, at kroniske smerter udgjorde et
stort sundhedsmaessigt og samfundsgkonomiske problem. Det var ligeledes forstaelsen, at
personer med kroniske smerter var en yderst kompleks patientgruppe, som seerligt
involverede personer med kortere uddannelse, lav indkomst, anden etnisk baggrund, hgaijt
sygefraveer, fgrtidspension, igangveerende erstatningssager og/eller bopeel i udsatte miljger.
Endvidere blev det formodet at patientgruppen omfattede de personer, der hyppigere afveg
fra Sundhedsstyrelsens livsstilsrelaterede anbefalinger omhandlende kost, rygning, alkohol
og motion, samt ofte gjorde brug af passive handteringsstrategier. Grundet den kroniske
smertetilstand blev det forventet, at mange af personerne ville opleve betydelige funktionelle,
emotionelle og sociogkonomiske konsekvenser. Ydermere var det projektgruppens
forforstaelse at personer med kroniske smerter ofte ville have sveert ved at passe et
almindeligt arbejde grundet bade smerternes invaliderende karakter, samt de psykologiske
falgevirkninger som frygt for beveegelse, depression eller lav tro pa egne evner, som
smerterne ofte kunne medfgre. Herudover var det projektgruppens forforstaelse at de
funktionsmeessige begreensninger ofte ville veere et resultat af personernes forstaelse af og
tanker om sin egen situation, naermere end strukturelle begraensninger.

| et typisk patientforlgb var det projektgruppens forforstaelse, at personer med kroniske
smerter ofte sagte at fa en specifik forklaring pa arsagen til deres symptomer, samt havde
en forhabning eller forventning om at blive smertefrie. Endvidere blev det formodet, at en stor
del af patientgruppen ville have gennemgdet et leengerevarende udrednings- og
behandlingsforlgb, hvori de havde opsegt forskellige behandlere i hdb om at finde dén
person som kunne forklare og fijerne deres symptomer. De forskellige henvendelser til
behandlere ville ofte kunne sidestilles med et udtryk for personernes manglende accept af
deres egen situation, samt en manglende faglelse af kontrol over situationen. Undervejs kunne
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kontakten med de forskellige sundhedsprofessionelle lede til forvirring og frustration grundet
tvetydig information pé tveers af sundhedssektoren. Endvidere ville den manglende succes
med udredning og behandling forventeligt komme til udtryk ved en folelse af magteslgshed,
opgivenhed samt en manglende tillid til sundhedssystemet. Det blev derfor forventet, at
personer med kroniske smerter ofte ville fale, at sundhedsprofessionelle hverken troede pa
eller forstod dem, hvorfor de fglte sig overladte til sig selv, samt fglte at smerterne havde
overtaget og gdelagt deres liv.

P& baggrund af kendskabet til litteraturen omhandlende egenhandtering var det
projektgruppens forforstaelse, at en persons evne til at handtere kroniske sygdom forudsatte,
at personen havde egenskaberne til aktivt at traeffe informerede valg vedrarende handtering
og behandling af sin sygdom, samt var &ben overfor at inddrage bade
sundhedsprofessionelle og sit sociale netveerk i denne proces (38). Gennemgangen af
litteraturen havde ligeledes bidraget med indsigt i, hvilke barrierer og facilitatorer personer
med kroniske smerter fra andre lande oplevede i forbindelse med at handtere et liv praeget
af smerter. P& baggrund af denne litteratur var det projektgruppens forforstaelse, at
barriererne relaterede sig til: 1) emotionelle konsekvenser, 2) manglende social stette, 3)
manglende tid hos sundhedsprofessionelle, 4) manglende viden omkring diagnose, 5)
manglende viden omkring handtering af diagnose, 6) manglende patientinddragelse og
individualisering, 7) overdrevet fokus pa medicinsk behandling og 8) gkonomiske og
logistiske udfordringer (42-46). Endvidere var det projektgruppens forforstelse at
facilitatorerne relaterede sig til: 1) social stette, 2) feelles beslutningstagning, 3) en god
terapeutisk alliance, 4) kendskab til handteringsstrategier, 5) en biopsykosocial
smerteforstaelse, 6) accept af smertetilstanden og 7) tilstreekkelige handlekompetencer (42—
46). Med afseet i denne forforstaelse blev det af projektgruppen formodet, at flere af disse
barrierer eller facilitatorer potentielt ogsa ville forekomme hos informanterne inkluderet i dette
projekt.
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5.0 Metode

| det falgende afsnit redegeres der for den systematiske litteratursagning, som blev foretaget
i forbindelse med projektets problemanalyse og identificering af projektets videnshul.
Efterfalgende beskrives den kvalitative metode, som i neerveerende projekt blev anvendt til at
undersgge projektets problemformulering og dermed danner grundlag for projektets
resultater. Endvidere praesenteres projektgruppens refleksioner vedrerende valg af
studiedesign, setting, rekruttering af informanter, samt indsamling og analyse af empiri.
Afslutningsvist beskrives de etiske refleksioner, som projektgruppens medlemmer gjorde sig
i forbindelse med projektets udfarsel.

5.1 Litteratursogning

Den systematiske litteratursggning havde til formal at identificere litteratur omhandlende
barrierer og facilitatorer for egenhandtering hos personer med kroniske smerter. Med afsaet
i et indgdende kendskab til den eksisterende litteratur var formalet at underbygge projektets
problemomrade og identificere et relevant videnshul, som kunne danne grundlag for
projektets problemformulering.

5.1.1 Sogestrategi

Inden udarbejdelse af den systematiske sa@gning blev der indledningsvist foretaget
pilotsggninger i PubMed og Google Scholar. Formalet med pilotsagningerne var at
identificere hyppigt anvendte sgge- og emneord i relation til problemomradet. Den endelige
sggning blev udarbejdet som en systematisk bloksggning indeholdende tre blokke. Den
farste blok omhandlede projektets studiepopulation, den anden blok omhandlede projektets
interesseomrade, og den tredje blok havde til formal at afgraense sggningen til kvalitative
undersggelser. Indledningsvist blev sggeordene kombineret med den boolske operator “OR”
indenfor de respektive blokke, hvorefter de tre blokke blev kombineret pa tveers med den
boolske operator “AND”. Den systematiske litteratursagning blev udfert i de videnskabelige
databaser PubMed, Embase og Psyclnfo. Disse databaser blev valgt, da PubMed og
Embase udger to af de sterste sundhedsvidenskabelige databaser og tilsammen vurderes
at have en deekningsgrad pa op til 97,5% af den videnskabelige litteratur (52). Endvidere
blev Psyclnfo inddraget, da databasen anses som veerende en anerkendt databaser indenfor
kvalitativ forskning (53). Yderligere blev der sggt i Google Scholar, fordi enkelte studier har
vist, at denne database i nogle tilfaelde kan supplere deekningsgraden opnaet via PubMed
og Embase (52). Den endelige s@gestrategi blev indledningsvist udarbejdet og foretaget i
PubMed, hvorefter den blev tilpasset til og udfert i Embase og PsyclInfo. Afslutningsvist blev
der foretaget en fritekstsggning i databasen Google Scholar for at undersgge om anden
relevant litteratur var blevet overset. De anvendte sggestrategier fremgar af bilag 1 og et
eksempel pa den udarbejdede sggestrategi i PubMed fremgar af nedenstdende tabel 1.
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Tabel 1: Sggestrategi i PubMed

Population

“chronic pain”’[MeSH Terms]
OR “musculoskeletal
pain”’[MeSH Terms] OR
“Persistent pain”[tiab] OR
“Musculoskeletal pain"[tiab]
OR “Chronic pain"[tiab] OR
“fibromyalgia”’[MeSH Terms]
OR "fibromyalgia"[tiab] OR
"Recurrent pain"[tiab] OR
"Widespread pain"[tiab] OR
“chronic pain,
widespread”[MeSH Terms]

Antal hits: 70.138

AND

Interesseomrade

“self management”[MeSH
Terms] OR "self
management"[tiab] OR “self
care”’[MeSH Terms] OR "self
care"[tiab] OR “self
regulation”[MeSH Terms] OR
"self regulation"[tiab] OR
"self monitoring"[tiab] OR
"Self help"[tiab] OR "Patient
engagement"[tiab] OR
“empowerment”’[MeSH
Terms] OR "empowerment"
[tiab]

Antal hits: 113.113

Total: 342 artikler

5.1.2 In- og eksklusionskriterier

Inden gennemgang og udveelgelse af relevante artikler blev der udarbejdet preedefinerede
in- og eksklusionskriterier. Formalet med kriterierne var at opseette retningslinjer for
udveelgelsen af relevant litteratur til projektets problemanalyse. Endvidere var formalet at

AND

Studietype

"qualitative research"[MeSH
Terms] OR "qualitative"[tiab]
OR "interviews as topic"
[MeSH Terms] OR
"Interview*"[tiab] OR
"personal narratives as topic"
[MeSH Terms] OR "Narrativ*"
[tiab] OR "Grounded theory"
[tiab] OR "Meta-synthesis"
[tiab] OR "Phenomenologic*"
[tiab] OR "Ethnograph*"[tiab]
OR "Hermeneut*"[tiab] OR
"Mixed method*"[tiab]

Antal hits: 615.784

sikre overensstemmelse mellem den indhentede litteratur og dette projekts formal, s& det

senere var muligt at anvende den identificerede litteratur som sammenligningsgrundlag med
resultaterne af dette projekt. De udarbejdede in- og eksklusionskriterier fremgar af

nedenstaende tabel 2.
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Tabel 2: In- og eksklusionskriterier i litteratursggningen

Inklusionskriterier Eksklusionskriterier

¢ Informanter med kroniske smerter,

e Kuvalitative studier, mixed-methods som bedst kan forklares ud fra en
studier og/eller meta-synteser af anden diagnose eller drsag, herunder
kvalitative studier smerter der skyldes underliggende

e Artikler skrevet pa engelsk el. dansk patologi som infektigse,

¢ Inkluderede informanter skal vaere immunologiske, neurologiske eller
voksne over 18 ar reumatologiske lidelser, eller smerter

¢ Inkluderede informanter skal opleve som folge af frakturer, ikke-ophelet
primaere kroniske muskuloskeletale vaevsskade, osteoporose, graviditet,
smerter el. kroniske smerter forklaret viscerale smerter, hovedpine,
ved fibromyalgi, osteoartrose eller ansigtssmerter og neuropatiske
degenerative forandringer i rygsgjlen smerter

¢ Artikler omhandlende informanternes ¢ Informanter med kognitive- og/eller
oplevede barrierer og facilitatorer ift. psykologiske problemstillinger som
at handtere et liv praeget af smerter kompromitterer personens

hukommelse eller evne til at redegore
for egen sygdomshistorie og -

oplevelse

5.1.3 Resultater fra sogning

Den endelige litteratursggning blev udfert d. 9/2-2021 i de videnskabelige databaser
PubMed, Embase og Psycinfo. Indenfor hver af de respektive databaser blev der identificeret
henholdsvist 342, 674 og 160 artikler i sggningerne. Efter frasortering af duplikater
resulterede sggningerne samlet i 827 artikler pa tveers af de videnskabelige databaser.
Indledningsvist blev disse 827 artikler screenet pa titel og abstrakt ud fra de preedefinerede
in- og eksklusionskriterier. Denne screening resulterede i, at der blev identificeret 14 artikler
af mulig relevans for projektet. | tilleeg til de 14 udvalgte artikler efter den indledende
screening, blev der ikke fundet yderligere artikler via fritekstsagning i Google Scholar. De 14
artikler blev efterfglgende gennemlaest, hvorefter yderligere ni artikler blev ekskluderet.
Udveelgelsesprocessen resulterede derfor samlet i fem artikler, som blev vurderet at veere
relevante at inddrage i projektets problemanalyse (42-46). Den fulde udveelgelsesproces er
illustreret i nedenstaende figur 6.
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Artikler identificeret Artikler identificeret Artikler identificeret
via PubMed via Embase via Psycinfo
(n =342) (n=674) (n=160)

!

Antal hits efter fjernelse
af duplikater
(n =827)

l

Antal hits screenet pa titel Antal hits ekskluderet
og abstrakt —_—> pba. titel og abstrakt
(n =827) (n=813)

l

Supplerende hits fra Antal hits til gennemlzesning Antal hits ekskluderet
Google Scholar —> af fuld tekst ——> pba. fuld tekst
(n=0) (n=14) (n=9)

l

Antal hits inkluderet i
problemanalysen
(n=5)

Identifikation

Screening

Egnethed

Inklusion

Figur 6: Flowchart

5.2 Studiedesign

For at belyse problemformuleringen blev der i projektet taget afseet i det
humanvidenskabelige paradigme, hvorunder der blev benyttet en kvalitativ og
transcendental faenomenologiske forskningstiigang som tidligere beskrevet i afsnit “3.0
Videnskabsteori” (49-51). | relation til studiedesign blev det valgt at gare brug af eksplorative
og semistrukturerede forskningsinterviews med enkeltpersoner, fordi det muliggjorde at opna
en dyb og rig indsigt i hvilke barrierer og facilitatorer kroniske smertepatienter oplevede, nar
de skulle handtere et liv preeget af smerter (48,54).

5.3 Valg af setting

|  neerveerende projekt blev informanterne rekrutteret via Aalborg Kommune,
Treeningsenheden Vest (AAK), fordi projektgruppens medlemmer efter samtale med en
kontaktperson hos AAK vurderede, at det var muligt at rekruttere en malgruppe, som var
relevant for at belyse projektets problemformulering. Endvidere blev denne vurdering truffet
grundet muligheden for at rekruttere en varieret gruppe af informanter angdende alder, kan
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0g jobstatus, men samtidig en gruppe, hvor alle informanterne overholdt de preedefinerede
in- og eksklusionskriterier for at indga i projektet (tabel 3). | overensstemmelse med den
transcendental faenomenologiske forskningstilgang var intentionen ligeledes at rekruttere en
heterogen malgruppe for at opna en mangfoldig og varieret beskrivelse af faanomenet (49—
51).

5.4 Rekruttering af informanter

For at belyse projektets problemformulering blev der rekrutteret informanter ud fra en
formalsrettet samlingsstrategi, hvor malet var at rekruttere informanter indtil datamaetning
blev opnaet (48). Kontaktpersonen fra AAK blev, forud for rekrutteringen, grundigt informeret
om de preedefinerede in- og eksklusionskriterier for at deltage i projektet (tabel 3), hvorefter
kontaktpersonen stod for den indledende rekruttering af informanter. Safremt
kontaktpersonen, ved farste kontakt med en potentiel informant, vurderede at informanten
var egnet til at deltage i projektet, samt informanten gav udtryk for et anske om at deltage,
blev informantens kontaktoplysninger videregivet til projektgruppen. Efterfalgende tog
projektgruppen telefonisk kontakt til informanten med henblik pa at foretage en sekundaer
screening i henhold til de udarbejdede in- og eksklusionskriterier for yderligere at sikre at
kriterierne blev overholdt. Safremt informanten ved den sekundeere screening fortsat opfyldte
kriterierne for at deltage, samt fortsat gnskede at deltage, blev der aftalt et tidspunkt for,
hvornar interviewet skulle afholdes. Ved bade den indledende og opfalgende screening blev
alle informanterne informeret om projektets formal og deres rettigheder i forbindelse med
deltagelse i projektet.

5.4.1 Inklusions- og eksklusionskriterier

De opstillede in- og eksklusionskriterier for deltagelse i projektet blev udarbejdet i
overensstemmelse med de opstillede kriterier for udveelgelse af litteratur i den systematiske
litteratursagning. Formalet med dette var at skabe et sammenligningsgrundlag for projektets
resultater med den allerede eksisterende litteratur. For at deltage i projektet skulle
informanterne have primeere kroniske muskuloskeletale smerter defineret som: “smerter
oplevet i én eller flere anatomiske regioner som muskler, knogler, led eller sener, der 1) har
varet eller er tilbagevendt i en periode pd mindst 3 maneder og 2) er forbundet med
betydelige emotionelle konsekvenser (fx angst, vrede, frustration eller nedsat humer) og/eller
betydelige funktionelle begreensninger (fx udfordringer med almindelige dagligdags
aktiviteter eller deltagelse i sociale arrangementer) samt 3) ikke kan forklares bedre ud fra en
anden underliggende sygdom, diagnose eller arsag (17). Smerterne matte dog gerne kunne
forklares ud fra diagnosen fibromyalgi eller sekundaere kroniske muskuloskeletale smerter
som osteoartrose eller degenerative forandringer i rygsegjlen. Inklusionen af disse
smertetilstande blev truffet, fordi det var projektgruppens overbevisning, at disse
smertetilstande ikke kunne sidestilles med en specifik arsag, som udger den primeere eller
enkeltstdende arsag til en persons smerteoplevelse (55-57). Endvidere skulle informanterne
veere voksne indenfor aldersintervallet 18-67 ar, fordi det var projektgruppens enske at
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inkludere informanter, som var tilgaengelige for arbejdsmarkedet, da dette ogsa muliggjorde
at opna indsigt de udfordringer, som smerteramte oplever i relation til arbejdsfastholdelse.
Afslutningsvist skulle informanterne kunne tale og forstd dansk samt besidde evnen til
selvsteendigt at redegere for deres egen sygdomshistorie og -oplevelse for at sikre, at det
var informanternes subjektive erfaringer og oplevelser, som blev italesat.

Informanterne kunne ikke indga i projektet safremt deres kroniske muskuloskeletale smerter
bedst kunne forklares ud fra underliggende patologi som infektigse-, immunologiske-,
neurologiske- eller reumatologiske lidelser, eller ud fra en sekundeer arsag som nyligt opstaet
fraktur, ikke-ophelet vaevsskade, graviditet, viscerale smerter, hovedpine, ansigtssmerter og
neuropatiske smerter. Endvidere kunne informanter ikke deltage, hvis de var kendt med
kognitive-  eller  psykologiske  problemstillinger, som  kompromitterede  deres
hukommelsesevne eller mulighed for selvsteendigt at redegere for deres egen
sygdomshistorie og -oplevelse. De udarbejdede in- og eksklusionskriterier fremgar af
nedenstaende tabel 3.

Tabel 3: In- og eksklusionskriterier for deltagelse i projektet

Inklusionskriterier Eksklusionskriterier
e Personer med primzere kroniske o Personer med kroniske kroniske smerter, som
muskuloskeletale smerter defineret som bedst kan forklares ud fra en anden diagnose
smerter oplevet i én eller flere anatomiske eller &rsag, herunder smerter der skyldes
regioner som muskler, knogler, led eller sener, underliggende patologi som infektigse,
der opfylder folgende kriterier: 1) smerterne har immunologiske, neurologiske eller
varet eller er tilbagevendt i en periode pa mindst reumatologiske lidelser, eller smerter som

3 maneder, 2) smerterne er forbundet med folge af nyligt opstdet frakturer, ikke-ophelet

betydelige emotionelle konsekvenser (fx angst, vaevsskade, graviditet, viscerale smerter,

vrede, frustration eller nedsat humer) og/eller hovedpine, ansigtssmerter og neuropatisks

betydelige funktionelle begraensninger (fx smertor

. < s : o Personer med kognitive- og/eller psykologiske
udfordringer med almindelige dagligdags

roblemstillinger som kompromittere
aktiviteter eller deltagelse i sociale P 9 P

) personens hukommelse eller evne til at
arrangementer), og 3) smerterne kan ikke bedre
redegore for egen sygdomshistorie og -
forklares ud fra en anden underliggende
oplevelse
sygdom, diagnose eller drsag. Smerterne ma
dog gerne kunne forklares ud fra diagnoserne
fibromyalgi, eller sekundaere muskuloskeletale
smerter som osteoartrose eller degenerative
forandringer i rygsgjlen.
e Personer skal selvstaendigt kunne tale og forsta
dansk
e Personer skal vaere indenfor aldersintervallet

18-67 ar
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5.5 Indsamling af empiri

| de felgende afsnit praesenteres den metodiske fremgangsmade og de overvejelser, som
projektgruppen gjorde sig i forbindelse med planlaegningen og tilretteleeggelsen af projektets
dataindsamlingsmetode.

5.5.1 Enkeltpersonsinterviews

| dette projekt blev det valgt at gere brug af enkeltpersonsinterviews, da formalet var at
indhente empiri omhandlende informanters subjektive erfaringer og oplevelser med at
handtere et liv preeget af kroniske smerter (48,54,58). Endvidere blev det valgt at gere brug
af enkeltpersonsinterviews, fordi de var velegnede til at give en dyb og rig forstaelse af
personlige emner, samt gav mulighed for at indhente nuancerede og detaljerede beskrivelser
af den enkelte informants erfaringer og oplevelser (48,54,58). Interviewene blev udfert med
fysisk tilstedeveerelse af én interviewer, én observater og én informant for at skabe et trygt
rum, hvori informanten havde mulighed for at tale frit og undga at blive afbrudt eller pavirket
af andre informanter (48,54,58). Det blev besluttet at afholde forskningsinterviewene ansigt
til ansigt, da intervieweren via verbal og nonverbal kommunikation her havde mulighed for at
skabe en kontekst, hvori informanten kunne fgle sig tryg under interviewet (48,54,58).
Formélet med dette var at facilitere til en tillidsfuld relation, som gjorde informanterne
komfortable ved at italeseette eventuelt falsomme emner.

5.5.2 Interviewguide

For at belyse projektets problemformulering blev der udarbejdet en semistruktureret
interviewguide med afsaet i anbefalingerne af Brinkmann og Tanggaard (59). Interviewguiden
indeholdt fire overordnede forskningsspergsmal, hvoraf det farste forskningsspegrgsmal
relaterede sig til interviewets indledende @velse, det andet til barrierer, det tredje il
facilitatorer og det fjerde til opfelgning og afrunding. Til de fire overordnede
forskningsspargsmal blev der i alt udarbejdet seks underliggende interviewspargsmal, som
spargeteknisk var formuleret pa en aben og ateoretisk made. Formalet med disse spgrgsmal
var at fa informanterne til forteelle om deres oplevelser og erfaringer med faenomenet “at
handtere et liv preeget af smerter”, men samtidig ogsa sikre, at informanternes udsagn ikke
blev preeget i en retning, som informanterne ikke selv ville have italesat. Til
interviewspgrgsmalene var der yderligere udarbejdet opfalgende spargsmal. De opfelgende
spargsmal omfattede bade generiske spgrgsmal, som havde til formal at fa informanterne til
at uddybe det allerede italesatte, men ogsa mere specifikke spgrgsmal, som intervieweren
kunne stille, hvis informanterne ikke selvsteendigt talte ind i det fysiske, sociale eller
psykologiske aspekt, som smerterne kunne have en indvirkning pa. Eftersom disse specifikke
spargsmal var mere styrende, var intervieweren bevidst om ikke at praege informanterne til
at tale herom, hvis ikke spargsmalet umiddelbart fik informanterne i tale. Interviewguiden blev
anset som en overordnet ramme for interviewet, men den semistrukturerede opbygning gav
samtidig mulighed for at tilpasse de enkelte interviews til de specifikke oplevelser og
erfaringer den enkelte informant italesatte, samt at inddrage nye relevante aspekter under
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interviewene (59). Intervieweren skulle dog, i samarbejde med observatgren, orientere sig i
interviewguiden Igbende for at sikre, at alle interviewspargsmalene blev adresseret (59). Den
udarbejdede interviewguide fremgar af bilag 2.

Forskningsspergsmal Interviewsporgsmal Opfelgende sporgsmal

Kan du prove at beskrive nogle » Kan du prove at uddybe det?

; af de situationer, hvor det har |

vaeret svaert at handtere et liv

Hvilke barrierer oplever preeget af smerte?
informanten i forbindelse med Hvorfor var det sveert for dig?
at handtere et liv praeget af

smerter?

H har du i dit forleb oplevet,
E vad har du i dit forleb oplevet, |

som varende det sveereste? Hvordan var den
—> .
oplevelse for dig?

Figur 7: Eksempel pa opbygning af interviewguide

5.5.3 Pilottest af interviewguide

Far den endelige indsamling af empiri blev der udfert tre pilotinterviews med henblik pa at
teste anvendeligheden af den udarbejdede interviewguide. Under pilotinterviewene var
fokuspunktet, om formuleringen af de opstillede spgrgsmal i interviewguiden var forstaelige
for informanterne, samt om spargsmalene tilstraekkeligt afdeekkede det faenomen, der
gnskedes undersggt i projektet. Endvidere var formalet med pilotinterviewene at give
projektgruppens medlemmer mulighed for at afholde et interview inden indsamling af empiri,
samt teste om den afsatte tid til de enkelte interviews skulle justeres. Pa baggrund af det
farste pilotinterview blev antallet af interviewspgrgsmal i interviewguiden reduceret fra 13 til
seks, og formuleringen af de udarbejdede interviewspgrgsmal blev tilpasset, sa de blev mere
forstaelige for informanterne. Eksempelvis indeholdt interviewguiden indledningsvist
interviewspgrgsmal specifikt malrettet det fysiske, psykologiske og sociale aspekt af
personens liv, men efter pilotinterviewene blev disse spargsmal i stedet aendret til opfalgende
spargsmal, som kunne tages i brug, hvis ikke informanterne selvsteendigt adresserede disse
aspekter. Endvidere blev formuleringen “handtere dine smerter” aendret til “at handtere et liv
preeget af smerter”. Denne beslutning blev truffet, da pilotinterviewene indikerede, at
informanterne ved brug af farstneevnte formuleringen havde en tendens til udelukkende at
fokusere pa handteringen af deres smerteniveau neermere end smerternes indvirkning pa
hele det levede liv. De resterende to pilotinterviews blev udfert efter disse rettelser, og blev
ved gennemlytning vurderet relevante at inddrage i den endelige analyse.

5.5.4 Interviewerens rolle

Eftersom det blev valgt at gare brug af fysiske enkeltpersonsinterviews, var der en risiko for,
at informanterne blev pavirket af interviewerens fremtoning, kommunikation og generelle
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tilstedeveerelse. Det var derfor vigtigt, at intervieweren var bevidst om sin fremtoning samt
sin verbale og nonverbale kommunikation under interviewene. Intervieweren forsggte at
skabe et sa trygt rum som muligt, i hdb om at informanten ville dbne op for oplevelser og
erfaringer, der kunne veere meget personlige. Dette blev forsggt gennem imgdekommende
kropssprog og kommunikation, samt en grundig instruktion inden interviewene startede.
Intervieweren havde undervejs fokus pa at tale tydeligt og formulerede sig i hverdagssprog
(60). Ligeledes havde intervieweren fokus pa ikke at afbryde informanterne og give pauser,
inden der blev stillet nye spargsmal (58,60). Forméalet med dette var at sikre, at intervieweren
ikke gik for hurtigt frem, s& informanten havde mulighed for at frembringe forskellige
meningsnuancer og italeseette en fuldsteendig beskrivelse af faenomenet (58,60). Undervejs
gjorde intervieweren ogsa brug af aktiv lytning i form af anerkendende nikkebevaegelser, smil
og mimik for at sikre, at informanten falte sig lyttet til (61). Intervieweren var ogsa opmaerksom
pa informanternes sagte ord, da modstridende oplevelser og erfaringer kunne fremkomme.
| séddant et tilfeelde kontrollerede intervieweren informanten ved at stille undrende eller
opfelgende spargsmal for at sikre, at informanternes udsagn var blevet forstaet korrekt (60).

5.5.5 Udforsel af interview

Forskningsinterviewene blev udfert i perioden d. 11/3-2021 til 13/4-2021 hos AAK, hvor det
var muligt at udfgre interviewene i rolige og isolerede omgivelser. Varigheden af hvert
forskningsinterview var mellem fra 60 til 90 minutter. Indledningsvist blev informanterne
afhentet i venteveerelset af det samme gruppemedlem, som informanten havde snakket med
i forbindelse med den sekundeere del af rekrutteringsfasen. Det var ligeledes dette
gruppemedlem, som stod for at foretage det efterfalgende interview. Af samme arsag havde
intervieweren og informanten ikke kendskab til hinanden ved interviewets udfarsel.
Intervieweren fulgte herefter informanten ned til det lokale, hvori interviewet skulle afholdes.
Informanterne blev her informeret bade mundtlig og skriftlig om projektets formal, samt deres
rettigheder i forbindelse med deltagelse i projektet. Endvidere fik informanterne udleveret en
deltagerinformation, som de fik med hjem til orientering, safremt der opstod spgrgsmal
vedrgrende projektet, eller informanterne gnskede at komme i kontakt med én af
projektgruppens medlemmer. Safremt informanterne fortsat anskede at deltage, blev de bedt
om at underskrive en samtykkeerkleering. Efter samtykkeerkleeringen var underskrevet
startede intervieweren lydoptagelsen af interviewet, hvorefter selve interviewet blev
pabegyndt. Den farste del af interviewet bestod af en tidslinjegvelse, hvor informanterne blev
bedt om at reflektere over deres sygdomsforlgb, samt italesaette perioder eller situationer i
forlabet, hvor det havde veeret svaerere eller lettere at handtere et liv preeget af smerter.
Herefter blev informanterne bedt om at rangere, hvor sveert eller let det i den pagaeldende
tidsperiode havde veeret at handtere et liv preeget af smerter. Rangeringen tog afsaet i en
skala fra 0-10, hvor 10 indikerede, at det havde veeret seerligt sveert at handtere netop denne
periode eller situation. Formalet med denne gvelse var at fa informanterne i tale, samt opna
indsigt i informanternes sygdomsforlgb. Endvidere var formalet at opna kendskab til
specifikke perioder eller situation i informanternes sygdomsforlgb, hvor informanterne havde
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oplevelser med, at det enten havde veeret svaerere eller lettere at handtere et liv preeget af
smerter. Disse tidsperioder eller situationer dannede efterfalgende grundlag for interviewets
anden og tredje fase, hvor der blandt andet blev spurgt ind til, hvad der specifikt blev oplevet
som sveert eller let at handtere i de tidsperioder eller situationer, som informanterne tidligere
angav. | tilleeg til interviewspargsmalene relateret til tidslinjegvelsen indeholdt den anden og
tredje fase yderligere interviewspgrgsmal, som muliggjorde at informanterne ogsa havde
mulighed for at italeseette oplevede barrierer og facilitatorer, der ikke relaterede sig til
tidslinjegvelsen. Afslutningsvist blev informanterne adspurgt, om de havde yderligere
tilfgjelser end det allerede italesatte, hvorefter interviewet og lydoptagelsen blev afsluttet, hvis
ikke dette gjorde sig geeldende. Informanten blev herefter takket for sin deltagelse i projektet,
og der blev taget afsked med informanten.

5.5.6 Transskribering af interview

Forskningsinterviewene blev bade optaget ved brug af diktafonen Olympus WS-553 og via
applikationen Memoer pa projektgruppens iPhones. Begge enheder blev anvendt for at sikre,
at den indsamlede empiri ikke skulle ga tabt, hvis der opstod svigt af det elektroniske udstyr.
Den indsamlede empiri blev efterfglgende transskriberet i Microsoft Word version 14.46.
Under transskriberingen blev der anvendt en denaturaliseret tilgang, hvor formalet var at
fastholde meningsindholdet i informanternes udsagn (62). For at fastholde meningsindholdet
blev informanternes udsagn derfor transskriberet sa virkelighedstro som muligt, men
elementer som stemmevolumen, toneleje, betaenkningstid, pauser eller overfladige
seetninger som “det er sveert at forklare”, og ord som “ghh” eller “hmm” blev udeladt (62).
Transskriberingen blev foretaget umiddelbart efter interviewet af ét af projektgruppens
medlemmer. Under transskriberingen blev personfalsomme oplysninger anonymiseret med
henblik pad at overholde de geeldende retningslinjer (60). Forud for transskriberingen blev der
endvidere udarbejdet en transskriptionsguide for at ensrette transskriberingen pa tveers af
projektgruppens medlemmer. Den udarbejdede transskriptionsguide fremgar af bilag 3.

5.6 Analyse af empiri

| dette projekt blev den indsamlede empiri analyseret ved brug af en tematisk analyse som
beskrevet af Braun & Clarke (63). Fremgangsmaden blev valgt, da den muliggjorde at tage
en simpel, pragmatisk og fleksibel strategi i analyseprocessen, hvorfor den ofte er
anbefalelsesveerdig til nybegyndere indenfor det kvalitative forskningsomrade (63). Som
yderligere hjeelp i analyseprocessen blev softwareprogrammet NVivo version 1.4.1 anvendt
i forbindelse med bade generering af koder og temaer. Den tematiske analyse havde til
formal at identificere specifikke barrierer og facilitatorer for at handtere et liv preeget af
kroniske smerter. Forud for analysen blev det besluttet, at temaerne skulle genereres ud fra
en induktiv metode, hvor informanternes udsagn dannede de relevante koder og temaer (63).
| projektets resultater daekkede et tema over et mgnster i den indsamlede empiri, som var
relevant for besvarelsen af projektets problemformulering. Et tema udgjorde saledes en
sammenfatning af forskellige koder, som alle relaterede sig til det samme overordnede tema.
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Forekomsten af koder relateret til et tema havde i analyseprocessen dog ikke indflydelse pa,
hvorvidt temaet var relevant. Genereringen af et tema kunne séledes finde sted, selvom
temaet indeholdt f& koder, hvis blot koderne blev vurderet relevante for besvarelsen af
problemformuleringen.

Den tematiske analyse omfattede, jeevnfer anbefalingerne af Braun og Clarke, seks faser: 1)
orientering i og transskribering af data, 2) generering af koder, 3) identificering af temaer, 4)
tilpasning af temaer, 5) definering af temaer og 6) afrapportering og beskrivelse af temaer
(63). Formalet med den indledende fase var at blive fortrolig med den indsamlede empiri
gennem transskribering og gennemlaesning, samt at sgge efter manstre i empirien (63). |
anden fase var formalet at generere initierende koder, hvilket betad, at brudstykker af
relevans for problemformuleringen blev fremhaevet og tildelt en kode (63). Kodningen blev, i
konsensus mellem alle projektgruppens medlemmer, foretaget pa en systematisk made, hvor
der blev givet lige stor opmeaerksomhed til alle elementer af den indsamlede empiri. Endvidere
blev der ikke opsat begreensninger pa kodningen, hvorfor alle elementer af relevans for
analysen blev kodet. | den tredje fase blev den indsamlede empiri anskuet fra et bredere
perspektiv end i fase to. Formalet var her at identificere mgnstre pa tveers af koderne fra fase
to og sammenseette initierende temaer eller sub-temaer ud fra disse manstre. De
identificerede koder kunne bade udgere et tema eller sub-tema i sig selv, samt
sammensaettes med andre koder for at udgere et tema eller sub-tema. Safremt der forekom
koder, som ikke passede ind under et overordnet tema, blev disse samlet under et tema
kaldet “diverse”, sd de eventuelt kunne inddrages senere i analysen (63). Den fierde fase
omfattede revurdering og finjustering af de initierende temaer udarbejdet i fase tre. Efter
denne fase var temaerne sa afgraensede, at de indholdsmaessigt ikke overlappede hinanden,
men naermere supplerede hinanden i besvarelsen af problemformuleringen (63). Farste del
af denne fase involverede gennemlaesning af alle koderne under hvert tema, hvorefter det
blev vurderet, hvorvidt de inkluderede koder i temaerne skabte et sammenhaengende
menster, som kunne danne grundlag for temaerne. Var dette ikke tilfeeldet blev et tema enten
fiernet eller revideret, sd koder af mindre relevans for det pageeldende tema blev overflyttet
til et nyt tema eller ekskluderet fra analysen (63). Efter revideringen overgik analysen til anden
del af fase fire, som omhandlede vurdering af temaernes troveerdighed i relation til hele
datasaettet. Formalet var her at gennemlaese hele datasaettet med henblik pa at vurdere, om
de identificerede temaer stemte overens med datasaettets mening som helhed. Endvidere
var forméalet at kode oversete og relevante udsagn, som blev overset ved den indledende
kodning i fase to. Safremt dataseettet ikke var afspejlet i de udarbejdede temaer, blev der
foretaget yderligere revurdering og forfining af temaerne, sa essensen i dataseettet fremgik
af temaerne (63). | den femte fase var malet at definere og navngive de enkeltstdende
temaer, samt at frembringe essensen af hvert tema. De enkelte temaer blev her forholdt til
sig selv, men ogsa til de gvrige temaer for at sikre, at der ikke forekom overlap mellem
temaerne. Safremt et tema var omfattende og komplekst blev der anvendt sub-temaer for at
inddele temaet i mindre sub-temaer, som var mere overskuelige (63). Den sjette og
afsluttende fase omhandlede afrapportering af analysen i form af en skriftlig praesentation,

30



som indeholdte de veesentligste udsagn, der bidrog til at give leeseren en kortfattet,
sammenhangende og interessant beskrivelse af den historie, som den indsamlede empiri
berettede om (63). Nedenstdende figur 8 illustrerer et eksempel pa, hvordan et tema blev
genereret pa baggrund af koder. Endvidere er den fulde kodeliste og en grafisk fremstilling
af analysen vedlagt i bilag 4 og 5. Den vedlagte kodeliste inkluderer ligeledes en definition
af hver kode.

KODER TEMA SUB-TEMAER

Fremmed i egen krop ——

Kan ikke det jeg plejer

f — —> Strider mod identitet
(Fysisk)

Kan ikke det jeg plejer
(Socialt)

Strider mod identitet ————1————» Identitet og rolle _—> Social rolle

Sveert at miste
selvstaendighed

Sveert at acceptere Accept af
= > P :
begraensninger begrzensninger

Sveert ikke at kunne
opfylde sin rolle

Figur 8: Eksempel pa generering af tema

5.7 Etiske overvejelser

| forbindelse med projektets udfersel blev der taget hgjde for de fire etisk retningslinjer
beskrevet af Kvale & Brinkmann (60). Forméalet med dette var at sikre overholdelse af
informanternes rettigheder i forbindelse med deltagelse i projektet (60).

5.7.1 Informeret samtykke

Inden deltagelse i projektet blev alle informanterne informeret bade mundtligt og skriftligt om
projektets formal, risici, fordele samt deres rettigheder i forbindelse med at deltage i
projektet. Endvidere blev informanterne informeret om, at deres deltagelse var frivillig, samt
at de til enhver tid kunne treekke sig fra projektet. Informanterne blev yderligere informeret
om, at det kun var projektgruppens medlemmer, som havde adgang til den indsamlede
empiri fra interviewene, men at den indsamlede empiri efter projektperioden ville blive
publiceret i anonymiseret form i Aalborg Universitets (AAU) projektbibliotek og et
videnskabeligt tidsskrift. Safremt informanterne fortsat gnskede at deltage, blev de bedt om
at underskrive en samtykkeerklaering, hvoraf projektgruppens rettigheder til handtering og
behandling af de indsamlede data fremgik. Den udarbejdede deltagerinformation og
samtykkeerkleeringen fremgar af bilag 6 og 7.
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5.7.2 Fortrolighed

Den indsamlede empiri fra de kvalitative forskningsinterviews blev behandlet og handteret
jeevnfer de gaeldende retningslinjer for handtering af personfglsomme data. Eksempelvis blev
de optagede lydfiler fra interviewene overfert til et fiernskrivebord pa AAU's intranet for at
sikre databeskyttelse, hvorefter lydfilerne blev slettet fra enhederne anvendt til lydoptagelse.
Endvidere vil den indsamlede empiri blive slettet efter projektperioden. Ved transskribering
af den indsamlede empiri blev alle informanternes identitet anonymiseret og informanterne
fik tildelt et ID-nummer. Endvidere blev informanterne forud for deltagelse i projektet
informeret bade mundtligt og skriftig om, at der pa trods af anonymisering ville veere
mulighed for, at de kunne genkende sig selv i materialet. Samtykkeerklaering daekkede derfor
ligeledes over, at projektgruppen havde tilladelse til at benytte den anonymiserede empiri i
projektet og til fremtidig forskning.

5.7.3 Konsekvenser

Eftersom projektet ikke involverede en eksperimentel eksponering, blev det vurderet, at der
ikke var nogle risici eller konsekvenser forbundet med deltagelse i projektet. Projektgruppens
medlemmer var dog opmeerksomme pa, at der i forbindelse med de kvalitative
forskningsinterviews forekom en sandsynlighed for, at informanterne kunne italeseaette ting,
som de senere ville fortryde. Af samme arsag fremgik det derfor tydeligt af
samtykkeerklaeringen, at informanterne til enhver tid havde mulighed for at tilbagetreekke
deres samtykke, hvormed den indsamlede empiri vil blive ekskluderet fra projektet.

5.7.4 Forskerens rolle

Under udfersel af projektet var projektgruppens medlemmer bevidste om, at de grundet
projektets kvalitative tilgang og inter-subjektive karakter havde stor sandsynlighed for at
pavirke informanternes udsagn. Undervejs var der sdledes store krav til, at projektgruppens
medlemmer kunne tilsidesaette deres egen forforstdelse under bade de kvalitative
forskningsinterviews, samt i den efterfglgende analyseproces, s& informanterne kunne
genkende sig selv i projektets resultater. For at blive bevidste om projektgruppens
forforstaelse italesatte og nedskrev projektgruppen deres forforstaelse i plenum far projektets
udfarsel, s& det blev sikret, at projektets fremgangsmade ikke blev preeget af
projektgruppens forforstaelse. | tilleeg blev der under interviewene anvendt en induktiv
tilgang, hvor der overvejende blev benyttet abne spgrgsmal, samt opfalgende spargsmal,
der tog afseet i informanternes udsagn. Under analysen af den indsamlede empiri blev der
ligeledes benyttet en induktiv metode, hvor bade genereringen af koder, temaer og sub-
temaer tog afseet i en datadrevet tilgang for at sikre, at projektgruppen ikke blot bekraeftede
deres allerede eksisterende viden. Foruden at veere bevidste om projekigruppens egen
forforstaelse, samt forsgge bedst muligt at tilsidesaette denne, blev det ogsa forsggt at
afrapportere projektets fremgangsmade grundigt, for at skabe fuld transparens i
forskningsprocessen. Eksempelvis blev den udarbejdede interviewguide, kodeliste og
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analyseproces vedlagt i projektets bilag, s& det var muligt for udenforstaende forskere at
reproducere projektets fremgangsmade.
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6.0 Resultater

| det fglgende afsnit praesenteres de inkluderede informanters demografiske oplysninger,
samt de identificerede barrierer og facilitatorer fra den kvalitative analyse. Resultaterne fra
den kvalitative analyse er opdelt i henholdsvis barrierer og facilitatorer for at handtere et liv
preeget af smerter, hvorunder de identificerede temaer og sub-temaer praesenteres.

6.1 Informanter

For at besvare projektets problemformulering blev 11 informanter i alderen 19 til 63 ar
rekrutteret. Efter rekruttering af tiende informant forekom datameetning, hvorfor
rekrutteringsprocessen blev afsluttet. De rekrutterede informanter havde haft smerter i
forskellige kropsregioner som underben, knae, hofte, laenderyg, nakke og skulder i perioder
varierende fra ti maneder til 39 ar. En uddybende beskrivelse af informanternes oplysninger
fremgar af nedenstaende tabel 4.

Tabel 4: Demografiske data

Beskaeftigelse

ID Kon Alder (Tidl. beskzeftigelse) Smertelokation Smertevarighed
ID1 K 10-19 Gymnasiestuderende Hoftesmerter 4 ar
ID2 M 30-39 (Ufl;;llii:t’s;zg;in;re\:::\ d) Knae- og underbenssmerter 4ar
ID3 K 60-69 (P;?:Iaté%sgsn‘:gzrr:}:‘l’;er) Laterale hoftesmerter 10 mdr.
= < S (SociaIfz:igjgsgzz):;z;istent) S UCeTygSmeTey L
125 & Sy (Socia:iut:gtisisnsgl?:::l:’s!istent) g T
ID6 M 50-59 (E:;’;:"f:g:’;’:ﬂ::) Skuldersmerter 3 ar
ID7 K 50-59 FPU:;LZ?;%T;‘(?;(;; Laenderyg- og lyskesmerter 2,5ar
ID8 K 50-59 ("(::r"‘:g:’nsng‘r’:‘e‘;"‘g) Landerygsmerter 1,5 &r
ID9 K 50-59 FuIc:tFi’(::gg:;eldt Lzenderygsmerter 1,5 ar
ID10 K 50-59 (HZ::SSS;‘g%ehT;I‘;Lr) Nakke- og skuldersmerter 16 ar
ID11 M 50-59 Fortidspension|st Lzenderyg- og nakkesmerter 25 ar

(Bankradgiver)

6.2 Barrierer

| analyseprocessen blev der identificeret fem overordnede temaer, som af informanterne blev
beskrevet som barrierer, der gjorde det sveerere at handtere et liv praeget af smerter. De
identificerede temaer omfattede: 1) identitet og rolle, 2) forstelse og validering, 3) uvished,
4) tanker og faelelser, og 5) planleegning og prioritering af ressourcer. Under temaet “identitet
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og rolle” forekom der yderligere tre sub-temaer: 1) strider mod identitet, 2) social rolle og 3)
accept af begreensninger. Ligeledes blev der identificeret tre sub-temaer under temaet
“tanker og falelser”: 1) bekymring om fremtiden, 2) faler sig som en byrde og 3) tankemylder
og s@vnlgshed. De omtalte temaer og sub-temaer relateret til barriererne er illustreret i
nedenstaende figur 9, og uddybes yderligere i de fglgende afsnit.

Social rolle

Strider mod Accept af
identitet begraensninger

Identitet og rolle

Planlaegning og Forstaelse og
prioritering af ressourcer validering

Tankemylder og
sgvnlgshed

Tanker og folelser Uvished

Foler sig som .
en byrde Bekymring om
fremtiden

Figur 9: Barrierer for at handtere et liv preeget af smerter

6.2.1 Identitet og rolle

Flere af informanterne fortalte, at det var sveert at handtere et liv preeget af smerter, fordi det
stred mod deres identitet at give afkald pa meningsfulde aktiviteter eller deltagelse i sociale
arrangementer. Endvidere var det sveert ikke laeengere at kunne opfylde sin sociale rolle samt
at acceptere de begraensninger, som smerterne medfarte.
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6.2.1.1 Strider mod identitet

Under interviewene gav sterstedelen af informanterne udtryk for, at én af de sveereste ting
ved at handtere et liv praeget af leengerevarende smerter var, at det ikke laengere var muligt
at gere de samme ting, som far smerterne opstod. Herunder italesatte flere af informanterne,
at arsagen til det var sveert at give afkald pa disse ting, var fordi det stred mod deres identitet
at give afkald pa dét, der gav vaerdi og mening i livet.

ID1: “I den vinterferie der lige har veeret her, var det eneste jeg matte at ga en tur eller cykle
pa en treeningscykel. Det er okay, men man faler sig neermest lidt som en fremmed i sin
krop, fordi man ikke kan gare de ting, man kunne for i tiden.”

Flere af informanterne fortalte desuden, at det var svaert at bede andre om hjeelp til de aktiviteter,
som ikke leengere var muligt, fordi det stred mod deres identitet at give afkald pa& deres
selvsteendighed. At give afkald pa selvstaendigheden var ofte arsag til en folelse af nedtrykthed,

og medforte en frygt for at blive athaengig af venner, familie eller sundhedsprofessionelle.

ID3: “Det der med frygten for at blive athaengig af, at andre skulle gare noget for mig. Det er
jeg heller ikke ret god til. Jeg vil hellere hjeelpe andre end at bede om hjeelp. Selvom min
datter ringede, og spurgte om hun skulle handle ind for mig, ville jeg selv klare det. Jeg kan
ikke slippe bremsen sa meget, at jeg kan bede andre handle ind for mig. Det er jeg
simpelthen ikke ret god til. Frygten for at na derhen til hvor jeg blev atheengig af andre, ville
vaere skraekkeligt.”

6.2.1.2 Social rolle

For mange af informanterne blev det oplevet som sveert og frustrerende, at smerternes
invaliderende karakter medferte, at det ikke leengere var muligt at opretholde deres sociale
rolle ved at hjeelpe familie, venner eller kolleger. De fysiske begreensninger og ngdvendige
fravalg var ofte arsag til nedtrykthed samt medferte en felelse af utilstraekkelighed eller
mindre veerd, fordi det ikke laengere var muligt at bidrage med de ting, som tidligere havde
dannet grundlag for informanternes selvveerd.

ID5: “Jeg faler mig lidt som en ringe person. En person som er mindre veerd, for det der har
gjort mig meget veerd, var at jeg var rigtig god til mit arbejde, og at jeg kunne passe alt det,
jeg skulle passe. Alt husligt har vaeret i orden, men sadan er det ikke mere. Nu handler min
mand, og jeg kan ikke slaebe poser. Det er virkeligt irriterende. Fra at veere hende der
passede plejehjemmet og havde stort ansvar, til den jeg er nu, far mig til at fale mig mindre
veerd. Alle de roller jeg har haft er forsvundet ud af mit liv. Nu er jeg sygemeldt, og bliver
ringet til af gud og hver mand.”
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6.2.1.3 Accept af begraensninger

Accept af ens begreensninger blev af stgrstedelen af informanterne oplevet som sveert, da
det samtidig blev opfattet som at give endeligt afkald pa mange af de ting, som gav mening
og livsveerdi.

ID5: “At erkende noget for sig selv tror jeg er svaert for mange. Jeg er i hvert fald sa
konservativ anlagt, sa alting skal helst veere, som det plejer. Derfor er det ogsa enormt
sveert at abstrahere fra, at sadan er tingene ikke. Alting forandrer sig jo hele tiden, og jeg er
rigtig darlig til at ting ikke er, som de plejer. Den erkendelse af, at jeg ikke kan veere med til
det, som jeg plejer, er enorm sveer for mig, for det er sadan andre ser mig. Erkendelsen af
slet ikke at kunne vaere med til eksempelvis at passe mit hus, have og arbejde, som jeg
plejer. Erkendelsen af at det er forsvundet, og jeg slet ikke kan gare det sa hurtigt og
bestemmende som jeg plejer, er sveert.”

Endvidere blev det oplevet som svaert at acceptere begreensningerne, fordi habet om at
vende tilbage til ens tidligere jeg ofte indtraf og medferte frustrationer relateret til, om det
virkelig kunne passe, at der ikke fandtes en lgsning, som kunne fjerne smerterne.

ID7: “Det er hele processen i at komme til accepten af det. Jeg ser mit liv lidt i faser. Man
skal erkende, acceptere og komme videre. Hver fase er ufattelig svaer at seette tid pd, men
jeg er faktisk kommet over i ‘kom videre fasen’. Jeg ryger dog hele tiden lidt tilbage i
‘acceptfasen’. Det tager mange ar at acceptere og overkomme ens begraensninger.”

ID7: “Det er frustrerende, for bedst som jeg er begyndt at acceptere, at sadan er det bare,
sd teenker jeg omvendt ogsa, at det ikke kan veere rigtigt. Man bliver ved med at tro, at der
bare ma findes et eller andet (en lasning).”

6.2.2 Forstaelse og validering

Under interviewene italesatte flere af informanterne, at det var sveert at veere usynlig syg,
fordi deres venner, familie, kollegaer eller sundhedspersoner ofte udviste mistro overfor, om
deres smerteoplevelse var reel. To af informanterne fortalte eksempelvis, at de ville gnske, at
de i stedet havde haft et braskket ben, fordi det séledes ville have vaeret nemmere at
overbevise andre om alvorligheden af deres situation.

ID9: “Det er vildt frustrerende ikke at blive hart pa den made, at det ikke er vigtigt, eller at
det ikke kan veere rigtig, eller man foler ikke at det er rigtigt, at man har de smerter. Men
selvfalgelig har jeg det. Men det er som om, man ikke bliver troet pa, eller man er pylret

eller sadan noget. Og jeg ville ikke klage, hvis jeg ikke havde ondt. Men det kan godt fales
sddan, at det ikke er alvorligt nok, og der er nogle, som har det meget veerre end dig.”
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ID6: ‘Det med at andre, familie og venner, ikke forstar, at det kan blive ved med at veere sa
treels. Der er ikke nogen, som har sagt det direkte, men jeg feler sadan lidt indirekte, at de

EAT]

siger ‘nu ma du sgu ogsa tage dig sammen og lade veer med at ga at pylre’.

Den manglende lydhgrhed og tiltro fra sundhedsvaesenet og ens arbejdsplads blev oplevet
som nedveerdigende og medferte en falelse af magteslgshed og opgivenhed. Endvidere
medfgrte det et brud pa informanternes tillid til sundhedsveesenet grundet falelsen af ikke at
fa den hjaelp, der blev oplevet som ngdvendig for at komme videre i deres forlgb.

ID5: ‘Jeg har enorm sveert ved at stole pa nogen. Enorm sveaert ved at stole pa, at det de
(sundhedsprofessionelle) siger er rigtigt, fordi jeg hele tiden har keempet med noget, jeg
selv vidste var galt, hvor de ikke ville tro det.”

ID5: “Sa prevede jeg at forklare dem (arbejdspladsen) om mit forleb, og forsegte at sige til
dem hvad jeg gik med. De stillede en masse spergsmal, men jeg felte altid, de var
bebrejdende. De kunne lige s& godt have beskyldt mig for at lyve. Den felelse fik jeg, men
det er ikke sikkert, de taenkte sddan. Det kan man jo ikke vide. Den falelse havde jeg hver
dag, og jeg kunne have det s& darligt, at jeg kunne sta og veere ved at besvime. Sa ondt
havde jeg. Der var ingen, der sagde, jeg skulle ga hjem eller lignende.”

6.2.3 Uvished

Flere af informanterne gav udtryk for, at det var sveert at handtere et liv praeget af smerter
grundet manglende afklaring og information omkring, hvad arsagen til deres smerteoplevelse
var. Den mangelfulde udredning og information blev ofte angivet som arsag til bade
forvirring, frustration, tankemylder og bekymring hos informanterne.

ID8: “Kunne man fa et ordentlig svar fra dem (de sundhedsprofessionelle) pa, hvorfor jeg
har onadt, hvorfor det er, som det er, og hvorfor der ikke kan geres noget. Sa vil alt det
tankemylder man far bygget op forhdbentligt stoppe, sd& man kan koncentrere sig om nogle
af de andre ting, som man skal have styr pa eller tackle. Det vil gare hverdagen meget
nemmere. Altsa mit hoved er fuldstaendig fyldt op af smerter, fokusere pa smerter, og
usikkerhed omkring hvad der skal ske.”

| tillaeg til den manglende uvished om arsagen til deres smerter gav flere informanter udtryk
for, at det var sveert at handtere smerternes utilregnelighed, fordi det var uvist hvornar og
hvorfor en opblussen i symptomer pludseligt forekom, samt hvad der kunne geres for at
handtere smerterne. Uvished og utilregnelighed blev beskrevet som ubehageligt, og gjorde
det sveert at give besked til andre om, hvorvidt det var muligt at bidrage til fysiske garemal,
made ind pa arbejde eller deltage i sociale arrangementer.
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ID9: ‘Ueg synes bare ikke, jeg kommer nogle vegne. Men jeg fik jo at vide, at det var en
betaendelsesform, men jeg har ikke faet at vide, hvad der skal gares ved det? Eller om der
kan geres noget ved det? Eller om det nogensinde bliver bedre, vel? Sa jeg ved ingenting

stadigvaek. Jeg er ikke blevet et hak klogere i det her forlab.”

Yderligere gav flere informanter udtryk for, at det var sveert ikke at vide, hvordan deres
prognose sa ud, eller hvad der kunne forventes i fremtiden. Uvished om fremtiden farte ofte
til spekulationer om fremtidig jobsituation og skonomi. Endvidere gav flere informanter udtryk
for, at de ikke fglte, det var muligt at komme videre i deres forlab, fegr de var blevet klogere
pa, hvorfor de havde ondt, samt hvad de kunne og méatte gere pa trods af smerterne.

ID9. ‘Uamen hvad skal der ske? Bliver jeg fyret? Fordi min arbejdsgiver kan sagtens sige, at
hvis du siger, du kommer om 5 maneder, sa er det fint. Men nar jeg ikke kan sige noget,
bliver man sa fyret? Jeg har veeret der i 16 ar. Den usikkerhed er der hele vejen igennem,

0g hvor man sé teenker, sa ma jeg hellere melde mig rask og ga pa arbejde, ikke ogsa? Og

sd holde ud lidt. S& langt jeg nu kan. Jeg ved ellers ikke hvad der er af muligheder, for jeg
far ikke noget at vide”.

ID10. "S& laenge jeg ikke ved, hvad jeg kan, s& er der ligesom nedt til at ske noget andet.”
. “Jeg vil gerne vide, hvad jeg kan, inden jeg sager et job. Det er rigtigt sveert at sege et
job og sige til en kommende arbejdsgiver, at jeg ikke kan sidde for laenge, sta for laenge,
lefte noget over skulderhajde og heller ikke sidde, hvor jeg skal bukke nakken. Men i (en
potentiel arbejdsgiver) kan da se, om i kan finde noget at seette mig til.”

6.2.4 Tanker og folelser

Flere af informanterne gav udtryk for, at negative tanker i form af bekymringer om fremtiden
og felelsen af at vaere en byrde overfor familie, venner og kolleger, gjorde det sveert at
handtere et liv preeget af smerter. Endvidere blev de negative tanker og felelser ofte angivet
som arsag til tankemylder og sgvnlashed.

6.2.4.1 Bekymring om fremtiden

Flere af informanterne italesatte, at det var sveert at handtere et liv praeget af smerter, fordi
det langvarige forlgb og den manglende fremgang medfarte bekymringer om, hvorvidt deres
situationen nogensinde ville blive bedre, samt om det nogensinde ville blive muligt at vende
tilbage til ens tidligere jeg. De bekymrende tanker om fremtiden blev opfattet som
udmattende, og medfarte en falelse af modlgshed samt en lyst til at give op.

ID3: 1 perioden, hvor det var sa treels, sa kunne man godt ga og frygte, om jeg faktisk skal

blive gammel pa den her made? Skal jeg virkelig blive gammel pa den méde, at jeg gar og
har sa ondt hele tiden? Kan det virkelig vaere rigtig, altsa?”
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ID5: “Det er udmattende, og nogle dage teenker man, at hvis de (de
sundhedsprofessionelle) sagde, det var cancer, og jeg dade i morgen, sa fuck det. Det har
jeg tit taenkt. Hvis jeg skal have det sddan her i 30 ar endnu, sa magter jeg det ikke. "

Endvidere medfarte smerternes utilregnelighed hos flere af informanterne en konstant
bekymring for, om smerterne pludseligt kunne blusse op og vende tilbage til det samme
niveau, som da de var mest invaliderende.

ID3: ‘Jeg gér faktisk og er bange for, om jeg far sa ondt igen. Som jeg havde der, fordi det
gor meget ondt nogle gange. Og sa teenker jeg, om det her kommer til at betyde, at jeg
bliver en krabling resten af mit liv, som ikke kan alt det jeg gerne vil. Den tanke gar man

ogsa med oppe i hovedet, og det pavirker ogsa mit liv.”

6.2.4.2 Foler sig som en byrde

Under interviewene beskrev flere af informanterne, at der undervejs i sygdomsforlgbet ofte
opstod situationer, hvor det var sveert at handtere et liv praeget af smerter grundet falelsen af
at veere en byrde overfor ens familie, venner eller arbejdsplads. Seerligt opstod denne falelse
i situationer, hvor smerterne begraensede deres mulighed for at deltage i sociale
arrangementer, eller muligheden for at hjeelpe andre. Fglelsen af at veere en byrde for andre
medfarte en frygt for hvad andre teenkte, nedsat humer, darlig samvittighed og en risiko for
social isolation.

ID2: “Fordi jeg foler, at jeg vil veere en byrde. Jeg vil ikke kunne veere med til alle de ting,
som vi (vennekredsen) kunne fer i tiden. Tage ud at sta pa vandski og sddan noget. Vi var
meget aktive i den vennekreds, jeg kom i. Det vil begraense dem, og jeg ved, at de vil sige
nej til nogle ting, for at jeg ogsa kunne vaere med. Hvorfor skal det ga udover dem, at jeg er

kommet til skade? Jeg ved godt, at det er forkert, for de har det slet ikke pa den made, men
jeg foler bare, at det er det bedste for dem.”

ID10: “Det er jo sveert at sygemelde sig, fordi det gar ud over mine kolleger, mig selv og
hende, jeg arbejder for. Vi var jo et lille team pa tre hjselpere og hendes mand, som tog
vagter indimellem. Det er meget at traekke en tredjedel af personalet vaek, og det ved jeg jo
godat, nar jeg sygemelder mig. Sa kommer det til at haenge pa mine kollegaer, og det giver
darlig samvittighed at ga hjemme.”

6.2.4.3 Tankemylder og sovnloshed

Et langvarigt sygdomsforlgb uden naevneveerdig fremgang blev af flere informanter oplevet
som frustrerende og sveert at handtere, fordi det medferte nedsat humer, modlashed og
depressive tanker.
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ID2: “Det pavirker mig pa den made, at jeg ikke kan lade veere med at teenke, om jeg bliver
den naeste, som bare giver op og siger, at jeg ikke gider mere. Sa kan det hele veere
fucking lige meget. Det har jeg stadig for meget kaerlighed til min familie til at kunne finde
pa. Men vil jeg kunne blive ved med at have det? Som sagt er det jo ikke blevet bedre inde
i mit hoved med tiden.”

En kombination af de mange negative tanker, bekymringer og natlige smerter medfarte
endvidere, at flere af informanterne oplevede forstyrret nattesgvn. Den afbrudte nattesgvn
farte til mindre fysisk og mentalt overskud, hvilket gjorde det sveert at finde overskud til socialt
samveer, eller at ggre en aktiv indsats for at handtere smerterne den efterfalgende dag.

ID1: “Jeg kan meerke sadan en god blanding af, at man ikke kan de ting, man kunne for i
tiden og en blanding af, at man ikke rigtigt far sin sevn og ligger vagen om natten. Det gar
bare ikke lige noget positivt, og man bliver bare lidt mere negativ, og jeg har mindre
overskud til at se mine venner og gide at veere sammen med min familie.”

ID8: “Jeg kom til leegen, fordi jeg ikke sov om natten. Det var maske 10-15 minutter ad
gangen, sa var jeg vagen. Enten fordi det gjorde ondt eller fordi jeg vendte mig og sa
gjorde det ondt. Sa jeg fik ikke noget sevn, og sa jeg gik rundt som en zombie. Jeg havde
ikke overskud til noget som helst. Jeg fik intet lavet, og jeg fik ikke engang handlet ind. Og
hvis jeg ikke havde noget, sa undlod jeg bare at spise.”

Endvidere kunne den afbrudte nattesavn medfgre yderligere negative tanker, hvorfor
tankemylderet og den afbrudte s@vn, blev beskrevet som en ond cirkel, der var sveer at bryde.

ID10: “Jeg sover maske maksimalt fire timer ad gangen, og er oppe i en til to timer for at
drikke en kop the og kigge lidt ud. Det er ikke sadan, at jeg gar i gang med det vilde, for
jeg prever pa bare at finde ro til at komme i seng igen. Det kan jeg godt maerke pa mit
mentale og fysiske overskud. Det med at jeg ikke far bare seks timers sammenhaengende
sevn, kan jeg godt maerke. Det gar jo selvfalgeligt ogsa, at jeg bliver mere og mere traet. Sa
er jeg nadt til at sove lidt om dagen nogle gange, og det fales lidt som en ond cirkel, som er
sveer at bryde.”

6.2.5 Planlaegning og prioritering af ressourcer

Planleegning og prioritering af informanternes ressourcer blev beskrevet som en
nadvendighed for at fa& mest muligt ud af deres dag uden at komme til at lave s& meget, at
der opstod en opblussen i deres symptomer. Flere af informanterne gav dog udtryk for, at
denne planlaegningsproces var en yderst besveerlig laeringsproces, fordi prioriteringen
forudsatte, at det ofte var ngdvendigt at fraveelge meningsfulde aktiviteter eller sociale
arrangementer, som gav livskvalitet.
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ID3: “Det er det, jeg skal leere at finde ud af. Leere at bruge min enerqi rigtigt, sa jeg ikke
misbruger den. Jeg skal jo abenbart blive ved med at vaere plaget i et stykke tid af det her,
sd jeg skal laere at bruge min tid rigtigt og kun gere det, jeg ved, jeg kan klare. S& kommer

der ikke sa stor en regning i morgen.”

ID7: “Det er meget sveert, fordi nogle af de ting som jeg skal er at lave evelser og bevaege
mig. Det er faktisk hajest pa min prioriteringsliste over den kapacitet, som jeg har til
rdadighed om dagen. Sa skal man jo sige farvel til nogle andre ting, og det kan veere meget
af det sociale.”

Planlaegning og prioritering af ressourcer blev beskrevet som en daglige opgave, hvor det
var ngdvendigt at foretage en konstant afvejning af, hvad der var overskud til pa den
pageeldende dag. Sommetider medferte dette, at det var ngdvendigt at tage én ting ad
gangen far, at det var muligt at sige ja til den neeste. Den konstante tankeproces og afvejning
af ressourcer blev oplevet som frustrerende og udmattende.

ID2: “Jeg kan ikke sige ja til noget i morgen, fordi jeg ved ikke, hvordan jeg har det i
morgen. Og jeg kan ikke vurdere pa min krop, hvordan jeg har det i morgen. Sa det
begreenser mig meget. Altsa det har edelagt mit liv fuldsteendigt, kan man sige.”

ID7: “Hele tiden skal jeg administrere, hvad jeg skal. | pasken var jeg lige omkring med
noget til min sen og min datter, og sa havde jeg en anden veninde, der havde skrevet, om
jeg ville kigge over. Men jeg kunne ikke svare hende, for jeg var faerdig med de forste to
ting. Sa jeg er nadt at tage stilling til, hvor jeg er. Afheengigt af hvor lang tid de ting tager.
Hele tiden planlaegger jeg.”

6.3 Facilitatorer

| tilleeg til barriererne blev der ogsa identificeret fem overordnede temaer, som af
informanterne blev beskrevet som facilitatorer, der gjorde det lettere at handtere et liv praeget
af smerter. De fem temaer omfattede: 1) accept af nuveerende situation, 2) social stette og
forstaelse, 3) pacing, 4) optimisme, og 5) smertelindrende strategier og behandling. Under
temaet “social stette og forstdelse” forekom der yderligere tre sub-temaer: 1) forstaelse fra
andre, 2) social stette i dagligdagen og 3) validering af smerteoplevelse. De omtalte temaer
og sub-temaer relateret til facilitatorerne er illustreret i nedenstdende figur 10, og uddybes
yderligere i de fglgende afsnit.

42



Accept af nuvaerende Forstaelse fra

situation andre
Social stette i
) i i dagligdagen
Smertelindrende strategier Social stotte
og behandling og forstaelse
Validering af

smerteoplevelse

Optimisme Pacing

Figur 10: Facilitatorer for at handtere et liv praeget af smerter

6.3.1 Accept af nuvaerende situation

Under interviewene gav flere af informanterne udtryk for, at det blev nemmere at handtere et
liv preeget af kroniske smerter, nar de leerte at acceptere deres nuveerende situation ved at
lytte til deres krop, kende deres begreensninger, samt laere at sige fra og bede andre om
hjeelp. Accept af deres nuveerende situation og begreensninger blev anset som en
nedvendighed for at komme videre i forlgbet og fa det bedste ud af den aktuelle situation.

ID10: “Jeg kan bedre maerke mig selv nu, og meaerke at nu er jeg fyldt op. Jeg er nadt til

tage hjem, selvom jeg ikke har lyst, for jeg vil gerne veere sammen med min familie, men

det er sddan det er. Det er jeg blevet bedre til at acceptere, sa jeg ikke bliver ked af det,
nar jeg bliver nedt til at g&.”

ID7: “Jeg har det ogsa nemmere, nar jeg accepterer mine begraensninger. Sa bliver det
nemmere, at nyde det der er tilbage.”

Accept af den nuveerende situation blev af flere informanter beskrevet som en strategi til at

stoppe med dagligt at konfrontere sig selv med de ting, som ikke leengere var muligt. Nar
dette lykkedes medfarte det ofte mindre frustration og faerre negative fglelser.
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ID1: “Jeg taenker ogsa, at jeg ikke skal blive ved med at leve i fortiden og maske ikke blive
ved med at fokusere pa dengang, man kunne det hele. Jeg er nadt til at vaere mere
realistisk og sige, at sadan her er tingene, og du er nadt til pa en made at finde dig tilrette i
det. Sige okay, sadan her er din hverdag. Du er nedt til at finde en balance i det og veere i
det, selvom du ligesom har ondt, kan man ikke sidde og veere sadan lidt (sukkende) hver
eneste dag.”

At leere at acceptere den nuveerende situation blev oplevet som en individuel, langvarig og
dynamisk leeringsproces, hvor det var en hjeelp med statte fra informanternes sociale netvaerk
eller en psykolog.

ID5: “Finde accepten af at jeg skal til at tage mig af mig selv og give mig selv noget ro til at
sige, at det er okay at have ondt. | bund og grund kan jeg nok godt leve med det og have
lidt onat, for det har jeg gjort i mange ar. Hvis bare jeg finder en made at kunne have et
arbejdsliv og veere lidt veerd, ndr jeg kommer hjem. Det er den balance jeg skal finde nu,
0g det skal jeg have noget hjeelp til (af en psykolog).”

6.3.2 Social stotte og forstaelse

Flere informanter gav udtryk for at forstaelse fra andre, samt social stette i dagligdagen,
gjorde det lettere at handtere et liv preeget af smerter. Endvidere fortalte informanterne, at
det gjorde det lettere, nar sundhedsprofessionelle validerede deres smerteoplevelse.

6.3.2.1 Forstaelse fra andre

Forstaelse fra familie, venner, arbejdsplads og sundhedsprofessionelle blev af starstedelen
af informanterne beskrevet som en hjeelp til at handtere et liv preeget af smerter. Den sociale
forstaelse medfarte en falelse af tryghed og gav mulighed for at snakke med andre omkring
de sveere situationer, der opstod undervejs i forlgbet. Endvidere naevnte fem af

informanterne, at socialt samveer var en hjeelp til at flytte fokus veek fra smerterne og komme
i bedre humar.

ID1: “Det med at der er én (familiemedlem), som tager én alvorligt hver eneste dag. Og én
der vil lytte til, hvad jeg fortaeller og bruger tid pa at lytte. Det er virkeligt behageligt. Man
kan ogsa sige, at det er noget, som har gjort det nemmere at veere i. At man ligesom har én
at dele det her med.”

ID7: “Hvis man gar og snakker samtidig, sa gér det faktisk ogséd bedre med smerterne. Sa
det hjzelper faktisk det her med at flytte fokus et andet sted hen. Hvis jeg gér alene og har
virkelig mange smerter, s& er det sveert at fierne fokus, men det taenker man slet ikke p4,
hvis man gar og snakker med én.”

44



Forstaelse og accept af ens begraensninger fra andre blev af én informant ogsa beskrevet
som en hjeelp til bedre selv at opnd accept af sin situation. Endvidere italesatte flere
informanter at forstaelse af situationen fra deres arbejdsplads gjorde, at der ikke opstod en
folelse af darlig samvittighed i forbindelse med sygemelding.

ID7: “Jamen kan han (partner) acceptere mine begraensninger, sa ber jeg ogsa selv kunne
acceptere dem. Havde han ikke haft forstaelse for eller accept af mine begraensninger, sa
ville jeg nok banke mig selv endnu mere i hovedet.”

6.3.2.2 Social stotte i dagligdagen

Social stgtte og hjeelp til udfersel af daglige geremal fra familie og venner blev af starstedelen
af informanterne oplevet som en hjeelp, fordi det medferte, at hverdagens geremal blev
udfert, selvom informanterne ikke kunne bidrage i samme omfang som tidligere.

ID2: “Det er svaert at komme med noget specifikt, nar det har vaeret neesten alt, som de
(familien) har gjort for mig. Vasket tej. Eller hvis der var et eller andet, som de meget gerne
ville have mig med til, sa er de kommet og hentet mig, selvom det er 100 kilometer laengere
at kare. Uden min familie sa tror jeg ikke, at jeg havde veeret her i dag. Sa havde jeg givet

op for lang tid siden.”

| tillaeg til den sociale stette fra venner og familie blev ogsa stette fra ens arbejdsplads oplevet
som en stor hjeelp af flere informanter, fordi det gjorde det muligt at fastholde sin tilknytning
til arbejdsmarkedet grundet omstrukturering og tilpasning af ens arbejdsopgaver.

ID3: “Hold op nogle kolleger jeg har. Der er sat sa meget i vaerk, for at jeg virkelig skal
komme godt tilbage pa mit arbejde. Mange samtaler med min chef og hun siger ‘er der
noget, der er sveert for dig? De ting, der er sveere for dig, dem skal vi have fokus pa og sa

3

finder vi ud af, hvad vi sa ger’.

6.3.2.3 Validering af smerteoplevelse

Lydhgrhed og validering af ens smerteoplevelse, fra sundhedsprofessionelle, blev af flere
informanter beskrevet som en hjeelp, fordi det gjorde det lettere at leve med en usynlig
sygdom uden en fglelse af at vaere hypokonder. Endvidere medfarte lydharheden en falelse
af at den ngdvendige hjeelp, for komme videre i forlgbet, blev iveerksat.

ID10: “Inde ved min egen leege. Der faler jeg, at han ser mig som en helhed, og han ved
ogsa godt, hvad det er, som rumsterer i mit hoved. Det er ham, som jeg har haft kontakt
med igennem flere ar. Jeg faler, at han lytter til, hvad jeg siger, og forstar det. Det er en stor
hjeelp faktisk.” .. “Det er jo nok det her med at blive troet pa af en fagperson, for jeg er jo
ikke leege. Jeg er uddannet bager, og det hjgelper ikke ret meget. Det at blive troet pa af
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en, som ved noget om det, jeg snakker om. Alt det der sker oppe i hovedet, er der ingen
som kan se.”

For flere informanter blev validering, i form af en diagnose, anset som noget positivt, fordi det
medfgrte anerkendelse og en fglelse af at have bevis pa, at deres smerteoplevelse var
virkelig. Endvidere gjorde en diagnose det nemmere at saette ord pa overfor andre, samt
nemmere at opna forstaelse af situationen fra familie, venner og kolleger.

ID5: "I september kommer jeg op til laegerne pa diskusambulatoriet, og de siger, at de godt
kan se, at den er hel gal med min ryg. Jeg har udposninger pa alle leendehvirvierne og
spinalstenose | sveer grad mellem 4-5 lazendehvirvel. De vil helt klart sende mig videre til
kirurgerne. Sa siger jeg, det kunne jeg jo godt have sagt til dem for et ar siden. Det var

neermest som om, at jeg havde vundet i lotto, da der endelig var nogen, der kunne se at jeg

fejlede noget. Sa blev jeg opereret, og kirurgen sagde, at sa sveer spinalstenose som jeg
havde, sa han neermest kun ved folk pa 70-75 ar eller over.”

ID1: “Da jeg sa endeligt fik diagnosen, begyndte folk udenfor familien at fa en sterre
forstéelse for hvad det er, jeg gar igennem.”

6.3.3 Pacing

Planleegning og prioritering af daglige ressourcer blev af flere informanter oplevet som en
hjeelp til at f& udfert flest mulige daglige geremal eller deltage i sociale aktiviteter uden at
opleve en opblussen i deres symptomer. Med en nedsat meengde ressourcer til rddighed,
som falge af smerterne, var der ikke plads til at bruge sin energi pa ungdvendige aktiviteter.

ID8: “Hvis ikke det bliver planlagt, sa bliver det ikke gjort. Sa bruger man maske sin energi
péa nogle andre ting, som er unadvendige. Men planleegningen har ogsa altid vaeret en del
af mit liv fra, at jeg har vaeret helt lille. S& for mig personligt betyder det rigtigt meget, at
man kan planleegge sin hverdag. Nogle gange helt ned til mindste detalje. Der er ikke
plads til at man skal afvige for det.”

ID10: “Jeg bruger meget at planleegge min tid, fordi jeg sa kan fa det til at ga op i en hajere
enhed. Hvis jeg kan sige, at den dag skal jeg ikke noget, sa kan jeg gare noget dagen
efter. Hvis jeg har meget pa programmet, sa er jeg bare neadt til at sige, at der ikke er mere
tilbage i tanken. Der ma ikke veere for meget pa. Helst ikke mere end to til tre ting i lebet af
ugen.”

Seks af informanterne gav udtryk for, at inkorporering af pauser under udfarelsen af daglige
aktiviteter ogsa var en strategi, som hjalp til samlet at fa udfert flere aktiviteter i labet af dagen,
uden at opleve opblusning i deres symptomer. Safremt pauserne blev glemt eller negligeret,
medferte det en risiko for, at smerterne ville tiltage betydeligt.
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ID8: “Det kan tage mig tre dage at stevsuge en lille lejlighed pa 68 kvadratmeter uden at
komme ind i hjarnerne, for det kan jeg ikke holde til. Der (tidligere) kerte jeg jo ogsa bare
pa, og sa kunne jeg ligge i to dage og have det pisse darligt. Nu siger jeg i stedet for, at
jeg ma dele det lidt ind og tage en del ad gangen. Det er bare aergerligt, men jeg har i det
mindste faet gjort noget.”

6.3.4 Optimisme

Seks af informanterne berettede om, at optimisme, hab og vedholdenhed gjorde det lettere
at handtere et liv preeget af smerter, fordi det hjalp med at se muligheder i stedet for
begraensninger, samt at keempe videre pa trods af modgang. Det var ngdvendigt at se bort
fra selvmedlidenhed og abstrahere fra negative tanker, hvis méalet om bedring skulle indfries.

ID9: “Hvis jeg bare skal sidde og have ondt af mig selv og teenke pa mine smerter hele
tiden, ikke ogsa? Sa kunne jeg lige s& godt opgive. Men sa keemper man jo lidt mere, nar
man har noget at se frem til. Det er helt sikkert. Hvis ikke jeg havde det, sa ved jeg ikke,
hvad jeg havde gjort. Men vi prover at finde alle de gleeder vi kan.”

| tillaeg til den positive indstilling fortalte flere af informanterne ogsa, at succesoplevelser og
positiv feedback fra sundhedsprofessionelle var en vigtig bidragsyder for at holde habet om
en bedre fremtid i live.

ID4: “De (succesoplevelser) ger jo, at jeg tror pa, at det kan blive bedre. Det er ikke sikkert,
at det gar, men bare det at man tror pa det. Det ger i sig selv mange ting. Altsa. Nar du
oplever, at du kan nogle ting, som du ikke kunne, sa tror du hele tiden p4&, at det kan blive
bedre.”

6.3.5 Smertelindrende strategier og behandling

Smertelindrende strategier og behandling som fysisk aktivitet, traening, injektion, el terapi,
manuel terapi, akupunktur, kirurgi, mindfulness og medicin blev af informanterne oplevet som
en hjeelp til at handtere et liv preeget af smerter, fordi oplevelsen af smertelindring gav hab
om fremtiden, samt mere fysisk og mentalt overskud til at gere flere af de ting, som gav
livskvalitet og veerdi.

ID7: “Det (den starste hjeelp) har veeret at traene. Det ger det lettere fordi, nar jeg traener, sa
far jeg starre beveegelighed. Og nar jeg far starre beveegelighed, s& kan jeg flere
dagligdags ting uden smerter.”

Trods medicinsk smertebehandling blev oplevet som behjeelpeligt, italesatte flere af

informanterne en ambivalens omkring brugen af medicin, da de ogsa var bekymrede for
afheengighed og de potentielle bivirkninger, som medicin kunne medfeare.
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ID8: “Jamen det er vel lidt ligesom en narkoman. De vil selvfalgelig gerne have deres fiks.
Jeg har ikke lyst til at tage pillerne, men jeg vil gerne have den virkning, som pillerne har. At
jeg far mindre ondt. Man har jo nok, det der billede oppe i hovedet af, at piller ikke er noget

man skal tage. Og slet ikke resten af livet.”
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7.0 Diskussion

| det falgende afsnit fglger en diskussion af projektets resultater med henblik pa at forklare
de identificerede barrierer og facilitatorer, samt sammenligne disse med ekstern litteratur.
Endvidere diskuteres den anvendte metode, for at vurdere troveerdigheden af projektets
resultater og konklusion. Afslutningsvist praesenteres projektets kliniske og
forskningsrelaterede implikationer.

7.1 Resultatdiskussion

Formalet med dette projekt var at undersgge, hvilke barrierer og facilitatorer personer med
kroniske smerter oplevede, nar de skulle handtere et liv praeget af smerter. Med afsaet i
resultaterne fra den kvalitative analyse blev der identificeret henholdsvis fem overordnede
barrierer og facilitatorer. De fem barrierer, som gjorde det svaerere at handtere et liv preeget
af smerter, omfattede: 1) identitet og rolle, 2) forstdelse og validering, 3) uvished, 4) tanker
og falelser, og 5) planlaegning og prioritering af ressourcer. Under temaet “identitet og rolle”
forekom der yderligere tre sub-temaer: 1) strider mod identitet, 2) social rolle og 3) accept af
begraensninger. Endvidere blev der under temaet “tanker og felelser” identificeret tre sub-
temaer: 1) bekymring om fremtiden, 2) faler sig som en byrde og 3) tankemylder og
sevnlgshed. | relation til de facilitatorer, som ifelge informanterne gjorde det lettere at
handtere et liv preeget af smerter, blev felgende temaer identificeret: 1) accept af nuvaerende
situation, 2) social stette og forstaelse, 3) pacing, 4) optimisme, og 5) smertelindrende
strategier og behandling. Under temaet “social stette og forstaelse” forekom der yderligere
tre sub-temaer omfattende: 1) forstaelse fra andre, 2) social stette i dagligdagen og 3)
validering af smerteoplevelse. En oversigt over de identificerede barrierer og facilitatorer
fremgar af nedenstaende figur 11.

SUB-TEMAER

TEMAER TEMAER
Strider mod identitet

Social rolle Identitet og rolle  <— —> Accep‘s;:j;‘;;;f’e"de SUB-TEMAER
Accept af

Forstaelse fra andre
begraensninger

Forstéelse og Social stotte Social stotte i
validering og forstaelse dagligdagen

Validering af
smerteoplevelse
Barrierer og .
Uvished <« . e Pacing
facilitatorer

Bekymringer om
fremtiden

Foler sig som en byrde Tanker og folelser <— —> Optimisme

Tankemylder og
sovnloshed
Planlzegning og Smertelindrende
prioritering af <« —> strategier og
ressourcer behandling

Figur 11: Barrierer og facilitatorer for at handtere et liv praeget af smerter
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7.1.1 Forklaring af projektets resultater

Anskues de identificerede barrierer og facilitatorer i relation til hinanden forekommer der flere
interessante observationer og tendenser i dette projekts resultater. Under sub-temaet “strider
mod identitet” gav informanterne udtryk for, at det var svaert at handtere et liv praeget af
smerter, fordi det var ngdvendigt at give afkald pa veerdifulde aktiviteter eller sociale
arrangementer. Denne problemstilling blev af flere informanter italesat som arsagen til, at det
under sub-temaet “planleegning og prioritering” ofte blev oplevet som sveert at fordele og
prioritere ens daglige ressourcer, da det eksempelvis kunne veaere ngdvendigt at veelge
mellem hensigtsmaessig sygdomshandtering eller deltagelse i sociale aktiviteter. Omvendt
italesatte informanterne under temaet “pacing”, at succes med denne planleegnings- og
prioriteringsproces gjorde handteringen af ens hverdagsliv betydeligt lettere, fordi det
muliggjorde at f& mest muligt indhold i ens hverdag uden at opleve opblussen i symptomer.
Pacing defineres som en aktiv handteringsstrategi, hvor et individ leerer at balancere mellem
aktivitet og hvile med henblik pa at forbedre sin funktionsevne og evnen til at deltage i
meningsfulde aktiviteter (64). Kompleksiteten af denne balance kan anskues som et moralsk
dilemma, hvor den smerteramte er ngdsaget til at veelge mellem forskellige handlinger af
ligeveerdig interesse (41). Ifalge Townsend et al. oplever de fleste mennesker, med en kronisk
sygdomstilstand, intuitivt en moralsk forpligtigelse for at handtere deres tilstand pa en
hensigtsmaessig made, men denne forpligtelse opleves ligeledes overfor at opretholde ens
normale liv, sociale rolle og identitet (41). Eftersom fravalg af sociale arrangementer eller
veerdifulde aktiviteter ofte vil stride direkte mod opretholdelsen af disse @vrige moralske
forpligtelser, vil den smerteramte sommetider veelge at bruge deres ressourcer pa aktiviteter
relateret til disse omrader frem for hensigtsmeessig sygdomshandtering (41). Endvidere kan
kompleksiteten af denne prioriteringsproces forklares ud fra Corbin & Strauss, som mener,
at egenhandtering kan sidestilles med et “arbejde” eller en “arbejdsopgave” pa niveau med
de gvrige opgaver, der hver dag skal prioriteres og afsaettes ressourcer til (40). Ifalge Corbin
& Strauss besidder mennesker med kroniske sygdomstilstande tre primaere arbejdsopgaver
i deres hverdag: 1) sygdomsrelaterede arbejdsopgaver, 2) hverdagsrelaterede
arbejdsopgaver og 3) identitetsrelaterede arbejdsopgaver (40). Tilsvarende de moralske
dilemmaer mener Corbin & Strauss, at kompleksiteten af at egenhandtere en kronisk sygdom
kan skyldes, at det, for den smerteramte, er ngdvendigt at fordele og prioritere sine daglige
ressourcer mellem de tre forskellige arbejdsopgaver, der alle kan veere af ligevaerdig
betydning (40,41). | tilleeg til dette beskriver Corbin & Strauss, at kompleksiteten
besveerliggeres yderligere af, at der konstant forekommer daglige variationer indenfor hver
af de respektive arbejdsopgaver (40). Eksempelvis fortalte én af informanterne i naervaerende
projekt, at den sygdomsrelaterede arbejdsopgave, i form af treening, var gverst pa hendes
prioriteringsliste, men fik hendes bgrn pludseligt behov for hjeelp, ville hun naturligvis
nedprioritere treening. Denne omprioritering udger saledes et eksempel pa, hvordan behovet
for at prioritere flere ressourcer til de identitetsrelaterede arbejdsopgaver pludseligt kan
opsta. Med afseet i disse perspektiver vurderes det saledes ikke muligt for kroniske
smertepatienter at fastlaegge en statisk strategi for, hvordan deres daglige ressourcer skal
fordeles og prioriteres. Denne vurdering understgttes yderligere af Andrews et al., som fandt
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at bade undgéaelsesadfeerd og overaktivitet var associeret med starre grad af psykologisk
frustration, smerterelateret funktionsbesveer og smerte (65). Den varierede forekomst af
arbejdsopgaver i den smerteramtes hverdagsliv medferer sdledes, at der dagligt er behov
for refleksion og afvejning af ens ressourcer, hvis det bade skal undgas at fa udfert enten for
meget eller for lidt aktivitet.

Planlaegning og
prioritering af ressourcer

Identitetsrelaterede Sygdomsrelaterede
arbejdsopgaver arbejdsopgaver

Moralsk
dilemma

Hverdagsrelaterede
arbejdsopgaver

Figur 12: Udfordringer ved planleegning og prioritering af ressourcer

En anden interessant observation i resultaterne af dette projekt var den komplekse
interaktion, der forekom mellem temaerne omhandlende accept, da accept blev identificeret
som bade en barriere og facilitator for at handtere et liv preeget af smerter. Under temaet
“accept af begraensninger” gav flere af informanterne udtryk for, at det var sveert at acceptere
de fysiske og sociale begraensninger, som smerterne medfarte. En hyppig forklaring pa dette
var, at det stred mod informanternes identitet at give afkald pa sociale roller eller veerdifulde
aktiviteter, da disse dannede grundlag for deres selvveerd og personlighed. Endvidere
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fortalte flere af informanterne, at de var bange for at blive athaengige af familie, venner eller
behandlere, samt folte at accept var en endelig afsked med deres tidligere jeg. Disse fund
kan forklares ud fra LaChapelle et al. & Kostova et al., som mener, at accept bar anskues
som en dynamisk og vedvarende proces (66,67). Denne proces forudseetter, at den
smerteramte person typisk vil gennemga falgende stadier: 1) erkende behovet for hjeelp, 2)
modtage en diagnose, 3) erkende smertetilstandens alvorlighed, 4) modarbejde
smertetilstanden, 5) fa det bedste ud af situation og 6) integrering af smertetilstanden.
Indledningsvist er den smerteramte ngdsaget til at erkende smerternes alvorlighed og
ops@ge en sundhedsperson med henblik pa udredning, da en diagnose eller forklaring pa
arsagen til ens smerter er altafggrende for, at smerterne kan accepteres (66,67). Trods denne
diagnose danner grundlag for smerteramtes ofte efterspurgte validering af
smerteoplevelsen, vil den typisk ogsa understrege alvorligheden af, at der er tale om en
kronisk sygdom (66,67). | overensstemmelse med fundene af naervaerende projekt vil denne
erkendelse ofte lede til frustration og modstand overfor accept af smertetilstanden, da det vil
medfgre en ngdvendighed for at tilpasse eller give afkald pa ens identitet, sociale rolle eller
veerdifulde aktiviteter (66,67). Resultatet af denne modstand vil ofte veere, at den smerteramte
i en leengere periode vil forsage enten at negligere tilstanden og prave at fortseette sit normale
liv, eller opsege adskillige behandlingsformer i habet om en lasning pa tilstanden (66,67).
Det er dog de faerreste, der vil lykkes med at finde en lgsning, hvorfor den smerteramte efter
lang tids s@gen vil na til et vendepunkt, som danner grundlag for den farste egentlig accept
(66,67). | denne del af processen indser den smerteramte ofte, at der fortsat er mulighed for
at leve et meningsfuldt liv, hvilket geor det muligt at anskue smerterne som en integreret del
af ens nye jeg (66,67). Accepten af ens nye jeg gar det endvidere muligt at den smerteramte
kan pabegynde implementeringen af forskellige strategier i sin hverdag, hvilket gar det muligt
fortsat at leve et meningsfuldt liv (66,67). En lignende proces blev oplevet hos flere af
informanterne i neerveerende projekt, der under temaerne “accept af situation” og
“optimisme” beskrev, at det blev vaesentligt lettere at handtere et liv preeget af smerter, nar
det endelig lykkedes at acceptere ens situation, samt lykkedes at vaere optimistisk ved at se
muligheder over begreensninger. Anskues interaktionen mellem accept som béade en
barrierer og facilitatorer for at handtere et liv preeget af smerter, fremgar det, at accept udger
en yderst kompleks og dynamisk laeringsproces, hvor informanterne ofte er ngdsaget il
gennemga forskellige stadier, for gradvist at opnd en accept, der ger det muligt at komme
videre i deres forlab.
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Figur 13: Stadier i accept

| projektets resultater forekom der yderligere en interessant interaktion mellem barrieren
“forstdelse og validering” samt facilitatorerne “forstéelse fra andre” og “validering af
smerteoplevelse”. Flere af informanterne fortalte, at manglende tiltro fra venner, familie,
kollegaer eller sundhedsfaglige gjorde det svaerere at handtere et liv preeget af smerter, fordi
det konstant var nadvendigt at overbevise andre om, at smerteoplevelsen var virkelig. Af
samme arsag gav flere af informanterne udtryk for, at de hellere ville have haft et braskket
ben, da det sadledes var muligt for andre at se og forstd, at smerteoplevelsen var reel. |
modsaetning til disse fund fortalte flere af informanterne ogsa, at det gjorde det lettere at
handtere et liv preeget af smerter, nar venner, familie, kollegaer eller sundhedsfaglige udviste
forstaelse for ens situation og validerede ens smerteoplevelse. En mulig forklaring pa
temaernes bade negative og positive indflydelse kan opnas ved at sammenholde projektets
resultater med Toye et al., som mener, at validering er essentielt for, at kroniske
smertepatienter kan pabegynde deres “Healing Journey” (68). Eksempelvis oplever personer
med kroniske smerter ofte, at det ikke er muligt at komme videre i deres behandlingsforlab,
fordi der ikke er nogen, som tror pa dem, far de far stillet en diagnose, der kan forklare deres
smerter (68). Disse fund er i overensstemmelse med resultaterne af neerveerende projekt,
hvor flere af informanterne under temaet “uvished” gav udtryk for, at det var umuligt at se
fremad og komme videre i deres forlgb, fordi de ikke vidste, hvad de fejlede, hvordan de
kunne handtere det, samt hvad de kunne forvente i fremtiden. Ifglge Toye et al. vil validering
for personer med kroniske smerter ofte besta i at f& en acceptabel og meningsfuld forklaring
pa arsagen til deres smerteoplevelse (68). | tillaeg til denne forklaring kan validering jeevnfer
Edmond et al. ligeledes opnas gennem forstaelse fra ens venner, familie, kollegaer eller
sundhedsprofessionelle (69). Validering defineres her som en kommunikationsproces,
hvorunder modtageren af et budskab anerkender afsenderens oplevelse, selvom
modtageren ikke ngdvendigvis er enig heri (69). Eksempelvis tyder det pa, at kroniske
smertepatienter, som oplever en mindre grad af validering under deres behandlingsforlgb,
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typisk vil fale sig mere begraensede af deres smerter, samt opleve en starre grad af emotionel
frustration (70). Omvendt tyder det pa, at smerteramte, som fgler sig mere validerede af deres
familiemedlemmer, oplever en mindre grad af emotionel frustration (71). Disse fund stemmer
ligeledes overens med resultaterne i neerveerende projekt, hvor flere af informanterne under
temaet “forstaelse for andre” fortalte, at denne forstdelse var en hjaelp til bedre selv at
acceptere ens situation, fordi det bidrog til en falelse af tryghed og bedre humar. Med afsaet
i disse perspektiver bgr validering anskues som et vigtigt element for bade
sundhedsprofessionelle og den smerteramtes sociale netveerk, safremt det gnskes at hjaelpe
den smerteramte til bedre at handtere et liv praeget af smerter.

Ved yderligere fortolkning af projektets resultater fremgar det, at de identificerede barrierer
og facilitatorer ikke blot relaterede sig til hinanden, men ogsa influerede pa hinandens
tilstedeveerelse. Eksempelvis gav flere informanter under temaet “uvished” udtryk for, at den
manglende viden om arsagen til deres smerteoplevelse, hvordan den kunne handteres, samt
hvad de prognostisk kunne forvente, gjorde det sveert at handtere et liv preeget af smerter.
Denne uvished var hos mange af informanterne arsag til sub-temaet “bekymring om
fremtiden”, fordi uvished ferte til spekulationer og bekymringer omkring, hvorvidt
smertetilstanden nogensinde ville blive bedre, samt om der pludseligt kunne forekomme en
opblusning i symptomerne. Endvidere blev en kombination af uvished, bekymringer om
fremtiden og natlige smerter ofte angivet som arsag til temaet “tankemylder og sevnlgshed”,
hvor informanterne fortalte, at deres nattesgvn ofte blev forstyrret, hvilket kunne lede til nedsat
humar, depressive tanker og modlgshed. Tankemylderet og den forstyrrede nattesavn blev
af flere informanter yderligere beskrevet som arsag til, at der den efterfalgende dag var
mindre fysisk og mentalt overskud til at handtere et liv preeget af smerter. Det nedsatte
overskud blev af flere informanter beskrevet som arsag til temaerne “strider mod identitet”
og “social rolle”, fordi informanterne matte give afkald pad veerdifulde aktiviteter eller
deltagelse i sociale arrangementer. Endvidere kunne konsekvensen veere, at informanterne
ikke havde overskud til at bidrage i hjemmet eller pa arbejdspladsen, hvilket blandt andet
var arsagen til sub-temaet “faler sig som en byrde”. Med afsaet i ovenstaende eksempel
fremgar det tydeligt, at de identificerede barrierer ikke blot kan anskues som isolerede
faktorer, men ogsa ber anskues som interagerende faktorer. For sundhedsprofessionelle, der
gnsker at hjaelpe kroniske smertepatienter til bedre at handtere et liv preeget af smerter,
vurderes det sdledes vigtigt at inddrage et helhedsorienteret perspektiv for at forsta
smerternes biopsykosociale indvirkning pa den smerteramtes liv, samt hvordan disse
biopsykosociale faktorer kan influere pa hinanden (6,17,28,72).
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Figur 14: Eksempel pa interagerende barrierer

7.1.2 Sammenligning med eksisterende litteratur

Resultaterne af dette projekt er overordnet i overensstemmelse med fundene fra lignende
undersagelser, som har undersggt barrierer og facilitatorer for at handtere et liv praeget af
kroniske smerter (42-46). Eksempelvis identificerede fem undersggelser barrierer, som var
sammenlignelige med de identificerede temaer i naervaerende projekt, hvor “identitet og rolle”
(42-44,46), “forstaelse og validering” (42-46), “uvished” (42,44), “negative tanker og falelser”
(42,43,45,46) samt “planleegning og prioritering af ressourcer” (42) udgjorde barrierer for at
handtere et liv preeget af kroniske smerter. | tillaeg til barriererne identificeret i dette projekt
fandt tre andre undersggelser, at logistiske faktorer udgjorde en barriere for at handtere et
liv preeget af kroniske smerter (42-44). Eksempelvis blev det sveerere, hvis der forekom lang
transporttid til den sundhedsfaglige, lang ventetid til at f& en konsultation, samt korte
konsultationstider (42—-44). Barrieren omhandlende logistiske faktorer kom ikke til udtryk i
dette projekts resultater, hvilket muligvis kan forklares ud fra metodiske eller kontekstuelle
forskelligheder. Eksempelvis er det pd baggrund af de tre undersggelser uvist, hvorvidt
forskerne har spurgt direkte ind til logistiske faktorers betydning, da der ikke fremgar en
transparent og specifik beskrivelse af den anvendte interviewguide (42-44). Endvidere er
undersggelserne udfert i England, Skotland og Australien, hvorfor det er uvist hvorvidt
tilgeengeligheden til sundhedsvaesenet i disse lande er sammenlignelig med Danmark (42—
44). | neervaerende projekt blev der anvendt en aben og eksplorativ tilgang, hvor
informanterne havde fri mulighed for at fremhaeve betydningen af logistiske faktorer, hvis de
fandt dem relevante. Eftersom dette ikke har gjort sig gaeldende i den indsamlede empiri, ma
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det formodes, at de inkluderede informanter i dette projekt ikke oplevede, at logistiske
faktorer udgjorde en barriere. Der ber med afsaet i de supplerende fund fra de tre
undersggelser dog tages forbehold for, at logistiske faktorer potentielt kan udgere en barriere
for nogle personer (42-44). | tilleeg til den supplerende barriere omhandlende logistiske
faktorer, fandt Bair et al. ogsa, at depression udgjorde en betydelig barriere for at handtere
et liv preeget af smerter (46). Informanterne beskrev i undersggelsen, at depression ofte var
arsag til, at der ikke var mentalt overskud til handtere ens smertetilstand fgr depressionen
var blevet behandlet (46). Forskellen pa resultaterne i Bair et al. og neervaerende projekt
formodes ligeledes at skyldes metodiske forskelle, da Bair et al. specifikt valgte at inkludere
informanter, der i tilleeg til deres kroniske smerter ogsa havde en depression. Resultaterne af
Bair et al. vurderes dog fortsat at udgere et relevant supplement til dette projekts resultater,
da det estimeres at mere end 50% af kroniske smertepatienter, som er tilknyttet et
smertecenter, udviser tegn pa angst eller depression (14). Det er séledes ikke uvant, at
personer med kroniske smerter ogsa oplever tegn pa depression, hvorfor behandling heraf
kan veere relevant at indteenke i et behandlingsforlgb til malgruppen, hvis evnen til at
handtere et liv preeget af smerter er betinget af, at depression behandles farst.

De identificerede facilitatorer “accept af nuveerende situation” (42,44,45), “social stette og
forstaelse” (42,43,45,46), “pacing” (42), “optimisme” (45) og “smertelindrende strategier og
behandling” (42)” vurderes ligeledes at veere i overensstemmelse med fundene fra lignende
undersggelser. | tilleeg til de identificerede facilitatorer i dette projekt fandt Devan et al., at en
biopsykosocial smerteforstaelse udgjorde en facilitator for at handtere et liv preeget af
kroniske smerter. En mulig forklaring pa, hvorfor denne facilitator ikke blev identificeret i
naervaerende projekt, kan veere, at studierne inkluderet i af Devan et al. involverede
informanter, som havde gennemgaet en self-management intervention (SMI). Anskues
indholdet i disse SMl’er fremgéar det, at de ofte involverede smerteundervisning, hvorfor der
forekom en sandsynlighed for, at informanterne inkluderet i Devan et al. havde veeret
eksponeret for en facilitatorer, som informanterne i dette projekt ikke havde (45). Endvidere
kan en mulig forklaring veere, at der i flere af de inkluderede studier i Devan et al. blev spurgt
direkte ind til hvilke facilitatorer, som informanterne fandt behjaelpelige ved en SMI. Dette stéar
i kontrast til fokuspunktet i naerveerende projekt, hvor malet ikke var at undersage hvilke
facilitatorer, som gjorde sig geeldende i relation til et specifikt behandlingstilbud, men
naermere hvilke facilitatorer, der gjorde sig geeldende i konteksten af hele informanternes liv.
Det var saledes uvist, hvorvidt informanterne i naerveerende projekt havde modtaget
biopsykosocial smerteundervisning, men eftersom ingen af informanterne gav udtryk for
dette, ma det formodes, at informanterne enten ikke havde modtaget dette, eller ikke ansa
det som en facilitator. | denne sammenhaeng er det dog naevneveerdigt, at flere af
informanterne angav, at uvished om arsagen til deres smerteoplevelse udgjorde en barriere
for at handtere et liv praeget af smerter, hvilket Devan et al. ikke fandt. Det kunne derfor veere
interessant at undersgge, hvorvidt barrieren omhandlende uvished ville blive erstattet af en
facilitator omhandlende en biopsykosocial smerteforstéelse, hvis informanterne blev
eksponeret for biopsykosocial smerteundervisning. | tilleeg fandt Devan et al. ogsa, at
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rollemodellering blev oplevet som en facilitator, fordi det af informanterne udgjorde en
mulighed for at blive lyttet til og valideret (45). Denne facilitator supplerer ligeledes
resultaterne af naervaerende projekt, da rollemodellering dermed udger en ekstra mulighed
for at modtage social stgtte og forstdelse, hvilket blev oplevet som en facilitator af
informanterne i dette projekt. En mulig forklaring pa denne forskel kan veere, at informanterne
i dette projekt, modsat informanterne i Devan et al., ikke havde modtaget gruppebaseret
behandling, hvorfor de ikke var bevidste om betydningen af at kunne sparre med
ligesindede. Med afsaet i fundene af Devan et al. kan det derfor ogsa veere relevant at
inddrage overvejelser om gruppebaserede behandlingstilbud til denne malgruppe. Denne
overvejelse understettes yderligere af, at Albert Bandura i “Social Cognitive Theory”
beskriver, at rollemodellering kan bidrage til at hajne en persons tro pa egne evner, hvilket
ogsa beskrives som “self-efficacy” (73). Dette perspektiv er relevant at inddrage, da hgj self-
efficacy beskrives som en essentiel faktor for at kunne handtere et liv preeget af smerter (35).
Overensstemmelsen med den eksisterende litteratur og dette projekts resultater verificerer
séledes bade fundene i dette projekt og fundene fra tidligere undersggelser. Endvidere
medfgrer denne overensstemmelse, at de identificerede barrierer og facilitatorer i dette
projekt vurderes at veere overfgrbare til en bredere kontekst end den, som blev undersggt i
projektet.

7.2 Metodediskussion

| det folgende afsnit diskuteres projektets fremgangsmade ud fra kvalitetskriterierne
beskrevet af Guba & Lincoln, da disse ofte anbefales, nar forskere skal evaluere kvaliteten af
et kvalitativt videnskabeligt projekt (48,74,75). Disse kvalitetskriterier omfatter: 1)
troveerdighed, 2) palidelighed, 3) verificerbarhed og 4) overferbarhed (74,75). Formalet med
at anvende kvalitetskriterierne er at sikre, at projektgruppen i den fglgende metodediskussion
forholder sig kritisk til projektets metode, samt hvordan fremgangsmaden kan have pavirket
troveerdigheden af projektets resultater og konklusion.

Troveaerdighed Palidelighed

Veriferbarhed Overforbarhed

Figur 15: Kvalitetskriterier

7.2.1 Troveerdighed

| forskningsprocessen blev det, grundet projektets videnskabsteoretiske afsaet og
metodologiske refleksioner, sikret, at informanternes oplevelser og erfaringer blev indhentet
0og preesenteret pa en troveerdig made. Projektet tog udgangspunkt i den transcendental
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feenomenologiske forskningstilgang, hvilket medferte, at projektgruppen var bevidste om,
samt formaede at tilsidesaette, deres forforstaelse. Konsekvensen af dette var eksempelvis,
at informanterne under de kvalitative forskningsinterviews ikke blev praeget af interviewerens
forforstaelse til at italeseette et emne, som ikke blev vurderet relevant af informanterne selv.
For at sikre dette blev der i interviewene anvendt en induktiv og semistruktureret tilgang, hvor
intervieweren primeert benyttede &bne eller opfglgende spergsmal til emner som
informanterne selv italesatte. Konsekvensen af den induktive og semistrukturerede tilgang
under interviewene var ligeledes, at informanterne havde mulighed for at italeseette de
specifikke barrierer og facilitatorer for at handtere et liv praeget af smerter, som blev vurderet
veesentlige for netop dem. Det videnskabsteoretiske afsaet medferte desuden, at den
indsamlede empiri i transskriberings- og analyseprocessen blev handteret induktivt ud fra en
datastyret tilgang. Projektgruppens forforstaelse blev her tilsidesat, séledes det blev sikret,
at det var informanternes egne udsagn, som dannede grundlag for genereringen af bade
koder, temaer og sub-temaer. Endvidere blev hele analyseprocessen, pa neer
transskriberingen, udfert i konsensus mellem projektgruppens tre medlemmer, hvilket
medferte, at det ikke var muligt for ét af gruppemedlemmerne at kontaminere den indsamlede
empiri og dermed forringe resultaternes troveerdighed. For yderligere at sikre en hgj
troveerdighed blev den udarbejdede interviewguide pilottestet inden de endelige
forskningsinterviews blev udfert. Dette blev gjort for at sikre, at de udarbejdede spargsmal
og formuleringer blev tilpasset, s& de var forstaelige for informanterne. Endvidere havde
pilottestene til formal at sikre, at det gnskede faenomen blev belyst tilstraekkeligt. Det var dog
under udfgrelsen af interviewene uundgaeligt, at konteksten og gruppemediemmernes
tilstedeveerelse kunne pavirke informanternes udsagn. Dette kunne medfare en risiko for, at
informanterne ikke italesatte alle relevante barrierer og facilitatorer for at handtere et liv
preeget af smerter. For at imadekomme denne risiko blev der af projektgruppens medlemmer
inddraget overvejelser om, hvordan intervieweren skulle tilgd informanten under
interviewene, sa der blev opbygget en tillidsfuld relation og skabt en tryg kontekst. Det
videnskabsteoretiske afseet og den metodiske fremgangsmade vurderes derfor overvejende
at have faciliteret til at hgjne troveerdigheden af projektets resultater. For at sikre
troveerdigheden af de fremkomne resultater yderligere, kunne det have veeret relevant at lade
informanterne, eller en ekstern gruppe af sammenlignelige personer, gennemleese projektets
resultater, sd det var muligt at vurdere, hvorvidt de kunne genkende sig selv i projektets
resultater. Konsekvensen af den manglende verificering var, at projektgruppen ikke med
sikkerhed havde mulighed for at vide, om informanterne kunne genkende sig selv i de
fremkomne resultater. Pa trods af dette vurderes resultaterne af naerveerende projekt at veere
troveerdige grundet den induktive og datastyrede tilgang, hvilket medfgrte at projektets
resultater blev sa virkelighedstro mod informanternes oplevelser som muligt.

7.2.2 Palidelig- og verificerbarhed

For at sikre en hgj grad af palidelighed og verificerbarhed blev der i afrapporteringen af
neervaerende projekt lagt fokus pa at skabe fuld transparens vedrgrende projektgruppens
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refleksioner og den anvendte metode til bade indsamling og analyse af empirien.
Eksempelvis blev afsnit “3.0 Videnskabsteori” udarbejdet for at tilkendegive projektgruppens
videnskabsteoretiske stasted, samt hvordan dette stasted influerede pa projektets
fremgangsmade. Endvidere blev afsnit “4.0 Forforstaelse” udarbejdet med henblik pa at
skabe fuld transparens vedrgrende projektgruppens forforstaelse, sa det var muligt for
udenforstaende at forholde sig kritisk til, hvorvidt projektgruppens forforstaelse kunne have
pavirket indsamlingen af empiri og analyseprocessen, og dermed troveerdigheden af
projektets resultater. | tilleeg blev ogsa projektgruppens metodiske overvejelser vedrgrende
valg af setting, rekruttering af informanter samt udferelsen af interviewene detaljeret
beskrevet, hvilkke gav udenforstdende mulighed for at genskabe den egentlige
interviewsituation. Yderligere blev projektgruppens overvejelser bag den udarbejdede
interviewguide beskrevet, samt den fulde interviewguide vedlagt i bilag, hvilket medferte at
den anvendte fremgangsmade, i neerveerende projekt, var direkte applicerbar for
udenforstaende forskere. | projektets metodeafsnit blev den anvendte fremgangsmade i den
tematiske analyse jeevnfer Braun & Clark ligeledes detaljeret beskrevet, for at skabe
transparens i analyseprocessen, sa leeseren havde mulighed for at fa indblik i, hvordan
analyseprocessen specifikt forlgb (63). Der blev her udarbejdet en transskriberingsguide for
at sikre ensretning under transskriberingen, og denne transskriberingsguide blev vedlagt i
bilag (bilag 3). Endvidere blev der udarbejdet figurer over analyseprocessen for at illustrere,
hvordan de generede koder blev sammenfattet under specifikke temaer og sub-temaer i
projektets resultater (bilag 5). Konsekvensen af projektets transparens og palidelighed
muligger, at udenforstdende forskere kan udfere et lignede projekt med en identisk
studieprotokol og fremgangsmade. Med afsaet i projektets afrapportering er det séledes
muligt for udenforstaende forskere at verificere projektets resultater, selvom der bar tages
forbehold for, at der ikke ngdvendigvis opnas sammenlignelige resultater, da alle
informanterne inkluderet i projektet var unikke individer. Ligeledes vil det, grundet projektets
induktive og semistrukturerede karakter, ikke vaere muligt at genskabe en identisk kontekst
eller interviewsituation, hvorfor resultaterne af lignende projekter aldrig vil blive fuldstaendigt
identiske med dette projekts resultater.

7.2.3 Overforbarhed

De rekrutterede informanter i naerveerende projekt omfattede kroniske smertepatienter i
aldersintervallet 18 til 67 ar, som var tilknyttet et behandlingsforlgb hos AAK. Informanterne
preesenterede sig generelt som en heterogen gruppe i forhold til deres alder,
uddannelsesmaessige baggrund samt smertevarighed og -lokalitet, hvilket blev anset som
en styrke i projektet, fordi det muliggjorde at belyse det gnskede faenomen pa en mangfoldig
made. Endvidere medferte det, at fundene fra dette projekt overordnet vurderes at veere
overfarbare til andre kroniske smertepatienter, selvom der ngdvendigvis altid ber tages hajde
for den enkelte persons unikke kontekst. | kontrast til den overordnede heterogenitet var
informanterne homogene i relation til deres aktuelle jobsituationer, da langt stgrstedelen af
informanterne var sygemeldte, deltidssygemeldte eller fartidspensionister. Konsekvensen af
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denne homogenitet medfarte, at det var uvist, hvorvidt de identificerede barrierer og
facilitatorer var overfgrbare til kroniske smertepatienter, som fortsat var tilknyttet
arbejdsmarkedet pa fuld tid. Eksempelvis gav flere af informanterne inkluderet i dette projekt
udtryk for, at de oplevede uvished og bekymring om deres fremtidige jobsituation, hvilket var
en svaer og frustrerende situation at handtere. Endvidere var det uvist, om resultaterne var
overfarbare til en anden kontekst end det danske sundhedssystem, da langt sterstedelen af
informanterne modtog sygedagpenge eller offentlig forsargelse. Safremt forskningsprojektet
var udfgrt i en anden kontekst, hvor det ikke havde veeret muligt at modtage lignende
gkonomiske stgtte, kunne der potentielt have veeret flere af informanterne, som gav udtryk for
at veere gkonomisk udfordrede eller fortsat havde veeret ngdsaget til at fastholde deres
tilknytning til arbejdsmarkedet. Dette scenarie kunne potentielt have stillet informanterne
overfor en ekstra grad af kompleksitet i deres sygdomsforlab, hvormed flere barrierer kunne
veere blevet identificeret. | tilleeg til homogeniteten vedrgrende informanternes fraveer fra
arbejdsmarkedet, var alle de inkluderede informanterne ligeledes tilknyttet et aktivt
behandlingsforlgb. Eftersom flere af barriererne og facilitatorerne fra dette projekts resultater
relaterede sig specifikt til interaktionen med sundhedsprofessionelle, var det derfor ogsa
uvist, hvorvidt projektets fund var overfarbare til personer, som ikke havde veeret eller var |
kontakt med sundhedsvaeesenet. P4 baggrund af den omtalte homogenitet i informanternes
arbejdsstatus, tilknytning til  sundhedsveesenet og konteksten af det danske
sundhedssystem, blev det derfor vurderet, at overfgrbarheden af projektets resultater blev
reduceret. Omvendt er det dog vaesentligt at fremhaeve, at fokuspunktet i neervaerende
projekt var at undersage, hvilke barrierer og facilitatorer for at handtere et liv preeget af
smerter, som informanterne oplevede i hele deres liv. Resultaterne i neerveerende projekt var
derfor ikke specifikt relateret til informanternes oplevelser eller erfaring med et specifikt
behandlingstiloud, hvorfor de vurderes at vaere relevante og implementerbare for
sundhedsprofessionelle i bade regionale, kommunale og private behandlingstilbud.

7.3 Kliniske implikationer

Baseret pa resultaterne af naerveerende projekt forekom der flere interessante fund, som
potentielt kan veere relevante for klinikere, der gnsker at hjeelpe kroniske smertepatienter til
bedre at handtere et liv praeget af smerter. Indledningsvist er det neevnevaerdigt, at projektets
resultater blev identificeret ved brug af en feenomenologisk og induktiv metode, hvor det
gennem enkeltpersonsinterviews var muligt at opna indsigt i, hvad personer med kroniske
smerter oplevede som barrierer og facilitatorer for at handtere et liv preeget af smerter. Denne
tilgang vurderes tilnaermelsesvist at kunne sidestilles med den subjektive del af en klinisk
undersagelse, men med et seerligt fokus fra klinikeren pa at tilsidesaette sin egen forforstaelse
for at forstd og anerkende patientens subjektive perspektiv. For klinikere kan projektets
fremgangsmade saledes udgere inspiration til, hvordan det kommunikativt er muligt at tilga
kroniske smertepatienter for at opna indsigt, der muligger en hgj grad af patientcentrering i
behandlingsforlgbet (61). Dette er essentielt for klinikere, som gnsker at hjeelpe kroniske
smertepatienter til bedre at handtere deres kroniske smertetilstand, da egenhandtering
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jeevnfar Van de Velde et al. og Lorig & Holman per definition er en problemorienteret
egenskab, som altid bgr tage afsaet i den enkeltes behov og prioriteter (35,38).

| resultaterne af neerveerende projekt var en gennemgdende tendens, at flere af de
identificerede barrierer relaterede sig seerligt til det psykosociale aspekt af informanternes
smerteoplevelse. For klinikere kan det derfor veere relevant at veere yderligere
opmeaerksomme pa dette aspekt. Denne hypotese er ligeledes i overensstemmelse med Van
de Velde’s konceptanalyse, hvoraf det fremgar, at en forudsaetning for at personer kan
handtere et liv praeget af kronisk sygdom er, at de kan handtere psykologisk modgang (38).
Endvidere understattes denne hypotese af anbefalingerne fra flere kliniske retningslinjer,
hvoraf det fremgar, at det i behandlingstilbuddet er essentielt at adressere psykosociale
faktorer som depression, frygt, katastrofetanker eller negative forventninger (6,28-31). Ifalge
flere kvalitative undersggelser tyder det dog pa, at mange klinikere ikke fgler, at de besidder
de forngdne kompetencer til at hjeelpe smerteramte med at handtere det psykosociale aspekt
(76-79). Omvendt tyder det p4, at klinikere, som gennemgar treening i handtering af personer
med leenderygsmerter ud fra konceptet “Cognitive Functional Therapy”, oplever, at de far en
bedre forstaelse for, hvordan de kan hjelpe smerteramte med bedre at handtere
psykosociale faktorer (80-82). Med afsaet i dette paradoks kan det derfor vaere relevant for
klinikere at opsage efteruddannelse indenfor det psykosociale domeene, safremt klinikere i
det danske sundhedsvaesen ligeledes oplever, at de ikke besidder kompetencerne til at
hjeelpe kroniske smertepatienter med bedre at handtere smerternes psykosociale
indvirkning.

Et andet gennemgaende tema i dette projekts resultater var, at uvished omkring arsagen til
ens smerter, hvordan smerterne kunne handteres, samt hvad der prognostisk kunne
forventes, ofte gjorde det sveert for informanterne at handtere et liv preeget af smerter.
Forekomsten af denne barriere er ligeledes i overensstemmelse med Van de Velde et al.,
hvoraf det fremgar, at en forudseetning for egenhandtering er, at den sygdomsramte er
tilstraekkeligt informeret om sin sygdomstilstand til at kunne treeffe hensigtsmaessige valg
(38). En mulig lasning pa denne udfordring kan med afseaet i fundene af Devan et al. veere at
inddrage biopsykosocial smerteundervisning i behandlingsforlgbet, da dette, af kroniske
smertepatienter, opleves som en gyldig forklaring, der ger det lettere at forstd og handtere
ens smertetilstand (45). Dette lgsningsforslag understattes yderligere af SST’s anbefalinger,
hvoraf det fremgar, at behandlingsforlgbet ber indeholde patientuddannelse omhandlende
smertefysiologi,  behandlingsmuligheder,  psykosociale  faktorers  betydning og
smertehandtering (6,28-30). Formalet med denne patientuddannelse er, at den kroniske
smertepatient opnar en forstaelse af sin smertetilstand, samt tilegner sig praktisk viden og
kompetencer til at handtere et liv praeget af kroniske sygdom (6,28-30). | relation til
resultaterne af naerveerende projekt kan et yderligere argument for at inddrage
patientuddannelse veere, at flere af informanterne gav udtryk for, at uvished ofte var arsag til
de faromtalte psykosociale faktorer. Ifglge Traeger et al. tyder det pa, at forsikrende
information og biopsykosocial patientuddannelse er associeret med en reduktion i
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psykosociale faktorer som smerterelateret frygt, bekymring, @aengstelighed og
katastrofetanker hos personer med laenderygsmerter (83). Med afseet i disse perspektiver
vurderes det derfor essentielt at klinikere i starre grad inddrager patientuddannelse som et
aktivt element i behandlingsforlgbet, hvis de oplever, at uvished, eller psykosociale faktorer,
hos den kroniske smertepatient, udger barrierer for at handtere et liv praeget af smerter.

P& baggrund af projektets resultater fremgar det yderligere, at informanterne beskrev
smertelindrende handteringsstrategier og behandling som facilitatorer. Sammenholdes disse
fund med Van de Velde et al., vurderes der ligeledes her at vaere overensstemmelse, idet en
forudseetning for egenhandtering er, at den sygdomsramte er tilstraskkeligt oplyst om mulige
behandlingstiltag og handteringsstrategier til at kunne traeffe hensigtsmaessige valg (38). |
neervaerende projekt gav informanterne udtryk for, at bade aktive handteringsstrategier som
treening, fysisk aktivitet eller pacing, samt passive handteringsstrategier som manuel terapi,
akupunktur eller medicin, blev oplevet som facilitatorer. Sammenholdes disse fund med
behandlingsforlgbets selvsteendige karakter, hvor det udelukkende er den kroniske
smertepatient, som kan sta for den daglige sygdomshandtering, vurderes det dog primaert
relevant for klinikere at fokusere pa de aktive handteringsstrategier, da den smerteramte har
mulighed for at benytte disse uden den sundhedsprofessionelles tilstedeveerelse. Denne
hypotese understgttes yderligere af flere kliniske retningslinjer, hvoraf det fremgar, at
behandlingstilbuddet til malgruppen bar indeholde fysisk aktivitet og/eller treening, da dette
potentielt kan have en smertelindrende effekt (6,28-31). Endvidere anbefales det at inddrage
fysisk aktivitet og/eller treening, da kroniske smertepatienter har 4,5 gange starre risiko for at
veere fysisk inaktive end raske, og dermed har gget risiko for at padrage sig andre
livsstilsrelaterede sygdomme (13,21,23,24). Et yderligere argument for denne hypotese kan
veere, at kroniske smertepatienter, som overvejende ger brug af aktive handteringsstrategier,
tyder pa at have 80% mindre risiko for at opleve en hgj grad af smerterelateret
funktionsbesveer sammenlignet med kroniske smertepatienter, som primeert benytter passive
handteringsstrategier (84). Med afsaet i disse perspektiver vurderes det derfor relevant for
klinikere primeert at fokusere pa implementeringen af aktive handteringsstrategier, da disse
er associeret med en bedre prognose, samt kan anvendes selvstaendigt af den smerteramte
i den daglige handtering af smertetilstanden.

7.4 Forsknings implikationer

De identificerede barrierer og facilitatorer i denne projektrapport vurderes at veere relevante
for klinikere at inddrage i et behandlingsforlgb til kroniske smertepatienter, hvor méalet er at
hjeelpe smerteramte til bedre at handtere et liv praeget af smerter. Det er dog neevneveerdigt
at projektets resultater, grundet det kvalitative studiedesign, blot er informative, hvorfor det
er uvist om de fremkomne barrierer og facilitatorer er modificerbare. Endvidere er det uvist,
om barriererne og facilitatorerne udger relevante mediatorer eller moderatorer for effekten af
et behandlingsforlgb. P4 baggrund af dette projekts resultater er det derfor ikke muligt at
konkludere, om reduktion af en barriere eller inklusion af facilitator vil ggre det enten sveerere
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eller lettere for kroniske smertepatienter at handtere et liv preeget af smerter. Safremt
barriererne og facilitatorerne er modificerbare, vurderes det derfor relevant for fremtidige
forskere at undersg@ge, hvorvidt et behandlingstilbud som malrettes specifikt mod at reducere
barriererne, samt implementere facilitatorerne, er effektivt. Eksempelvis kan de identificerede
barrierer og facilitatorer veere relevante for forskere at inddrage i den indledende fase af
Medical Research Council modellen for udvikling og evaluering af komplekse interventioner
(85,86). Endvidere vil det veere relevant for fremtidige forskere at undersege, hvorvidt
agendringer i de identificerede barrierer og facilitatorer udger mediatorer og/eller moderatorer
for en eventuel effekt af et behandlingsforlgb. Fremtidige forskere bgr i et eventuelt
interventionsstudie tage hajde for, at barriererne og facilitatorerne fra dette projekts resultater
udelukkende relaterer sig til patientperspektivet, hvorfor indholdet i et interventionsstudie bar
suppleres af de g@vrige anbefalinger fra kliniske retningslinjer, som barriererne eller
facilitatorerne ikke vedrarer (6,28-31).
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8.0 Konklusion

Resultaterne af naerveerende projekt giver klinikere og forskere et unikt indblik i hvilke
barrierer og facilitatorer, som ger det sveerere eller lettere for kroniske smertepatienter at
handtere et liv preeget af kroniske smerter. Med afsaet i projektets resultater fremgér det
tydeligt, at egenhandtering er en dynamisk, kompleks og iterativ proces. Denne proces stiller
store krav til badde den smerteramtes feerdigheder og sociale omgangskreds, samt til de
sundhedspersoner som gnsker at hjeelpe kroniske smertepatienter med bedre at handtere et
liv preeget af smerter. Selvom det er uvist, hvorvidt de identificerede barrierer og facilitatorer
udger faktorer, som kan have indflydelse pa effekten af et behandlingsforlgb, vurderes
projektets resultater at veere Kklinisk relevante og direkte applicerbare for
sundhedsprofessionelle. Implementering af de identificerede barrierer og facilitatorer kan
hjeelpe sundhedsprofessionelle til bedre at forstd de udfordringer, som kroniske
smertepatienter oplever, nar de skal egenhandtere deres smertetilstand. Endvidere kan de
identificerede barrierer og facilitatorer udgere potentielle behandlingsmal for klinikere, som
gnsker at hjaelpe kroniske smertepatienter til bedre at handtere et liv preeget af smerter.
Resultaterne bidrager med ny viden omhandlende egenhandtering, der af forskere er
ngdvendig at tage hgjde for i den fremtidige udvikling og evaluering af interventioner, som
har til formal at hjeelpe kroniske smertepatienter til bedre at handtere et liv praeget af smerter.
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