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SAMMENDRAG

Bakgrunn: Bekkenleddsmerter blir i dag ikke definert som en sykdom i ICD-10 systemet, til
tross for at 30 kvinner arlig ufagretrygdes pa grunn av kroniske bekkenleddsmerter etter fadsel.
A leve med kronisk bekkenleddsmerter (ogsa kalt bekkenleddsyndrom) er en belastning for de
kvinner som rammes, men det trenges mer kunnskap og forstaelse av konsekvensene med a

leve med denne tilstanden.

Hensikten og formal: | denne oppgaven er hensikten a undersgke og forklare hvordan
kvinner med kroniske bekkenleddsmerter opplever hverdagen, og hvilke mestringsstrategier

de anvender. Studien er forankret i teori om salutogenese, empowerment og mestring.

Metode: Studien har et eksplorerende og beskrivende kvalitativt design. Det er gjennomfart ni
individuelle semistrukturerte intervjuer med kvinner med bekkenleddsmerter mer enn ett ar
etter fadsel. Analysen er inspirert av Malteruds metode for systematisk tekstkondensering,
som er forankret i en fenomenologisk og hermeneutisk fortolkningstradisjon.

Funn og fortolkninger: Studien viser at kvinnene opplever mange begrensninger og har et
stort behov for hjelp av partner, familie og venner til & mestre hverdagen. Smerten pavirker
kvinnene pa ulike omrader i rollen som mor, partner, kollega, og venn, bade fysisk, psykisk
og sosialt. Det fremkommer tre hovedkategorier som beskriver hvordan det er & leve med
bekkeleddsmerter ett ar etter fadsel; 1) Erfaring med a leve med smerter, 2) Erfaring med ny

rolle i og utenfor hjemmet, 3) Erfaring med samfunn og helsepersonell.

Diskusjon: Funnene peker pa at kvinnene trenger mye hjelp for & mestre hverdagen, men ogsa
at de tilpasser hverdagen til sitt funksjonsniva. Studien viser at kvinnene ettersper tidlig
intervensjon fra ulike faggrupper som kan bista med samtale, informasjon og ngdvendige
hjelpemidler. I lys av teori om salutogenese og empowerment kan bevisstgjgring av kvinnens
egne motstandsressurser, fokus pa alternative lgsninger, samt anerkjenne kvinnens smerter og

begrensninger bidra til mestring av hverdagen.

Ngkkelbegreper: bekkenlgsning, bekkenleddsmerter, bekkenleddsyndrom, etter fadsel,

salutogenese, empowerment, mestring og avmakt.

Antall ord; 28084



ABSTRACT

Background: Even though 30 women were annually disabled due to chronic pelvic pain after
birth, pelvic girdle pain is not defined today as a disease in the ICD-10 system. Living with
chronic pelvic girdle pain/pelvic girdle pain syndrome is a strain for the affected women, but
more knowledge and understanding of the consequences of living with this condition is

needed.

Aim: The aim of this study is to investigate how women with chronic pelvic girdle pain
experience their everyday life and what coping strategies they use. The study is rooted in the
theory of salutogenesis, empowerment and coping.

Method: The study has an exploratory and descriptive qualitative design. Nine individual
semistructured interviews with women with pelvic girdle pain more than one year after birth
are performed. The analysis is inspired by Malterud’s method of systematic text condensation,

which is rooted in phenomenological and hermeneutic interpretation tradition.

Findings: The study shows that the women faces many limitations and has a great need for
help from partner, family and friends to master everyday life. The pain affects the women in
their role as a mother, partner, colleague and friend, both physically, mentally and socially.
The analysis led to three main categories describing the life with pelvic girdle pain one year
after birth: 1) Experience of a life with pain, 2) Experiences of a new role inside and outside

the home, 3) Experiences with society and health professionals.

Discussion: The findings indicate that the women need much help to master everyday life, but
also that they adapt daily activities to their level of functioning. The women request
knowledge and early intervention from different professional groups that can assist with
conversation, information and necessary equipment. In light of theory of salutogenesis and
empowerment, awareness of the woman's own resistance resources, focus on alternative
solutions, as well as recognizing the woman's pain and limitations can contribute to managing

everyday life.

Keywords: Pelvic girdle pain, pelvic girdle pain syndrome, postpartum, salutogenesis,

empowerment, coping and powerlessness.
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1 INNLEDNING

Denne studien vil ta for seg kvinner som fortsatt lider av kroniske bekkenleddsmerter ett ar
etter fadsel. Mangelfull litteratur pd omradet gjer det vanskelig a fa et godt innblikk i hvordan
kroniske bekkenleddsmerter er a leve med. Malet med denne studien vil vaere a fa en bedre
innsikt i hvordan kvinner erfarer og opplever a leve med kroniske bekkenleddsmerter i

hverdagen.

1.1 Bakgrunn for valg av problemstilling

50% av gravide i Norge opplever smerter i bekkenet (Britt Stuge, 2010), eller hver femte
kvinne far bekkenlgsning i svangerskapet (@rstavik, Steingrimsdottir, Sggaard, & Skogen,
2015), og cirka 20% utvikler symptomgivende bekkenlgsning (Britt Stuge, 2010). Seks
maneder etter fadsel er det vanlig at denne tilstanden forsvinner (Ronchetti, Vleeming, &
Wingerden, 2008), men studier viser at fem til syv prosent av kvinner er plaget to ar etter
fadsel (Kolaas, 2010). I Norge er det cirka 30 kvinner hvert ar som far ufgrepensjon grunnet
langvarig og alvorlig kronisk bekkenleddsmerter (Klovning, 2005).

Bekkenlgsning er en fysiologisk prosess i svangerskapet, som inneberer at ledd og leddband
myknes slik at elastisiteten i bekkenet gker, og barnets passasje gjennom fgdselskanalen
muliggjeres. Bekkenlgsning er normalt og oppstar kun i forbindelse med graviditet eller
fadsel (Fraling, 1999), og utgjar en alminnelig plage i svangerskapet i likhet med obstipasjon,
tretthet, og leggkramper (Holand, Mathiesen, & Petersen, 2005).

Bekkenlgsning skal normalt ikke resultere i smerter eller gangvansker. Hos enkelte gravide
kvinner oppleves imidlertid plagene som smertefulle og noe som kalles for symptomgivende
bekkenlgsning (Haidahl & Soot-Ryen, 2001). Denne type bekkenlgsning innebarer smerter i
bekken og korsrygg, som kan begrense hvor lenge hun orker a sta, ga og sitte (Kolaas, 2010;
Vleeming, Albert, Ostegaard, Stuge, & Sturesson, 2008), og pavirker slik at kvinnens
livskvalitet og daglige aktivitetsniva i forhold til eksempelvis husarbeid, jobb, trening og
familieliv, samt pavirke livskvalitet til kvinnen som rammes (Britt Stuge, 2010). Plagene

bekkenlgsning kan gi i svangerskapet og etter fadsel, er basert pa kvinnens subjektive erfaring
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og sjelden fra objektive funn som kan bevise arsaken til smertene (Bjelland, Stuge, Engdahl,
& Eberhard-Gran, 2013).

Mulige arsaker til bekkenlgsning kan veaere hormonelle, samt mangelfull motorisk kontroll og
stress av ligamentstrukturer (Britt Stuge, 2010). Risikofaktorer som tidligere ryggsmerter og
bekkenlgsning, anstrengende arbeid og lav jobbtilfredshet, samt gkt niva av stress kan bidra til
kronisk bekkenlgsning (Elden, Hagberg, Olsen, Ladfors, & Ostgaard, 2008; Vallestad &
Stuge, 2009). Andre risikofaktorer kan vare tungt arbeid, hgy kroppsmasseindeks (KMI),
flere tidligere fadsler (B. Stuge, Mgrkved, & Danielsson, 2014), og hypermobilitet i leddene
(Lindgren & Kristiansson, 2014).

Ordet bekkenlgsning gir et inntrykk av at bekkenet er lgst, noe som fglger av gkt elastisitet i
bekkenet under svangerskapet, og kort tid etter fadsel. Elastisiteten forsvinner etter hvert, og
kan ikke pavises ett ar etter fadsel (B. Stuge et al., 2014). Smerter i bekkenet mer enn tre
maneder etter fadsel anses som en kronisk tilstand (Airaksinen et al., 2006), med benevnelsen
bekkenleddsyndrom og bekkenleddsmerter (B. Stuge et al., 2014). Disse to benevnelsene vil
bli anvendt vi i denne masteren for & beskrive kvinnenes tilstand. Dette samsvarer ogsa med
interesseorganisasjonen; Landsforeningen for kvinner med bekkenleddsmerter (LKB) sin
forstaelse av begrepet bekkenlgsning. I oppgaven vil det videre refereres til kronisk

bekkenleddsmerter som en tilstand, lidelse og en plage.

Kronisk bekkenleddsyndrom er ikke en anerkjent diagnose, og kan dermed vere en arsak til at
prevalensen av kronisk bekkenlgsning, bekkenleddsyndrom eller bekkenleddsmerter er ukjent
(Alappattu & Bishop, 2011).

Bekkenleddsmerter etter fadsel er lite studert, og dokumentasjon pa arsak og behandlings
alternativer er derfor mangelfull (Bjelland et al., 2013). Kvantitativ forskning fokuserer mest
pa arsak, lindring og forebygging. Det er derfor et behov for en kvalitativ studie rettet mot
fenomenet bekkenleddsmerter, med fokus pa kvinners opplevelse av a leve med disse
kroniske plagene. Ved a lgfte frem denne gruppens erfaringer vil det utvikles ny kunnskap,
som bade kan gi kvinner og eventuelt helsepersonell som leser denne studien ny forstaelse.
Videre kan studien bidra til & gi bade helsepersonell og kvinnene gkt informasjon og

kunnskap om bekkenleddsmerter, samt gi kvinnene noen nye mestringsstrategier i hverdagen.



Det a identifisere seg med andre kvinner kan gi en bekreftelse pa at de ikke er alene om a leve

med disse smertene.

| kapitlet under vil begrepet diagnose utdypes nermere med fokus pa hvilke faktorer som

spiller inn for at en lidelse eller sykdom vil fa et navn som representerer en diagnose.

1.2 Diagnose som sosial og kulturell konstruksjon

En diagnose er et navn pa en tilstand (eller sykdom) som har felles kjennetegn. For a fa en
riktig og god behandling, er det en forutsetning a stille en presis diagnose. Mange diagnoser er
kun basert pa pasientens beskrivelse av sine symptomer, og kjennetegnene pa tilstanden, og
blir spesielt viktig i de tilfeller der legen ikke kan pavise objektive tegn til sykdom
(Bruusgaard, 2009). En sykdomsdiagnose vil omdefineres og forandres i arenes lgp. Pasienter,
leger, massemedia, trygdeordninger vil vaere med a pavirke denne prosessen, i forhold til hva

som kan tillates a bli kalt en sykdom (Johannisson, 2007)

Ifglge Johannisson (2007) blir sykdom til ferst nar vi er enig om at den finnes, ved at vi
forstar den, svarer pa og gir den et navn. Dersom sykdommen ikke har et navn er den
«hjemlgs». Sykdomsbilde oppstar gjennom «samtaler» mellom kroppen, samfunnet og
samtidens kulturelle koder. Det handler om stadig mer biologisert medisin pa de ene siden, og
samfunnets og medienes beskrivelse av sykdomserfaring pa den andre siden. Videre skriver
Johannisson (2007) at det er naturlig a enske en diagnose, fordi den gir en bekreftelse pa at
sykdom eller tilstand eksisterer. En diagnose er ogsa gnskelig fordi den kan gi avlastning fra
angst, ansvar og skyld. Pa den andre siden kan en diagnose ogsa medfgre stigmatisering, tap,
og ensomhet. En diagnose representerer en forklaring for bade lege og den som har fatt den.
Diagnosen kan ogsa skape et skille mellom friskt og sykt, normalt og unormalt, og kan
bestemme grensene for hva som er forventet eller akseptabelt oppfarsel. Diagnosens
plassering i kroppen spiller ogsa en rolle i forhold til diagnosens status, samt kjgnn,
symptomer, alder, og hvilken gruppe spiller ogsa inn her. Selv om en sykdom eller et
helseproblem ikke faller inn under en eksisterende diagnose, er selve sykdomserfaringen
virkelig for den det gjelder.



ICD-10 «The international Classification of Diseases» er et internasjonalt diagnostisk verktgy
som brukes av leger og spesialister, for & klassifisere sykdommer og andre helseproblemer,
samt vurdere sykdommens prognose. ICD-10 gir en oversikt over den generelle
helsesituasjonen i et land og dermed muligheten til & overvake forekomsten av forskijellige
sykdommer og andre helseproblemer i befolkningen (WHO, 2016). Det kan her vare
vanskelig a overvake kronisk bekkenleddsyndrom eller bekkenleddsmerter da denne lidelsen
ikke har en egen diagnose i ICD-10. Det er kun en lege som har spesialisert seg innenfor blant
annet ortopedi, som kan uttale seg og skrive en bekreftelse pa at kvinnen har
bekkenleddsyndrom/bekkenleddsmerter etter fgdsel (LKB, 2017,b).

Et sgk i ICD-10 pa «kronisk bekkenleddsyndrom, og eller bekkeleddsmerter» gir ingen treff,
men sgkeordet «bekkenlgsning» gir treff med kodenavn: «2.26.7: Symfyselgsning under
svangerskap, fadsel og barseltid » (ICD, 2016; B. Stuge et al., 2014). | dette diagnosesystemet
finnes ikke diagnosen kronisk bekkenleddsyndrom eller bekkenleddsmerter, eller beskrivelse
pa at bekkenlgsning kan vare lenger enn barselperioden. Dersom kvinnen fortsatt har mye
smerter etter svangerskapet vil plagene fa kun betegnelsen bekkenleddsyndrom, eller legene
vil bruke begrepet bekkenleddsmerter. Sistnevnte er mer i trad med de Europeisk
retningslinjer der betegnelsen er pelvic girdle pain (B. Stuge et al., 2014). Kvinner med
plager/smerter etter fadsel og barseltid vil her kun fa en betegnelse eller en beskrivelse av

symptomene pa plagene, og ingen reel diagnose.

Fysioterapeuter anvender ikke ICD-10, men hadde sin egen diagnoseliste som fer 1.januar
2017 ga pasienter rett til gratis behandling. Denne listen representerte nesten hundre
forskjellige diagnoser, deriblant bekkenleddsyndrom som en egen selvstendig diagnose (Prop.
27 S (2015-2016), 2016). Da denne diagnoselisten na er fjernet, kan det tolkes som at
bekkenleddsyndrom blir na mer en «diagnoselgs» tilstand, da den ikke lenger er anerkjent
som selvstendig diagnose med pafalgende rettigheter i form av fri fysioterapibehandling.

Neste kapittel vil omhandle en beskrivelse med fokus pa kvinnens helse.

1.3 Kvinnehelse

Dette kapitlet vil ta for seg hvordan kvinnenes helse ble beskrevet i en rapport fra 1999, som
har fatt stor oppmerksomhet, en omfattende rapport som fortsatt ligger til grunne for arbeidet
4



mot en tilfredsstillende kvinnehelse. Videre har norsk legeforening fulgt opp denne rapporten,
0g beskrevet sine erfaringer i 2014. Meld.St.nr. 7 (2015-2016) (2016) tar for seg god helse for
kvinner og menn, likestillingsutfordringen, med fokus pa kvinners helse. Videre tar den for

seg utfordringer med kvinnens helse i forhold til sykefraveer og ufarestatistikk.

1.3.1 Kvinnehelse i Norge 1999-2016

Norges offentlige utredninger (NOU) la frem en rapport i 1999 med overskriften «Kvinners
helse i Norge» der malet var & samle inn kunnskap om kvinners helse og levekar. | denne
rapporten konkluderte de med blant annet at kvinner som lever med funksjonshemning
opplever at de bade har begrenset tilgang til ressurser, og mulighet for tilrettelegging slik at de
kan delta i samfunnet pa lik linje som friske (NOU 1999:13, 1999, p. 3).

| en oppfelging av «Kvinners helse i Norge» fra 1999 konkluderte Norsk legeforening i 2014
gjennom et hgringsnotat til Helsedirektoratet, at det mangler fortsatt kunnskap om kvinner nar
det gjelder bade forebygging, rehabilitering, og behandling. Videre erfarer leger at kvinner
rammes oftere enn menn i forhold til MUPS (medisinsk uforklarte plager og sykdommer). De
konkluderer videre med at NAV mangler evne til & se sammenhengen mellom kvinnenes
sykdom og livssituasjon. Kvinner med sammensatte lidelser uten en klar diagnose, som arsak
til funksjonsnedsettelsen, kommer darligst ut i forhold til NAV systemet og ngdvendig hjelp
(Hermansen, Sundvor, Bjgrkmann, & Thesen, 2014). Her kan det se ut som kvinner med
funksjonshemming fortsatt mangler tilrettelegging for & delta i samfunnet pa lik linje som

friske.

Meld.St.nr. 7 (2015-2016) (2016) rapporterer at kvinner er overrepresenterte nar det gjelder
sykefraveer i ufgrestatistikken, og her dominerer psykiske plager og langvarige smerte- og
utmattelsestilstander. Langvarige smerter eller kroniske smerter, er mer utbredt hos kvinner
enn menn, og har stor innvirkning pa bade arbeidsevne og fysisk funksjon, psykisk helse,
livskvalitet, sevn og dgdelighet. Smerter er den vanligste arsaken til at pasienter oppsgker
helsetjenesten. De mest sentrale helseproblemene som rammer kvinner er knyttet til
svangerskap og fadsel. Kvinner lider oftere av kroniske muskelsmerter sasmmenlignet med
menn. Da lidelsene eller sykdommene ofte mangler en arsaksforklaring, far dermed

sykdommen lite allment aksept i samfunnet og blant leger for gvrig, som videre pavirker



behandlingsmulighetene. Uten klar arsak til plagene blir pasienter ofte sendt til ulike
spesialister der pasienter har fglt seg som kasteballer i systemet, og ender ofte uten diagnose
og tilstrekkelig behandling (Meld.St.nr. 7 (2015-2016), 2016). Med bakgrunn i informasjonen

i kapitlene over, vil fglgende problemstilling bli introdusert i neste kapittel.

1.4 Problemstilling

«Hvordan opplever og erfarer kvinner a leve med bekkenleddsmerter, og hvilke

mestringsstrategier anvender de i sin hverdag?»

Jeg har kommet frem til fglgende forskningsspgrsmal:

1. Hvordan opplever kvinner & leve med bekkenleddsmerter i sitt daglige liv

2. Hvilke mestringsstrategier anvender de i sin hverdag?

1.5 Hensikten og formalet med studiet

Hensikten med studien er & undersgke og beskrive hvordan kvinner med kronisk

bekkenleddsmerter opplever hverdagen, og hvilke mestringsstrategier de anvender.

Formalet med studien er & fremskaffe kunnskap som kan gi bedret forstaelse for hva kronisk
bekkenleddsmerter inneberer for de som rammes, og til helsepersonell som mgter dem i
forskjellige settinger. Videre kan beskrivelse av mestringsstrategier gi andre kvinner med

kronisk bekkenleddsmerter flere og nye strategier, for & mestre sin hverdag pa en bedre mate.

1.6 Oppgavens struktur

Kapittel 1 beskriver og utdyper bekkenlgsning og bekkenleddsmerter med hensikt a forsta
tematikken i denne masteren. Videre vil dette kapitlet ta for seg forstaelsen av begrepet
diagnose og diagnoselgs tilstand bekkenleddsmerter per i dag representerer. Kvinners helse
med fokus pa utfordringer kvinnehelse har i perioden 1999-2016 vil bli presentert. Pa

bakgrunn informasjonen over vil munne ut i en problemstilling, hensikt og formal.



Kapittel 2 presenterer en sgkerstrategi og resultatet av forskning pa omradet det a leve med
bekkenleddsmerter. Kapittel 3 vil ta for seg teoretiske perspektiver som kan belyse og gi en
bedre forstaelse av denne studiens funn. Kapittel 4 utdyper valg av metode, forskerens
forforstaelse, rekruttering av informanter og presentasjon av individuelle intervjuer og
gjennomfaring av disse, samt etiske og juridiske overveielser. Kapitlet beskriver ogsa om
transkribering og hvordan dataene er analysert. Kapittel 5 presenterer denne studiens sentrale
funn. Kapittel 6 diskuterer valg av metode og egnethet, samt diskusjon av funn opp mot valgte
teoretiske perspektiv og relevant forskning. Kapittel 7 beskriver studiens konklusjon og videre

forskning.



2 PRESENTASJON AV FORSKNING OM BEKKENLEDDSMERTER

Dette kapitlet vil ta for seg en beskrivelse av hvordan sgkerstrategien systematisk er

gjennomfart for & finne frem til relevante forskningsartikler, som senere vil bli presentert.

2.1 Sgkestrategi

Det er foretatt systematiske sgk i to omganger der innledende sgk ble gjennomfart i 2013.
Senere ble det gjort nye sgk etter litteratur i mars 2017. Sgkene er utfort i databasene Amed,
Cinahl, Embase, Maternity and Infant vare, Medline, OTseeker, Pedro og Psyckinfo. Det er
tatt utgangspunktet i artikkelen «European guidelines for the dignostis and treatment of pelvic
girdle pain» oppsummert forskning av 155 artikler (Vleeming et al., 2008), med tanke pa
utvelgelse av engelske ord. Det er ogsa sgkt i nordiske databaser med ordene
bekkenleddsmerter, bekkenleddsyndrom, symfyselgsning, og bekkensmerter uten

nevneverdige funn.

Hovedstrategi i mine sgk har veert pa kontrollerte emneord for (1) pelvic girdle pain,
symphysis, pain, pelvic, pelvic bones. Det er ogsa anvendt «Mesh» i Cinahl, «<Headings» i
Embase, for & fange opp helt nye treff der artiklene er nyankommet og dermed ikke rukket a
bli indeksert med riktig emneord, tittel, forfatter, slik at det er mulig & sgke de opp som
kontrollerte emneord. Det er sgkt pa kontrollerte emneord og referanser i fritekst ord for (2)
empowerment, salutogenese aspektet, sense of coherence, quality of life og coping, som
gjenspeiler mye av temaene som er skrevet i teorikapitlet, og funn fra analysen av intervjuene.
Videre har jeg koblet sgk 1 AND 2 som har resultert i 14 til 300 artikler, hvor avgrensningen
er satt til maks 300 artikler pa grunn av tid til radighet, og store mengder treff kan skape mer
stgy og dermed vanskelig a finne relevante artikler. | de sterste databasene som Medline,
Embase og Cinahl har sgkene resultert i langt over 300 treff, og det har derfor veert ngdvendig
a avgrense sgkene ytterligere til 10 ar tilbake i tid, fagfellevurdert artikler (peer review), type
publikasjon (journal artikle), female og kvalitative studier.

For a lese sammendragene har inklusjonskriterien i overskriftene vert ordene: pelvic og

female. Kombinasjonen pregnant women og/eller late pregnancy og kvalitativ studie ble ogsa
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prioritert. Sammendragene/abstract ble lest for pa den maten finne de mest relevante artikler,
som senere ble lest i sin fullhet. Eksklusjonskriterier i overskriftene der enkeltord og i
kombinasjonen pregnant women, late pregnancy, kvantitative studier, ble ikke i fgrste
omgang prioritert lest. Dette fordi sgkenes mal var a finne kvalitative artikler som handler om
kvinners opplevelse av a leve med bekkenleddsmerter.

Low back pain kunne veert et relevant sgkeord, fordi mange kvinner kan oppleve
bekkenleddsmerter som low back pain (Bergstrom, Persson, & Mogren, 2016; Ferreira &
Alburquerque-Sendi'n, 2013). Da jeg inkluderte low back pain resulterte dette i en stor
mengde artikler som handlet lite om bekkensmerter i forbindelse med graviditet, derfor valgte

jeg a utelukke dette som eget sgkeord.

| neste kapittel vil resultatet av litteratur sgkene bli presentert, som formidler forskning rundt

tematikken i denne oppgaven.

2.2 Presentasjon av forskning

Etter utfgrte sgk kom jeg fram til to forskningsartikler som beskriver hvordan det er a leve
med bekkenleddsmerter etter fadsel (Engeset, Stuge, & Fegran, 2014; Wuytack, Curtis, &
Begley, 2015), og tre kvalitative forskningsartikler som beskriver hvordan det er & leve med
bekkenleddsmerter i svangerskapet (Elden, Lundgren, & Robertson, 2013; Fredriksen,
Moland, & Sundby, 2008; Persson, Winkvist, Dahlgren, & Mogren, 2013). Jeg har valgt &
presentere forskningsartikler som bade beskriver det a leve med smerter i svangerskapet og
etter fadsel. Dette fordi jeg finner flere likhetstrekk med tanke pa erfaringer, opplevelser og

utfordringer kvinnene meter i hverdagen med bekkenleddsmerter.

Blant de mest relevante funnene, var forskningsartiklene “Pelvic girdle pain affects the whole
life» av Engeset et al. (2014), og «Experiences of first-time mothers with persistent pelvic
girdle pain after childbirth...» av Wuytack et al. (2015), med tanke pa at disse studiene

beskriver hvordan det er & leve med bekkenleddsmerter etter fadsel.

Den farste studien intervjuer fem informanter, med stor variasjon i hvor lenge de har hatt

bekkensmerter etter fadsel. Hensikten med studien var & utforske hvordan bekkenleddsmerter



etter fadsel hadde innvirkning pa kvinnens dagligliv i Norge. Denne studien kommer frem til
tre hovedtemaer pavirker kvinnens daglige liv: 1) aktivitet og smerte, 2) mangel pa
anerkjennelse for smerte og funksjonsnedsettelse, og 3) endring av roller. Det kommer frem
av studien at kvinnene hadde vanskeligheter med a akseptere sin nedsatte funksjonsevne som
medfarte at kvinnen falte seg isolert, ensomme og manglet entusiasme. Pa den annen side var
kvinnenes positive holdning noe som sa ut til & ha innvirket pa deres mestringsevne. De finner
ogsa at det var viktig med stette og forstaelse fra kvinnenes naere omgivelse og at sosial statte

generelt var avgjgrende for deres opplevelse av deres situasjon (Engeset et al., 2014).

Den andre studien tok for seg tjuetre farstegangsfedende kvinner, som fortsatt hadde smerter
inntil tre maneder etter fadsel. Det med smerter utover tre manedene ble ikke inkludert i
studien. Hensikten var a finne ut av hvordan farstegangsfadende kvinner erfarte livet etter
fadsel med tanke pa omsorg for barnet og foreldrerollen, samtidig som de hadde smerter som
begrenset dem. Resultatet som fremkommer var fire hovedtemaer: 1) Sta ut med smertene og
mestre hverdagslivet. 2) Jeg faler meg ikke tilbake til det normale. 3) Uventet, og 4) Hva
neste? Konklusjonen var at hverdagen handlet om & balansere mellom aktiviteter og smerte,
og var avhengig av stette fra familie og venner for & mate utfordringene i hverdagen. I tillegg
pavirket bekkenleddsmertene kvinnens humgr. Informantene i studien visste ikke at smertene
kunne vedvare etter fadsel. Kvinnen opplevde derfor usikkerhet rundt bedring av

symptomene, som igjen pavirket gnsket om & bli gravid pa nytt (Wuytack et al., 2015).

De andre tre artiklene «Life is a pregnant pause of pain: Pregnant women’s experiences of
pelvic girdle pain related to daily life (Elden et al., 2013), “Struggling with daily life and
enduring pain” (Persson et al., 2013) og «Listen to your body» (Fredriksen et al., 2008) er
inkludert og relevante da de beskriver kvinners opplevelse med bekkenleddsmerter i
svangerskapet og hvordan det pavirker hverdagen. Den farste studien har til hensikt &
beskrive om gravid kvinnes erfaring med bekkenleddsmerter knyttet opp mot hverdagslivet.
27 informanter var rekruttert fra en pagaende randomisert kontrollert studie, og var en del av
(postdoc) prosjekt i Sverige. Noen av informantene hadde opplevd bekkenleddsmerter i
tidligere svangerskap, mens andre aldri hadde opplevd smerter i graviditeten. Denne studien
konkluderte med at bekkenleddsmerter pavirker evnen til & mestre hverdagen. Studien fant at

bekkenleddsmerter pavirket rollen som mor, samt at parforholdet nadde et bristepunkt. Det i
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tillegg til at deres identitet som yrkeskvinne og fglelsen av a ikke veare god nok i jobben, samt
at kvinnen vegret seg for et nytt svangerskap. Forfatterne i denne studien konkluderer med at
det mangler kunnskap og bevissthet rundt tilstanden, og at det er et behov for & leere mer om

hvordan man kan statte kvinner som lider av bekkenleddsmerter (Elden et al., 2013).

Den andre studien har som mal & undersgke hvilke erfaringer kviner har med
bekkenleddsmerter i svangerskapet. Ni kvinner med bekkenleddsmerter i graviditeten ble
intervjuet i Sverige. Fire kvinner var gravid for farste gang, fire kvinner var gravid for andre
gang, mens ei kvinne var gravid for tredje gang. | denne studien spiller jobb en stor rolle i
kvinnenes liv, der gnsket er a fortsette a jobbe og unnga sykemelding. Kvinnene uttrykket
vanskeligheter med & akseptere at de ikke lenger var i stand til & jobbe, samtidig som de var
lettet over & fa mulighet til & hvile. Holdningen blant kvinnene dreide seg om at «du er
ingenting nar du er syk», og de mistet opplevelsen av sammenheng og samholdet nar de ikke
lenger kunne vere i jobb. Kvinnen uttrykket uroen i forhold til om tilstanden kan bli kronisk.
Temaer som viste seg i denne studien fokuserte pa at kvinnene uforberedt pa smertene og
hadde vanskeligheter med & forsta situasjonen. Hverdagen dreide seg om & balansere mellom
behov for hjelp og selvstendighet. Kvinnen beskrev at de fgrste smertene kom raskt og at
smertene gkte med tiden. Nar smertene gkte, ble deres mulighet til & gjennomfare aktiviteter
0g oppgaver redusert. Smerten opplevdes som usynlig for andre. Kvinnene beskrev en
opplevelse av a vare en byrde fordi de trengte mye stette og hjelp, hjiemme og pa jobb, noe

som igjen pavirket deres selvfglelse (Persson et al., 2013).

De fire artiklene over har anvendt intervju som metode for a fremskaffe data. Den siste
artikkelen av Fredriksen et al. (2008) har tatt for seg et diskusjonsforum pa internett «barn i
magen» for a fremskaffe data. | dette forumet gir gravide rad til hverandre basert pa egne
erfaringer. Hvor radene i hovedsak dreier seg om a ikke provosere frem smerte og dermed
unnga forverring. Radene gar pa a ta kontakt med lege og interesseorganisasjonen LKB for a
fa hjelp og veiledning, sa raskt som mulig nar smerte i bekkenet oppstar. Videre ser man at
smertene er knyttet opp mot bekymringer og redsel, og at en diagnose representerer en
forstaelse for smertene. Kvinnene uttrykker at helsevesenet mangler kunnskap om tilstanden,
og holdningen bzrer preg av «graviditet er ingen sykdom», som ogsa beskrives i studien til
Elden et al. (2013)
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3 TEORETISK PERSPEKTIV

Dette kapitlet vil redegjare for teori pa bakgrunn av problemstilling, og sentrale funn i mine
data. Teorien om salutogenese, mestring empowerment og avmakt, er vurdert som relevant og

formalstjenlig for & belyse og drefte resultatene av denne studien.

3.1 Antonovsky og salutogenesens betydning for mestring

Det a erfare at bekkenleddsmerter ikke bedres etter fadsel, kan oppleves som truende for helse
og velvare, og dermed pavirke opplevelsen av & mestre i hverdagen (Antonovsky, 2012;
Askheim, 2012). Dette kapitlet vil ha fokus salutogenese og denne teoriens betydning for
begrepet mestring. Salutogenese er en teori om helse og hva som bidrar til gkt mestring. Her
vil begreper som patogenese, salutogenese, opplevelse av sammenheng (sence of coherence),
motstandsressurser, og stressfaktorer utdypes, og bidra til forstaelse for hvordan kvinner med

bekkenleddsmerter er i stand til 2 mestre, eller ikke mestre hverdagen med kroniske smerter.

3.1.1 Mestring

Mestring kan beskrives som a skaffe seg tilgang pa egne ressurser. Mestringsstrategi kan
forklares som de reele forsgk vi gjar, eller tar i bruk for a ta kontroll over en utfordrende
situasjon (Kalfoss, 1999). En mestringsstrategi kan veere a ta i bruk for eksempel hjelpemidler
eller skaffe informasjon for a takle hverdagen pa en bedre mate. I noen situasjoner kan det
veere hensiktsmessig a ta i bruk forsvarsmekanismer som for eksempel benekting som

mestringsstrategi skriver Lazarus and Folkman (1984).

Med tanke pa bekkenleddsmerter og mestring kan det innebare at kvinnene her skaffer seg
ngdvendige kunnskaper og ferdigheter om hvordan det er a leve med kroniske smerter,
hvordan takler sosiale settinger, sgke hjelp av andre, ta i bruk og finne ut om ngdvendige
hjelpemidler, samt & ha evner til & anvende kunnskapen og ta i bruk de disse ressursene
(Tveiten, 2010).
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3.1.2 Salutogenese, patogenese og opplevelse av sammenheng (OAS)

Patogenese kontra salutogenese: En vanlig mate & definere helse pa er gjennom begrepet
patogenese, som Klassifiserer mennesket som sykt eller friskt (dikotomi) (Langeland, 2009).
Antonovsky (2012) bruker ordet kontinuum, hvor helse handler om a finne ut av hvor pa dette
kontinuumet mennesket befinner seg til en hver tid. «Plassen» pa kontinuumet er ikke
konstant, men i bevegelse mellom helse og uhelse. Malet er a bevege seg i retning mot
helseenden av kontinuumet. Antonovskys teori om salutogenese innebzrer a rette fokuset mot
det friske i mennesket kontra det syke. Han papeker at salutogenese og patogenese bgr ses pa
som to komplementare tilneerminger fordi forebygging og behandling (patogenese) er like
viktig som & fokusere pa ulike ressurser i det friske mennesket (salutogenese) (Antonovsky,
2012). I en slik forstaelse kan salutogenese innebere a rette fokuset mot det friske i kvinnen.
Hva er hun i stand til & mestre av oppgaver knyttet til hverdagen, kontra et fokus pa
opplevelse av smerte og det hun ikke mestrer. En annen forskijell pa salutogenese og
patogenese er at farstnevnte ser pa stress som kan fremme helse ved mestring, mens

patogenes ser pa stress kun som sykdomsskapende (Antonovsky, 2012; Langeland, 2012).

Opplevelse av sammenheng og mestring: Et viktig element i Antonovsky (2012) sin teori om
salutogenese er «opplevelse av sammenheng» (OAS), med fokus pa faktorer som holder oss
friske og fremmer helse, og har betydning for mestring. Opplevelse av sammenheng er en
grunnholdning som forteller hvor begripelig, handterbar og meningsfull man opplever verden
rundt seg. Hvor pa kontinuumet mellom helse/uhelse disse tre delene befinner seg, sier noe

om hvor stor opplevelse av sammenheng er.

En person kan ha sterk eller svak opplevelse av sammenheng i en situasjon. Sterk opplevelse
av sammenheng vil definere stimulus som positivt og utfordrende, samt beskrive situasjonen
med ord som hap og begeistring. Svak opplevelse av sammenheng innebeerer haplgshet og
apati. Sterk opplevelse av sammenheng motiverer til & handtere utfordringen, og gjar
personen bedre i stand til a sette ord pa falelser og dermed oppleve de mindre truende. Det
som kjennetegner en person med sterk opplevelse av sammenheng, er at de har evne til a rette
oppmerksomheten mot utfordringen og finne ut av hvilke ressurser som kan mobiliseres for a
lgse problemet (Antonovsky, 2012). Mobilisering av motstandsressurser kan veere at kvinnen

har en forventning om at utfordringer er meningsfylte og begripelige.
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3.1.3 Begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet innen opplevelse av sammenheng

Begripelighet handler om i hvilken grad man opplever situasjoner pa en kognitivt klar og
forstaelig mate, kontra en opplevelse preget av uforstaelighet og kaos. En person som skarer
hayt i forhold til begripelighet, vil med stor sannsynlighet kunne plassere en stressende
situasjon, en krevende hendelse, eller alvorlig sykdom i en sammenheng. Personen vil da
veere i stand til & forklare den oppstatte situasjonen med egne ord og dermed oppleve
sammenheng. Denne personen vil bli definert til & ha en sterk opplevelse av sammenheng
(Antonovsky, 2012).

Handterbarhet innebarer i hvilken grad man opplever a ha tilstrekkelige ressurser a mgte den
nye situasjonen med. | denne sammenheng & leve med kroniske bekkenleddsmerter.
Antonovsky (2012) omtaler disse ressursene som generelle motstandsressurser.
Motstandsressurser kan veere biologiske (immunforsvar og gener), kognitive og emosjonelle
forhold (intellekt, kunnskap og egoidentitet), materielle forhold (gkonomi og bolig),
personlige ressurser (sosial og emosjonell statte, neere relasjoner), verdi- og holdningsmessige
forhold (religion og tro), samt fleksibilitet innen ulike mestringsstrategier. Generelle
motstandsressurser er de ressursene kvinnene i denne studien tar i bruk for & opprettholde
helse (salutogenese), og som gjar det mulig a sette stressfaktorer inn i en meningsfull
sammenheng (OAS). Fravar av generelle motstandsressurser kan dermed medfare stress
(patogenese). Dette til forskjell fra stotte eksempelvis fra en ektefelle, venn, eller en lege, som
kvinnen opplever at hun kan stole pa og ha tillit til, og derigjennom kan pavirke

mestringsfalelsen og opplevelsen positivt (salutogenese) (Antonovsky, 2012).

Meningsfullhet er den siste komponenten i salutogenese der motivasjon og positive fglelser er
viktig. Meningsfullhet er i trad med empowerment tenkningen fordi meningsfullhet forutsetter
at kvinnene selv er involverte og deltakende i prosessen, og slik er med pa a forme sin egen
skjebne, og dagligdagse erfaringer. Selv om noen aktiviteter oppleves som utfordrende, kan
motivasjonen fortsatt veere tilstede, fordi aktiviteten i seg selv gir positive falelser skriver
Antonovsky (2012). Meningsfullhet handler om i hvilken grad man faler at livet er forstaelig
rent falelsesmessig, og pa hvilke omrader det er verdt a engasjere seg i. Uten motivasjon vil

man slutte a reagere pa stimuli og miste drivkraften til & sgke etter ressurser, samt finne
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mening og viljen til & mestre (Antonovsky, 2012). Det kan forstas slik at en kvinne med
bekkenleddsmerter som mangler motivasjon, kan oppleve manglende meningsfullhet i

situasjonen, og dermed oppleve det utfordrende a komme seg videre i situasjonen.

Mestring: | falge Antonovsky (2012) handler mestring om a handtere utfordringer og
falelsesmessige belastninger, pa en mate som bidrar til helse. Det som bidrar til mestring vil
veere evnen til a kognitivt og falelsesmessig vare i stand til & strukturere forstaelsen av den
opplevde stressfaktoren. | denne sammenheng bekkenleddsmerter. Videre a akseptere at man
er ngdt til & handtere den. En forutsetning for mestring vil her veere a ha en tro pa at det vil ga
bra, og at man har ngdvendige ressurser til & takle situasjonen. Dette kan motivere til handling
(salutogenese), mens det motsatte vil virke lammende (patogenese). Patogenese kan slik bidra
til uhensiktsmessige atferd som for eksempel rayking eller hgyt alkoholinntak,
symptomfornektelse, eller at legens rad ikke blir fulgt. Mestring innebarer ogsa a mobilisere
ressurser for & oppna et mal eller endre sin situasjon. En avgjgrende faktor ved mobilisering
av ressurser er en sterk opplevelse av meningsfullhet, men ogsa tidligere erfaringer med a
mestre utfordringer, har betydning for hvordan kvinnene mestrer nye situasjoner. En
forutsetning for mestring er at hun har en forventning om at utfordringer er meningsfylte og
begripelig (Antonovsky, 2012). Dersom en kvinne med bekkensmerter har positiv erfaring
med & lgse tidligere utfordringer i livet, vil det ha betydning for hennes tillit til seg selv, og

dermed ogsa mestring.

Stimuli og stressfaktor: For & forsta hvordan kvinner med bekkenleddsmerter mestrer, kan en
stimuli, her bekkensmerter, oppleves som en stressfaktor eller en ikke-stressfaktor. Dersom
kvinnene opplever situasjonen som en ikke-stressfaktor vil de her hente fram relevante og
hensiktsmessige ressurser som reaksjon pa stimulusen. Opplever derimot kvinnen stimuli som
en stressfaktor oppstar det en spenningstilstand, og vurderes som en trussel for velveaeret som
igjen gir negative fglelsesmessige reaksjoner. Kvinnene ma pa en eller annet mate blir tvunget
til & reagere og handle, for & lgse opp den falelsesmessige spenningen og lgse problemet der
smerter er blitt en del av livet. Stress som ikke handteres pa en adekvat mate kan bidra til
sykdom, mens motsatsen mestring kan veere helsebringende. En person med sterk opplevelse
av sammenheng vil identifisere problemet, ta utfordringen, og anvende sine

motstandsressurser for a lgse problemet (Antonovsky, 2012).
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3.2 Empowerment

| NOU 1998:18 (1998) beskrives empowerment som et mal, en metode og en pedagogisk og
helsefremmende strategi. Her vil malet vere at den enkelte person kan styre sitt eget liv mot
egne mal og behov. Metoden vil innebzre en tilneerming med fokus pa menneskets egne
ressurser og kapasitet, kontra a rette fokuset pa det a lgse problemet for den enkelte. Det kan
her forstas at kvinnene med bekkenleddsmerter blir mer en deltaker, enn kun en mottaker av
helsehjelp. Strategien i empowerment tenkningen vil i denne sammenheng innebaere at
kvinnen selv bestemmer sa langt det er forsvarlig over egen behandling og helse, fordi hun
kjenner seg selv best (NOU 1998:18, 1998). Empowerment som strategi er ikke kun knyttet
opp mot enkeltindivider (individniva), men ogsa mot grupper (samfunnsniva). Empowerment
pa individniva omhandler den enkeltes evne til a ta beslutninger og ha kontroll over sitt eget
liv. Pa samfunnsniva inneberer at enkeltindividet handler pa vegne av det kollektive for a fa
innflytelse og kontroll over faktorer som bestemmer helse og livskvalitet (Askheim, 2007;
WHO, 1998). Ordet power som er et kjernebegrep i empowerment, kan oversettes med bade
kraft, styrke og makt. Empowerment blir ogsa knyttet opp mot anerkjennelse, myndiggjering,
brukermedvirkning, omfordeling av makt og mestring for a nevne noen (Askheim, 2012;
Tveiten, 2008).

Motsatsen til empowerment er avmakt (hjelpetrengende). | forhold til avmakt vil malet med
empowerment veere a styrke den enkelte kvinne eller kvinnene som gruppe, slik at de kan fa
kraft til & komme seg ut av en eventuell avmaktssituasjon de kan befinne seg i. Det vil i
praksis handle om at kvinnene far gkte kunnskaper, ferdigheter, selvtillit og et bedre
selvbilde. Helsepersonell sin oppgave i denne sammenheng, vil her vaere & medvirke til at
kvinnen eller kvinnene som gruppe oppnar en gkt bevissthet rundt sin egen situasjon. Med
fokus pa hva som vil vere et hensiktsmessig tiltak for endre situasjonen i en positiv retning,

fra avmakt til empowerment (Askheim, 2007).

3.3 Avmakt

Avmakt kan beskrives som a veaere i en situasjon som du ikke har kontroll over, der gnsker og

drgmmer ikke er mulig a realisere (Norvoll, 2009). Avmakt kan veere uttrykk for manglende

mestring, og dermed et sterkt behov av andres hjelp (Thorsen, Dahle, & Vab, 2001). Meyer
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(2000) beskriver avmakt som en erfaring, hvor den som opplever avmakt har behov for
bekreftelse pa egen verdighet. Her kan avmakt forstas i forhold til og oppsta i mgte med andre
mennesker, med tanke pa hvordan du blir mgtt av andre, samt hvordan du ser pa deg selv
(Laken, 2007). Videre beskriver Meyer (2000) avmakten som en kamp om a bli sett og
anerkjent for & bli et mer handlende individ, slik at man kan bevege seg fra avmakt il
mestring. Leken (2007) sier at resultatet av avmakt kan veere en oppstatt falelse av
handlingslammelse eller selvbebreidelse. Det & veere i en avmaktssituasjon over lenger tid,
kan fare til at man gar inn i en offerrolle, hvor en ikke klarer a se mulighetene for 8 komme
seg ut av den vanskelige situasjonen. For eksempel kan en diagnose fere til at man kommer i
en avmaktssituasjon. Dette fordi diagnosen kan bidra til at individet identifiserer seg med den,
og eksempelvis bli «<kvinnen med bekkensmerter», og hvor kvinnen gar inn i pasient rollen og
blir passiv og destruktiv (Lgken, 2007). Avmakt kan forstds som & vare i en ugnsket
situasjon som kvinnene med kronisk bekkenleddsmerter kan oppleve, hvor mestring har stor

betydning for a finne en utvei til bedring av egen livssituasjon.
| falge Askheim (2007) kan empowerment sidestilles med begrepet mestring, hvor malet er a

leere seg a leve med situasjonen og mestre hverdagen. Pa den maten & oppleve kontroll over

sitt eget liv.
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4 METODOLOGISK TILNARMING

Metodologi er lzeren om metoder innenfor en bestemt vitenskapsgren og vil her innebare en
refleksjonsbeskrivelse over hvordan denne empiriske undersgkelsen er gjennomfart for a teste
ut og genere kunnskap. Metode dreier seg om hvordan en bgr ga frem for a fa informasjon om
den virkelighet som en gnsker & studere, samt hvordan informasjonen skal analyseres og
tolkes. En og samme virkelighet kan beskrives ut ifra ulike perspektiver, som i denne studien
vil veere basert pa en fenomenologisk beskrivelse av kvinners livsverden, og en hermeneutisk
fortolkning av intervjutekstens mening (Drageset & Ellingsen, 2010; Johannessen, Tufte, &
Christoffersen, 2011; Kvale & Brinkmann, 2010).

4.1 Kvalitativ metode

En metode betyr a falge en bestemt vei mot et mal. | samfunnsforskning er studiefeltet
mennesker som kommuniserer, tolker og har egne meninger og oppfatninger. Studiens hensikt
er a undersgke deres livsverden og hvordan kvinner erfarer og opplever a leve med kronisk
bekkenleddsmerter. Derfor vil en kvalitativ metode vere best egnet. I kvalitativ metode er
malet & finne spesielle egenskaper ved et fenomen, og er mer opptatt av a forsta enn a
forklare. Metoden kjennetegnes ved a vare fleksibel, preget av narhet og har et lite utvalg
informanter som produserer mye informasjon (Ellingsen & Drageset, 2008; Johannessen et
al., 2011; Malterud, 2013).

Kvalitativ metode bygger pa teorier om menneskelig erfaring (fenomenologi) og fortolkning
(hermeneutikk), hvor en hver beskrivelse vil vaere farget av tolkninger som bygger pa en
beskrivelse (Malterud, 2013).

| denne studien har jeg valgt et kvalitativt eksplorerende design med fenomenologisk-
hermeneutisk tilneerming som er selve formen pa forskningsopplegget. Designet er en
detaljert plan eller skisse for hvordan jeg har tenkt til & gjennomfare denne studien fra start til
slutt. Forskningsdesignet er valgt pa bakgrunn av denne studiens forskningssparsmal, samt

prosjektets problemstilling (Ellingsen & Drageset, 2008; Johannessen et al., 2011).
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Formalet med denne metoden er a utforske forhold angaende kvinner med
bekkenleddsyndrom fordi disse er mindre kjent, og kunnskapen synes mangelfull. Denne
metoden kjennetegnes ved a vaere fleksibelt og muliggjer endring i problemstilling pa
bakgrunn av studiens funn. | litteraturen blir denne metoden beskrevet som eksplorerende, og
malet med denne metoden er & gi oss gkt innsikt og forstaelse om et fenomenet, her kronisk
bekkenleddsmerter. Dybdeintervju vil vaere en egnet intervjuform for a fremskaffe
vitenskapelig kunnskap (epistemologi), og gir mulighet til a fremskaffe ulike beskrivelser,
nyanser og detaljer om livet med kronisk bekkenleddsmerter. Det er viktig a velge
informanter som har spesiell god kjennskap til virkeligheten (ontologi) som skal undersgkes,
som i denne studien er kvinner selv som lever daglig med kroniske smerter (Johannessen et
al., 2011; Thornquist, 2012). Studien vil ha en induktiv tilneerming til datainnsamlingen som
inneberer a gjere empirien (kvinnenes virkelighet) om til teori (ny kunnskap, ny innsikt)
(Jacobsen, 2013; Thagaard, 2009).

4.2 Fenomenologi og hermeneutikk som vitenskapsteoretisk perspektiv

«Fenomenologi og hermeneutikk er vevd sammen pa en mate som gjer at det ikke er mulig a
skille dem» (Hartveit & Jensen, 2004, p. 60). | denne studien vil fenomenologi og
hermeneutikk som vitenskapsteoretiske perspektiver bli anvendt sammen og hver for seg
gjennom hele forskningsprosessen. Den fenomenologiske tilnaermingen vil vaere mest
dominerende under intervjuene, mens i analysen vil den hermeneutiske tilnzermingen
dominere mest (Malterud, 2013).

Fenomenologien som vitenskapelig teoretisk stasted innebarer a innhente beskrivelse av
livsverden slik den enkelte erfarer den. Innenfor fenomenologien er filosofen Merleau-Ponty
opptatt av den «levde kropp», som kan forstas dit hen at vi far tilgang til verden via kroppen,
og skjer det en endring i kroppen vil det ogsa skje en endring i menneskets livsverden
(Bengtsson, 1988; Raheim, 2002). Dette perspektivet er relevant da kroniske
bekkenleddsmerter pavirker informantene av denne studien sin livsverden. Malet er &
representere informantenes stemme med minst mulig forstyrrelser fra min forforstaelse, og

teoretiske referanseramme.
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| mgte med informantene handler det om a ha en beskrivende holdning fremfor en tolkende
holdning. Det vil her vare viktig a forsgke a redusere den innflytelsen jeg har pa
informantene og materialet. Det vil si & gjenfortelle deltakernes erfaringer uten & legge egne
erfaringer og tolkninger som fasit. Nar det gjelder analysen vil malet innenfor fenomenologi
veere a finne essensen eller kjennetegn ved kvinnenes subjektive opplevelse og erfaring med a
leve med kronisk bekkenleddsmerter (Malterud, 2013).

Det kan veere vanskelig a se bort fra tolkning som er hermeneutikkens domene, da dette
perspektivet vil vaere i bakgrunnen fra start til slutt. En hermeneutisk tilneerming vil legge
vekt pa at det ikke finnes en egentlig sannhet, men at et fenomen kan tolkes pa flere nivaer
(Thagaard, 2009). Hermeneutikken oversettes ofte med fortolkningsleere og seker etter et
dypere meningsinnhold enn det som umiddelbart viser i seg. Hvert menneske har en bagasje
med erfaringer og opplevelser som de mgater sin verden med. Forforstaelsen skal derfor ikke
settes til siden, men vaere en del av det & oppna ny kunnskap, da hver forstaelse bygger pa en
forforstaelse (Johannessen et al., 2011; Malterud, 2013; Thornquist, 2012). Malet er &
presentere en «tykk» beskrivelse, som inneholder meningsaspekter om hva informanten kan
ha ment med sine utsagn, eller hva de forsgker a formidle. | falge Geertz vil all tolkning
hentes fra en annen eller tidligere litteratur (Thagaard, 2009). En hermeneutisk fortolkning
innebaerer & ga frem og tilbake mellom deler og helhet i teksten, der vi vil forsta delene i lys
av helheten. Denne prosessen bidrar til a apne for nye fortolkninger av delene, og dermed ny
forstaelse av helheten, som beskrives i litteraturen som den hermeneutiske sirkel eller spiral.
Denne sirkulere, eller spiralens bevegelse vil bidra til at man stadig vil oppna ny og dypere
forstaelse av disse kvinnenes (Johannessen et al., 2011; Kvale & Brinkmann, 2010;
Thornquist, 2012).

4.3 Egen forforstaelse

Mennesker mgter verden som nevnt tidligere med en forforstaelse, som innebarer
kunnskaper, erfaringer og oppfatninger om virkeligheten. Ofte brukes forforstaelsen ubevisst
til & tolke det som skjer rundt oss, og er ngdvendig for a forsta virkeligheten. Jeg vil dermed
mgte fenomenet «livet med kronisk bekkenleddsmerter» med visse forutinntatte holdninger,

meninger og erfaringer som vil pavirker analysen av de transkriberte intervjuene. Bevissthet
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pa egne erfaringer er dermed viktig for a veere i stand til & gjengi informantens historie pa en
lojal mate (Johannessen et al., 2011; Malterud, 2013). Pa en annen side skriver Wadel (2006)
at egne erfaringer kan ogsa bli forskbare og fremme viktig kunnskap. Personlig kunnskap er
en viktig del av all vitenskapelig forskning, fordi forskeren er deltakende i sin egen
kunnskapservervelse i forhold til oppdagelser og validering i kontakt med informanten. Wadel
(2006) forklarer dette med at forskning pa omrader en selv har erfaring med, kan bidra til &
sette egen erfaring inn i en sammenheng med andres erfaringer, og dermed kunne vekke frem

taus kunnskap.

Min forforstaelse er blant annet preget av at jeg selv har bekkenleddsyndrom, med smerter
ved a sitte, std og ga. Smertene pavirker alle aktiviteter i hverdagen. Variasjon i disse
stillingene er viktig for meg, men hvile og ligge er den beste maten a redusere smerte pa. Min
bakgrunn som psykiatrisk sykepleier og utdannelse innen veiledning og coaching preger ogsa
min forforstaelse, og kan her ha bidratt til tolkninger av mine funn i denne studien (Wadel,
2006).

Min erfaring med kronisk bekkenleddsyndrom har pavirket meg med hensyn til hva jeg har
Iyttet etter og hvordan jeg har tolker det som ble sagt. Jeg kan ha blitt for neer fordi jeg forstar
og kjenner igjen det informantene sier, og dermed blande forskerrollen med en mer personlig
naerhet som kan veere etisk utfordrende. Det er viktig & veere bevisst pa egen forforstaelse slik
at jeg ikke tilstreber kun a fokusere pa a styrke og bekrefte egne antakelser og erfaringer, med
a leve med kroniske bekkenleddsmerter. Jeg har forsgkt & holde en viss form for distanse og
forsgkt innta rollen som forsker, ved a stille oppklarende spgrsmal og be informantene utdype
spgrsmalet mer nar svarene har veert korte og upresise. Samtidig er det forsgkt & holde en apen

og fordomsfri holdning til informantene og den transkriberte teksten.

For at min forforstaelse ikke skal farge mine funn slik at gyldigheten svekkes, har jeg pa
forhand reflektert over egen forforstaelse. Dette for a bli bevisst pa egne erfaringer og
opplevelser for selve analysen. Disse notatene kan brukes som en «selvangivelse» og sjekke
ut om funnene kun er en kopi av egne erfaringer, eller er preget av andre nyanser og
oppfatninger som her vil veere med a styrke eller svekke forskningens gyldighet (Malterud,
2013). Det kan veere positivt i en forskerrolle & ha egne erfaringer med a leve med kronisk

bekkenleddsmerter for lettere stille gode spersmal for a fa svar som belyser problemstillingen.
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Pa den andre siden kan mine erfaringer pavirke perspektivet mitt slik at jeg overser forhold

som er fremmed for meg.

4.4 Teoretisk referanseramme

Teoretisk referanseramme er en integrert del av var forskningsmetode som omfatter vare
modeller, teorier begrepsapparat, definisjoner og forskningstradisjoner, samt er med pa a
pavirke hva vi finner av manstre og viktige temaer i datamaterialet. Den teoretiske
referanserammen er ikke bare integrert, men vil ogsa utvikles i et nzert samspill mellom
teksten og analysen. Min teoretiske referanseramme vil veere naert forbundet med min
utdannelse innen psykiatri og sykepleie der jeg har min forstaelse. Malet med & beskrive min
teoretiske referanseramme er at leseren kan forsta hvordan jeg som masterstudent har kommet
frem til de funnene som blir presentert. Den teoretiske referanseramme vil ha betydning for
hva jeg finner av mgnstre i datamaterialet. 1 forskningsprosessen vil den teoretiske
referanserammen ha starst betydning for analysen, men pavirker ogsa utvalg, innsamling,
bearbeiding av data, samt sammenfatning og diskusjon av resultatene. Litteratur om design
eller analysemetode er ikke en del av den teoretiske referanserammen, men beskrives som
verktgykasse i metodelitteraturen og ma suppleres med teoretiske perspektiver for a forsta hva
materialet betyr (Malterud, 2013).

4.5 Individuelle intervjuer og utvikling av intervjuguide

Et kvalitativt forskningsintervju ligner pa en dagligdags samtale hvor forskjellen er at den
profesjonelle samtalen tar i bruk bestemte metoder og teknikker. | denne studien er malet &
innhente en fenomenologisk beskrivelse av kvinners livsverden ved hjelp av et semistrukturert

livsverden intervju (Kvale & Brinkmann, 2010).

Intervjuguiden (se vedlegg 1) har to forskningsspgrsmal og tre til fire hjelpespgrsmal. Det er
forsgkt a formulere intervjusparsmalene slik at de ligner informantens daglige sprak.
Spersmalene er derfor korte og frie for akademisk sprak, slik at spgrsmalene skal veere lette a

forsta og besvare, samt gi informantene mulighet til & fortelle sa fritt som mulig. Malet med
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intervjuguiden har veert & stimulere informanten til & gi sa mye informasjon som mulig. Det
har veert gnskelig a innhente spontane beskrivelser, samt gi informantene mulighet til fritt &
bestemme hvordan hun gnsker & svare pa spgrsmalene (Kvale & Brinkmann, 2010; Thagaard,
2009).

Intervjuguiden (vedlegg 1) er bygd opp med hovedsparsmal og hjelpesparsmal for & ha en
viss struktur, der informantene ble stilt de samme spgrsmalene. Intervjuguiden er ikke fulgt
slavisk men brukt som et hjelpemiddel for a holde fokuset pa formalet med studien,
fremskaffe kunnskap om kvinnenes livsverden. Pa slutten av intervjuene er guiden tatt frem
som en sjekkliste for & pase at hovedsparsmal og hjelpe sparsmalene er besvart. Alle
informantene ble kun intervjuet en gang.

Jeg gnsket & prave ut intervjuguiden for a skaffe meg erfaring som intervjuer. Det farste
intervjuet ble et pilotintervju med en kvinne jeg kjente fra fer. Erfaringen jeg satt igjen med
etter farste intervju, var at jeg stilte for fa utdypende oppfalgingssparsmal, noe som resulterte
i at intervjuet ble for kort og med fa nyanser. Jeg tok med meg erfaringene fra hvert intervju,
videre til neste intervju da noen informanter ga relevant informasjon som var viktig a ta med

seg videre i intervjuprosessen, samtidig som jeg ble tryggere i intervjusituasjonen.

4.6 Utvalg og rekruttering

Inklusjonskriterien i denne studien var kvinner som har fgdt barn, og som har hatt
bekkenleddsmerter minst ett ar etter fadsel. Det var gnskelig med variasjon blant deltakerne,
som for eksempel hvor lenge de hadde veert plaget, for om mulig & finne ut om det var noen
forskjell pa & ha bekkeleddsmerter over lenger eller kortere tid. Det var ingen kriterier at
deltakerne hadde diagnosen bekkenleddsyndrom pa intervjutidspunktet, eller veert til
behandling hos en spesialt innfor feltet for a delta. Det kunne veert vanskelig a fa bredde i
forhold til antall ar de har vert plaget med smerter i bekkenet, dersom kriteriene innebar et
bevis pa kronisk bekkenleddsyndrom. Denne tilstanden er ikke anerkjent, og det kan dermed

ta opp til flere ar a fa dette konstatert, at kvinner lider av bekkenleddsyndrom.

Deltakerne i denne studien er kvinner med bekkenleddsmerter som ble valgt ved strategisk
utvelgelse. Strategisk utvelgelse vil si at jeg har rekruttert deltakere med tanke pa at de kan gi

fyldige data, og belyse problemstilling pa best mulig mate. Denne maten & velge ut deltaker
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pa er ikke tilfeldig utplukket, men valgt pa bakgrunn av at de kan gi mest mulig kunnskap om
fenomenet bekkenleddsmerter (Johannessen et al., 2011; Tjora, 2012).

Det er ingen gvre eller nedre grense for hvor mange intervjuer som bgr gjennomfgres. Malet
er a gjennomfare nok intervjuer som gir tilstrekkelig og ny informasjon. Nar deltakerne i en
studie ikke lenger produserer ny informasjon, vil det si at intervjuene har oppnadd en
«metning» og flere intervjuer er dermed ikke ngdvendig. | studentprosjekt er det anbefalt en
grense pa feerre enn ti intervjuer pa bakgrunn av begrenset tid og gkonomisk radighet (Kvale
& Brinkmann, 2010). Intervjuer tar ofte lang tid og er ressurskrevende. Det kan derfor veere
en forutsetning a ngye seg med fa intervjupersoner, som i denne studien ble beregnet til ni
kvinner. Det var ressurskrevende a avtale tid og sted for intervjue, og gjennomfare intervjuene
som varte fra en time til en og en halv. Noen intervju ble avlyst pa grunn av informantenes
smerter eller andre arsaker, og et nytt intervju ble avtalt senere. Det var ingen som avlyste
intervjuene og ikke gnsket & delta (Jacobsen, 2013).

4.7 Rekruttering av deltakere

Intervjuene ble foretatt fra midten av januar til begynnelsen av mars 2014, og rekruteringen
startet allerede i slutten av desember 2013. Totalt ble det satt av tolv uker til rekrutering og

gjennomfgring av intervjuene.

Rekrutering ved strategisk utvalg kan forega pa forskjellige mater. | denne studien var
muligheten a rekruttere informanter via medlemsregister, medlemsblad, hjemmeside til LKB

og en plakat hos manuellterapeut (Johannessen et al., 2011).

| min sgken etter a fa tak i informanter valgte jeg a ga igjennom LKB (Landsforeningen for
kvinner med bekkenlgsning) som er en interesseorganisasjon for kvinner med
bekkenleddsmerter. Leder i LKB ble kontaktet og stattet prosjektet, som videreformidlet et
skriv om invitasjon til deltakelse (Vedlegg 2), via email til alle medlemmene i sentrale
gstlandsomradet. | lgpet av to dager ble jeg kontaktet av atte kvinner som gnsket a delta i
studien. Flere av kvinnene som gnsket a delta i studien, matte avvises. Jeg sendte ut brev via
mail og takket for interessen, men at de dessverre ikke ble plukket ut til & delta i studien da

atte kvinner allerede var plukket ut etter «fagrstemann til mglla» prinsippet.
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4.8 Hvor skal intervjuene gjennomfgres

Rammen rundt intervjuet hat stor betydning for kunnskapsutveksling, men tanke pa sted og
tid pa dagen (Malterud, 2013). Informantene i studien fikk selv velge hvor de gnsket at
intervjuene skulle gjennomfgres, for ta hensyn til deres smerter og hvor det var best for dem a
bli intervjuet. Smerte kan pavirke bade tenkningen og konsentrasjon (McCracken & lverson,
2001). Forskning har vist at det er en sammenheng mellom hvor intervjuet foregar i
(konteksten) og den informasjon som produseres gjennom intervjuet (Tjora, 2012). Syv
informanter valgte & bli intervjuet i sin naturlige omgivelse i eget hjem, ei gnsket a bli
intervjuet pa jobben, mens den siste gnsket a bli intervjuet i forskers eget hjem. Faren ved &
bli intervjuet i eget hjem er risikoen med 4 bli forstyrret av andre medlemmer i huset. De
fleste intervjuene foregikk derfor pa dagtid hvor mobilen ble skrudd av, og informantene la til
rette for at ingen forstyrrelser skulle pavirket intervjuet. Informantene kan ogsa ha kviet seg
for invitere meg som student hjem til seg, og hatt dette i bakhodet nar jeg var hos dem. Det
finnes ingen kontekst som er ngytral i den forstand at konteksten ikke pavirker intervjuet
(Jacobsen, 2013). Malet har veert & fa informantene til & fale seg trygge og bekvemme nok til

& fortelle om sin livsverden.

4.8.1 Gjennomfgringen av individuelle livsverden intervjuer

Intervjuene tok gjennomsnittlig en til en og en halv time, der det lengste intervjuet var pa to
timer og det korteste var pa en halv time. Digitalt opptaker ble benyttet samt en notatblokk
hvor sparsmal ble skrevet ned, slik at jeg ikke forstyrret kvinnen mens hun snakket. Spgrsmal
som fremtrede mens informanten snakket, ble stilt i etterkant hvor det var naturlig a bryte inn

i intervjuet (Johannessen et al., 2011; Kvale & Brinkmann, 2010).

«Livsverden er verden slik vi mgter den i dagliglivet, og slik den fremtrer i den umiddelbare
og middelbare opplevelse, uavhengig av og forut for alle forklaringer» (Kvale & Brinkmann,
2010, p. 48). | et livsverden intervju er man opptatt av a studere livsverden. Ordene som
utveksles gjennom intervjuene er med pa a skape den virkeligheten disse kvinnene er en del

av (Malterud, 2013). Semistrukturert- eller dybdeintervju er en form for fenomenologisk
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livsverden intervju, der malet er & fa tak i omfattende informasjon for a forsta sider ved
kvinnenes livsverden slik de erfarer og opplever den. Metoden tillater a stille dpne spgrsmal
og oppfelgingssparsmal slik at informantene far mulighet til & ga i dybden, gi mer detaljert
informasjon og nyanserte beskrivelser (Kvale & Brinkmann, 2010; Thagaard, 2009).
Spersmal som har vert uklare, lite detaljerte og nyanserte eller der informantenes uttalelser
har veert; «du veit jo hva jeg mener», har det veert ngdvendig a falge opp spgrsmalet ved a be
informanten gi en mer detaljert beskrivelse. Ved slike uttalelser ble informanten forklart at det
var viktig a fortelle om erfaringer og opplevelser pa en konkret mate med egne ord, slik at det

ikke ble noen misforstaelse og feiltolkninger fra min side.

Det er gnskelig a skape en situasjon med en relativ fri samtale som kretser rundt noen fa
spesifikke temaer. For & fa tak i informantenes livsverden har jeg under intervjuet hatt en
nysgjerrig og undrende holdning til deres utsagn og beretninger, og forsgkt a veere bevisst pa
at egen forforstaelse ikke skal styre intervjuet. Denne holdningen bidro til at mitt fokus var
skjerpet far intervjustart, og intervjusituasjonen var preget av a lytte pa en fordomsfri mate
(Malterud, 2013).

| et forsgk pa a skape en god relasjon mellom meg og informantene ble samtalen far selve
intervjuet viet mye tid og oppmerksomhet. Tanken var at informantene lettere ville apne seg a
beskrive sin livsverden med fokus pa en toveis kommunikasjon for & bli bedre kjent
(Malterud, 2013). Det er viktig a tenke over at relasjonen mellom meg som forsker og
informant vil naturlig prege intervjuet. Et intervju er ikke en toveis kommunikasjon, men en

samtale mellom en som stiller spgrsmal og en som svarer (Kvale & Brinkmann, 2010).

Far selve intervjuet presenterte jeg meg selv med navn, fortalte litt om forskningsprosjektet,
min bakgrunn som psykiatrisk sykepleier og at jeg selv hadde bekkenleddsmerter. Denne
informasjonen kan ha bidratt til & skape en naermere og tillitsfull relasjon mellom kvinnene og
meg som forsker, og samtidig bidra til apenhet og trygghet i intervjusituasjonen som er
forskerens ansvar. Fglelsen av felleskap av a veere kvinne og ha samme lidelse kan ogsa ha
bidratt til ansket om, og lettere dele sine erfaringer (Kvale & Brinkmann, 2010). For a

fremme dette er det forsgkt a skape en avslappet stemning og en romslig tidsramme, slik at
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informantene har hatt tid og mulighet til & reflektere over sin livsverden/virkelighet i eget
tempo (Grenness, 2003).

Erfaringen med a vie mye oppmerksomhet far selve intervjuet bidro til at informantene
produserte mye viktig informasjon til studien. Faren 13 her at selve intervjuet kunne ga i
retning mot en toveiskommunikasjon mellom to likestilte personer som delte lignende
opplevelser og erfaringer. For & unnga dette ble samtalen fer intervjuet rettet mot mindre
viktige temaer som veer og vind, hvor forsker og informant skulle sitte, informasjon rundt

intervjuet og bruk at av lydopptaker.

4.9 Etiske og juridiske overveielser

Etikk dreier seg om forholdet mellom mennesker, hva vi kan og ikke kan gjgre mot
hverandre, og etikk i forskning handler ogsa om maten vi mennesker direkte eller indirekte
kan pavirke hverandre pa (Johannessen et al., 2011). Neerhet og avstand er viktige avveining,
med fokus pa hvor nergaende og personlig sparsmalene jeg kan stille informantene
(Thagaard, 2009). Derfor vil det i kvalitativ forskning reise mange etiske utfordringer og
dilemmaer, ikke bare direkte i intervjusituasjonen, men bgr overveie etiske prinsipper bade
far, i lgpet av, og helt frem til forskningsarbeidet er en ferdig utformet tekst (Kvale &
Brinkmann, 2010).

Kvinnene i denne studien er en sarbar gruppe og det er derfor viktig at jeg som forsker viser
varsomhet. Deres livsverden er preget av smerter som kan pavirke mestring pa omrader
kvinnene selv ser pa med, en selvfglge a vere i stand til & handtere. Bekkenleddsmertene er
som nevnt tidligere ikke anerkjent som diagnose, samtidig kan forstaelsen og kunnskap blant
helsepersonell og venner veaere mangelfull, hvilket kan bidra ytterligere til en sarbar situasjon

for kvinnene.

Et viktig etisk prinsipp er at menneskets helse og velvere skal ga foran hensyn til forskning
og samfunn. Forskning dreier seg om a finne ny, troverdig og interessant kunnskap, og dette
ma gjennomfares pa en etisk forsvarlig mate med respekt for deltakerne. Kvinnene i studien
utleverer sitt privatliv. Etiske dilemmaer kan oppsta nar kvinnene i denne studien deler sine

erfaringer og opplevelser med a leve med kronisk bekkenleddsmerter, som senere vil bli
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publisert offentlig. Forskningen skal ikke bidra til negative konsekvenser for andre
mennesker, og ma derfor bedemmes ut fra etiske standarder (Johannessen et al., 2011; Kvale
& Brinkmann, 2010; Postholm, 2005). | leten etter ny kunnskap kan jeg som forsker ha veert
for ivrig og ikke oppdage at jeg har gatt for langt i mine spgrsmalsformuleringer til kvinner
med kronisk bekkenleddsmerter, da det oppsto grat under intervjuene. Var jeg som forsker for
naergaende og utsatte deltakerne for etisk uakseptable sparsmal? Eller var grat et utrykk for at
temaet ble for intimt og naergaende? | falge Thagaard (2009) er det viktig a veere klar over at
sparsmal av utdypende art kan vekke til live sterke minner hos informanten, og samtidig bidra
til & sette i gang en prosess hos den enkelte. Falelsesmessige reaksjoner kan ogsa pavirke den
som utfarer selve intervjuet ubevisst, og resultere i at intervjuer ikke lenger gnsker a stille
flere utdypende sparsmal. Derfor har jeg reflektert over hva sterke fglelser gjgr med meg i
slike situasjoner, for & unnga at kvaliteten pa intervjuet kan reduseres (Thagaard, 2009). P&
den andre siden bar intervjuet vaere sa dyptgaende og utforskende som mulig, for a fremskaffe
viktig kunnskap om kroniske bekkenlgsning og deres livsverden (Kvale & Brinkmann, 2010).
For & ivareta de som grat ble deltakerne spurt om de gnsket & fortsette eller avslutte intervjuet.
Her var det behov for & sette min forskerrolle til side og veere et medmenneske. Samtidig ma
jeg veere bevisst min egen rolle som forsker og ikke en terapeut. Etter en pause i intervjuet
valgte de kvinnene som grat a fortsette intervjuene. De fortalte senere at de var overrasket
over de sterke falelsene, og mente de hadde kommet lenger i prosessen med a akseptere sin
situasjon. Alle informanter ble tilbudt samtale av meg i etterkant av intervjuene dersom de
hadde behov for det.

Helsinkideklarasjonen inneholder krav til vitenskapelig metode, og denne studien er utformet
i henhold til etiske retningslinjer. Fordi anonymiteten trues og sensitive opplysninger kunne
komme frem under intervjuet, ble studien sgkt inn til NSD (Norsk Senter for Forskningsdata).
NSD har ansvar for a gi tillatelse for forskningsprosjekt som ikke innebzrer en medisinsk og
helsefaglig forskning. Det fungerer som en radgivende instans og jobber med personvern for
forskning. Kravet om informert samtykke (se vedlegg 3) er viktig a innhente for a verne om
kvinnene. Informert samtykke innebzrer at deltakerne i studien har fatt ngdvendig
opplysninger om undersgkelsen de svarer ja til & delta i, og basert pa frivillighet og ikke blitt
presset til & veere med. Det har vert en usikkerhet om studien var meldepliktig til REK

(Regional Etisk Komite), som foretar en forskningsetisk gjennomgang av prosjekt og vurdere
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om kravene i henhold til om helseforskningsloven er oppfylt (Jacobsen, 2015; Malterud,
2013). Da opplysningene i denne studien ikke ble sett pa som helseopplysninger var studien
dermed ikke meldepliktig til REK (19.11.2013) og studien ble godkjent 22.11.2013 (se
vedlegg 5 og 6).

Under intervjuene kom det frem navn pa personer og personlige opplysninger som kan
identifisere deltakerne, og anonymisering har veert viktig for at for at dette ikke skal skje. For
a holde meg til loven ble navn, telefonnummer, diagnoser, yrke, stedsnavn, identifiserende
kjennetegn, adresser, samt at presentasjon av funn av dataene avidentifisert, og ikke spredd
videre til andre. Da muligheten til & identifisere enkeltpersoner kom frem i lydopptakene, ble
disse derfor oppbevart nedlast (Jacobsen, 2015; Johannessen et al., 2011). Egennavn pa
personer, steder de har bodd eller bor ble markert, samt andre identifiserende kjennetegn ble
«anonymisert» i de transkriberte tekstene. Samtykkeerkleringen kvinne skrev under ble
oppbevart i safe, og kan ikke kobles sammen med lydopptakene eller de transkriberte
tekstene. Informert samtykke erklering ble gitt i «brevs form» far selve intervjuet startet.
Deltakerne ble informert at det var mulighet til & trekke seg ut av studien uten at dette vil fa
konsekvenser for dem (Postholm, 2005). Lydopptak ble slettet kort tid etter transkriberingen
som ble avsluttet juni 2014. Elektroniske dokumenter og utskrifter er slettet og makulert etter

endt studie.

Jeg har som helsepersonell taushetsplikt i falge lov om helsepersonell kapittel 5 §21
(Helsepersonelloven, 1999). Det er viet spesiell forsiktighet rundt de avleverte svarene i
forbindelse med intervjuene, som kan avslgre deltakere overfor andre med samme diagnose

eller medlemmer av LKB.

4.10 Transkribering

Transkribering innebaerer & omskrive talesprak til skriftsprak, der talesprak er mer oppstykket
og uformelt enn et skriftsprak. Malet med transkriberingen er a gjengi det informanten gnsker
a meddele pa en lojal mate slik at meningsinnhold bevares (Kvale & Brinkmann, 2010;
Malterud, 2013).
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For & skille pa hva jeg som student og informant sier under intervjuet er det i teksten skrevet
F: for forsker og I: for informant. Falelsesmessige utrykk ble markert som «latter», «grat», og
«snufs» i etterkant av setningene. Etter endt transkribering av intervjuene fremsto

tekstmaterialet pa tilsammen 133 sider.

Noen setninger og ord var vanskelig & hgre og ga ingen mening under transkriberingen. 1 slike
situasjoner ble setningen skrevet ned med «uklar tale». Jeg har veert bevisst pa og ikke legge
til egne tolkninger der ord og setninger har vert uforstaelig (Malterud, 2013).

Ved gjennomlesing kunne fyllordene som «hums», «eh» 0g «assa» tolkes i retningen av
usikkerhet i forhold til hva kvinnene prgvde a formidle. Dette til tross for at jeg opplevde det
motsatt under selve intervjuene. Derfor har det veert en fordel at jeg har transkribert
intervjuene selv, for dermed lettere huske poeng, utsagn og inntrykk, samt oppklare uklarheter
i teksten. Pa denne maten kan min tilstedeveerelse ha bidratt til & styrke validiteten av
analysematerialet (Malterud, 2013). Ngyaktig transkribering vil ikke alltid veere den beste
gjengivelse av det som blir hert. 1 noen av intervjuene er sitater med beskrivende poeng
redigert pa en slik mate at teksten oppfattes mer sammenhengende med et mer korrekt
skriftlig sprak, slik at informantens mening skulle komme tydeligere frem i teksten. Dette
fordi et veldig muntlig sprak kan bidra til at spraket oppleves oppstykket og uforstaelig ved
direkte sitering (Kvale & Brinkmann, 2010; Malterud, 2013)

4.11 Analysemetode og prosedyre

Hensikten med & analysere tekster er & finne et mgnster i store mengder ustrukturert data.
Malet er a forene radata og resultatene ved at materialet blir organisert, fortolket og
sammenfattet ved abstraksjon, samt a finne fellestrekk. Det er gnskelig at den enkeltes
deltakers historie gir ny kunnskap som gjelder for flere (Malterud, 2013). Den som har samlet
inn data ber ogsa analysere og fortolke dem, fordi forskerens teorier, hypoteser og
forforstaelse er viktige utgangspunkter for dataanalysen (Thagaard, 2009). Analyse og
tolkning begynner allerede under intervjuene, samt skjer under transkribering. Skillet mellom
nar analysen begynner og nar det skjer en tolkning vil derfor veere vanskelig a definere
(Malterud, 2013). | fglge Thagaard (2009) kan i prinsippet analysen ikke skilles fra
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tolkningen, men tolkningen kan innebzre & sette et fenomen inn i en stgrre sammenheng.
Fortolkningen vil dreie seg om a fa tak i meningen som ligger bak. | praksis kan analysen
deles inn i deskriptiv (fenomenologi) og en tolkende (hermeneutikk) fase (Johannessen et al.,
2011; Thagaard, 2009).

De fleste analyser av kvalitativ data bygger pa prinsipper om dekontekstualisering og
rekontekstualisering. Ved dekontekstualisering (koding og kategorisering) ser man pa deler
ved datamaterialet. Rekontekstualisering inneberer at delene fra det dekontekstualiserte
materialet settes inn i en ny sammenheng, og i denne prosessen skjer det en fortolkning hvor
ny kunnskap skapes (Drageset & Ellingsen, 2010; Kvale & Brinkmann, 2010; Malterud,
2013). Det finnes mange mater & analysere og tolke tekster pa, og det er ingen fasit pa
hvordan dette skal gjgres. En analyse av kvalitative data innebarer a reduseres og
systematiseres transkriberte intervjuer, for at innholdet skal kunne formidles pa en forstaelig
mate (Johannessen et al., 2011; Kvale & Brinkmann, 2010; Malterud, 2013)

Denne studiens analyse er inspirert av Giorgi (1975) som har utviklet en form for
fenomenologisk meningsfortetning som senere er blitt modifisert av Malterud, som omtaler
analysemetoden som systematisk tekstkondensering. Jeg har valgt og lene meg pa de fire
fasene som Malterud (2013) beskriver. De to farste fasene er i stor grad fenomenologisk
forankret, og de to siste trinnene er i starre grad hermeneutisk forankret. Denne tilngermingen
ble brukt som en mal og veiviser i analysen, og er ikke kun begrenset til en fenomenologisk
metode, men brukes ogsa i andre kvalitative studier (Kvale & Brinkmann, 2010; Malterud,
2013).

Analysemetoden innebzrer & kode og kategorisere meningsharende enheter for &
systematisere og redusere teksten. Malet har veert a finne essenser eller kjennetegn med
kvinnenes erfaring med a leve med kronisk bekkenleddsmerter, og a vaere bevisst og reflektert
over egen forforstaelse. Det er under intervjuene forsgkt a ha en apen tilnaerming ogsa til det
informantene sier som er ukjent for meg selv. Denne bevisstheten er viktig for ikke & miste

viktig informasjon om kroniske bekkenleddsmerter (Jacobsen, 2013; Malterud, 2013).

1. Helhetsinntrykk: I Analysens ferste fase var malet a fa et helhetsinntrykk av de
transkriberte tekstene og skrive ned noen temaer som representerte fgrsteinntrykket. Her

anbefales det a lese alle intervjuene samlet, for sa 4 sitte igjen med fire til tte temaer som er
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valgt intuitivt. Disse temaene er ikke resultater eller kategorier, men representerer et fgrste
intuitivt steg i organiseringen av datamaterialet. Tekstene ble lest flere ganger da intervjuene
var rike med detaljerte beskrivelser (Malterud, 2013). Intuitivt vekket syv temaer min
oppmerksomhet; ignorere og akseptere smerte (smerte), gnske a veere i jobb (jobb), behov for
a hvile pa sofaen (hvile), med diverse aktiviteter ma planlegges og innebeerer begrensninger
og uforutsigbarhet (aktiviteter), anske om a bli anerkjent ved at helsepersonell og venner og
familie hadde mer kunnskap (anerkjennelse), det sosiale livet endres ved at man ikke kan
veere med pa aktiviteter som man fgr kunne (endring i sosiale livet), og kjennsrolle mgnstret
forandres da mannen ma ta over huslige sysler som kvinnen fgr hadde ansvar for (endring i

kjgnnsrollemgnstret), som her er temaer jeg tar med meg videre i analysen.

2. Meningsberende enheter: | andre fase innebar malet & velge ut de meningsharende
enhetene hvor jeg stilte spgrsmal til teksten; «hva gnsker informanten & fortelle om hvordan
det er & leve med kronisk bekkenleddsmerter i hverdagen?». Her ble sitater, setninger og ord
valgt ut pa bakgrunn av hvordan informantene direkte uttrykket og beskrev hverdagen med
kronisk bekkenleddsmerter. Det er her forsgkt a sette forforstaelsen og teoretisk
referanseramme midlertidig til side for a strebe etter & finne ut hva teksten prgver a formidle,
og fa tak i deltakerens stemme (Malterud, 2013). Senere ble de meningsbarende enhetene
systematisert ved a «klippe» sitater direkte ut fra de transkriberte tekstene og «limt» inn i en
tabell under kolonnen med overskrift «<meningsberende enheter», se vedlegg (Tabell-
meningsbarende enheter).

3. Kondensering: | analysens tredje fase besto analysen i & kondensere tekstmaterialet. Dette
ble gjort ved & se pa en og en meningsberende enhet fra analyse fase to, og stilt fglgende
spgrsmal; «Hva handler denne meningsharende tekstbiten om?». Svaret ble skrevet ned i
kolonne nummer to under overskriften «undertemaer». Malet var & abstrahere de
meningsbarende enhetene slik at teksten ble kortere og mer oversiktlig. Videre i
analysearbeidet ble «undertemaene» abstrahert ytterligere og beskrevet med maks ett til to ord
hva de handlet om. Den fikk en «merkelapp» eller «kode» som resulterte i 77 koder og ble
samlet under overskriften «hovedtemaer» i tabellen. Senere ble disse «kodene» kondensert og
sortert under et felles tema, midlertidige kategorier med utgangspunktet i de intuitive temaene
fra analysefase en. De kodene som ikke passet inn under de intuitive temaene ble sortert under

andre temaer hvor de harte hjemme. | hvert intervju oppdaget jeg noe nytt som jeg tok med
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meg videre i neste intervju. | farste omgang resulterte kondenseringen i 13 ulike midlertidige
kategorier (se tabell 77-koder).

4. Sammenfatte: | analysens siste fase var malet a rekontekstualisere og sammenfatte
betydningen av de midlertidige 13 kategoriene. Disse kategorier ble ansett som for mange
kategorier og ble dermed kondensert videre. Intervjuene ble lest igjen og vurdert opp mot
resultatet (13 kategorier) hvorvidt de stemte overens med der teksten opprinnelig var hentet
fra. Malet er at disse 13 kategoriene skal representerer essensen fra kvinnenes beskrivelse av
sin livsverden. Videre ble de midlertidige kategoriene sammenfattet og kondensert til & gjelde
tre hovedtemaer om «erfaring med & leve med smerter», «erfaring med nye roller i hjemmet
og i det sosiale liv», «erfaring med samfunn og helsepersonell» samt flere underkategorier (se
tabell under) (Malterud, 2013).

Underveis i analyseprosessen hadde jeg mgter med veilederne og deltok pa analyseseminar.
Her fikk jeg tilbakemelding pa prosessen, og kodene ble justert, og med det viste ogsa nye
oppdagelser ved tekstmaterialet. Disse oppdagelsene resulterte i mye frem og tilbake mellom
koder (deler) og teksten (helheten). Denne frem- og tilbake-prosessen, bidro til utvidet
forstaelse av tekstmaterialet, som igjen genererte til nye koder (hermeneutisk spiral) (Kvale &
Brinkmann, 2010; Thagaard, 2009). Parallelt med analysen ble kapitlet om diagnose skrevet,
hvor boken om «Humanistisk sykdomslare» gav nyttig teoretisk kunnskap (Johannisson,
2007), og kan ha bidratt til jeg har oppdaget nye mgnstre og forsto kvinnene pa en annen

mate.
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Tabelloversikt over hovedkategorier og underkategorier

Hovedkategorier

Underkategorier

1. Erfaring med a leve med smerte

Det 3 mestre smertene

Forventning om sykdomsforbedring og
langsom bevisstgjgring

Smerte fornektelse og akseptering

2. Erfaring med rolle i og utenfor hjemmet

A bli mor
Familie og samliv
Sosialt liv

3. Erfaring med samfunn og helsepersonell.

Betydning av & veere i arbeid
Erfaring med helsepersonell og NAV
Kunnskaper og holdninger
Diagnoselgs tilstand og manglende
anerkjennelse

Stigmatisering i ny rolle som
funksjonshemmet
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5 PRESENTASJON AV FUNN

De ni kvinnene som ble intervjuet i denne studien har et aldersspenn fra 26 til 56 ar, og har
levd med bekkenleddsmerter fra 3 til 20 ar. Jeg gnsket variasjon i alder for a se om lengde
med smerter og pasientens alder hadde noe a si for opplevelse og erfaring. Tre av disse
kvinnene som har veert plaget fra 3 til 6 ar, er i dag friskmeldte og i hundre prosent jobb. To
av kvinnene beskriver at de er i stand til & jobbe uten nevneverdig tilrettelegging, mens den
tredje forteller at hun fortsatt er meget plaget, men velger & overse smertene. De andre tre
kvinnene jobber na i 30-40 prosent stillinger, og trenger mye tilrettelegging og mulighet for
variasjon i arbeidsstilling. De siste tre kvinnene er i dag hundre prosent ufgre. Disse ni
kvinnene er etnisk norske og er utdannet som leerere, sykepleiere, farskolelarer,
ergoterapeuter, politi samt innenfor data. Fem av kvinnene er fortsatt sammen med

barnefaren, mens to av kvinnene er enslige to har funnet en ny partner.

Samtlige av kvinnene viste stor vilje og engasjement for a fortelle om sine erfaringer. Jeg
opplevde intervjusituasjonen som positiv og engasjerende. Intervjusituasjonen sett fra mitt
perspektiv var preget av harmoni, dpenhet, velvilje og opplevd tillit. Min bakgrunn som
psykiatrisk sykepleier som selv lever med kronisk bekkenleddsmerter, kan ha bidratt til at de
opplevde meg som en av «dem» og dermed pavirket intervjusituasjonen pa en forsterket
positiv mate. Det kan videre har fert til at det ble skapt en god kontakt og stemning som igjen
bidro til at informantene snakket apent om sine erfaringer og opplevelser. Jeg har hele tiden
veert tydelig pa min rolle som masterstudent, men jeg opplevde at noen informanter uttalte
seg; «ja, du veit jo hva jeg mener», nar de synes det var vanskelig a beskrive, eller innlysende
og opplagt at jeg visste svaret. Her kan informantene ha felt at de delte sine erfaringer med en
likesinnet, og jeg var tydelig pa at jeg gnsket informantens egen opplevelse og erfaring. En
annen erfaring jeg gjorde meg under intervjusituasjonene var at flere av informantene beskrev
at smertene pavirker hukommelsen, og at det var vanskelig a konsentrere seg. Dette kom til
uttrykk ved at informanten sa: «hvor var vi», «<nd mistet jeg traden» eller «na har jeg snakket

langt utover det du har spurt meg om; svarte jeg pa spersmalet?»

Det dreier seg om a klare & innfri forventninger til seg selv, som mor, og samtidig takle andres
forventninger. Det pavirker ogsa det sosiale live hvor kvinnen ikke har mulighet til & veere
like delaktig. Det viser seg ogsa gjennom analysen at kvinnene har erfaring med samfunnet og

helsepersonell, som viser seg i manglende kunnskap og forutinntatte holdninger. Videre peker
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funnene pa at kvinnene opplever stigmatisering nar de far en difus diagnose som
bekkenleddsyndrom som reduserer funksjonsevnen, og far konsekvenser for
yrkesmulighetene. Det & jobbe har en stor betydning for dem i hverdagen, og dermed en lang
prosess for & innse at jobb ikke lenger er mulig. En manglende diagnose byr pa store
utfordringer for kvinnene overfor Nav, og nar det gjelder anerkjennelse og forstaelse blant

venner, familien og samfunnet forgvrig.

5.1 Erfaring med a leve med smerter

Analysen viser at kvinnene er mindre bevisst pa egne smerter nar barna er sma, og hverdagen
handler mer om her og na situasjon, der fokus er pa a overleve fra dag til dag. Nar
svangerskapspermisjonen er over fremtrer smertene mer bevisst i mgte med jobb, de huslige

syslene og aktiviteter utenfor hjemmet. En av informantene forklarer det slik:

«De farste tre arene hvor jeg gikk hjemme med barna sa er det litt sann, det er litt sann take
for meg at jeg hadde vondt. Jeg ble farst pa en mate bevisst hvor darlig jeg var nar jeg skulle
tilbake pa jobb igjen. Jeg klarte ikke sette ord pa at det var bekkenet mitt som kranglet
fortsatt. Jeg tror det nesten tok et par ar for jeg begynte & registrere at jeg har jo fortsatt

bekkenlgsning».

Funnene indikerer at informantene gar igjennom en langsom forstaelse av hvorfor de fortsatt
har smerter, sa lenge etter fadsel. Kvinnene uttrykker et sterkt hap og en tro pa at denne
tilstanden vil bedres med arene, og at livet kan ga tilbake til slik den var far graviditeten.
Kvinnene forteller ogsa at de har vanskeligheter med a akseptere den nye hverdagen med
smerter, og erfarer en hverdag de ikke hadde sett for seg. Det var ikke slike de sa for seg livet
som mor, der enkle og selvsagt oppgaver knyttet til omsorg for barnet ble en utfordring. Det
kom frem at flere av informantene fornektet smertene, og hvile ble en ngdvendighet for a
forebygge. Flere av kvinnene beretter om opplevelser av at andre tolker deres behov for hvile,
som a veere lat. Kvinnene opplever begrensninger og utfordringer med hensyn til ulike
aktiviteter, og erfarer en viss usikkerhet i hvor mye bekkenet taler av belastning, far smertene
blir sterke og invalidiserende. En informant illustrerer i kommende sitat hvilken innvirkning

bekkensmertene har pa hennes hverdag:
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«Det som begrenser meg mest er jo det & ikke ha kontroll pa seg selv. Det er konkret sann
fysisk synes jeg. Det & ikke eksakt vite hvor langt jeg kan ga og sitte, og nar du begynner a fa
mer vondt. Det blir jo hele tiden & forholde seg til det, og det tar jo mye av livet, innhold i
hverdagen, og tenke pa det med a mestre. Men det er sa uforutsigbart at du ikke vet eksakt

nar du har gjort for mye, og belastet for mye».

En annen kvinne opplever det a ikke strekke til i det daglige, fordi behovet for hvile er

essensielt for & forebygge smerter:

«Til syvende og sist sa falte jeg at jeg var en belastning for alt og alle. Fglte meg som en
belastning hjemme, fglte meg som en belastning pa jobb. Jeg klarte ikke & strekke til noen
steder. Sa fikk jeg jo beskjed om at jammen du ma ta hensyn til deg selv du, fordi det er ingen
andre som gjar det. Det er ingen andre som takker deg etterpa. Det var veldig vanskelig med
fgrstemann fordi jeg hadde en ny jobb og jeg kom ny inn i jobben. Du gnsker ikke a vere en
sutrete grinete ung dame som ikke klarte a takle hverdagen. Jeg er verken den farste eller den

siste som far barn liksoms.

5.1.1 Det & mestre eller ikke mestre smertene

Som nevnt tidligere peker funnene mine pa det individuelle plan at kvinnene har et behov for

a mestre pa forskjellige omrader.
«Alt ma jo bare starte pa nytt igjen, du ma jo leere alt pa nytt, mestre underveis».

Kvinnene beskriver mestring pa forskjellige plan. Noen erfarer at de ma bruke hjelpemidler,
de ma hvile og planlegge for a redusere smerter, og dermed veere i stand til & gjennomfare
gnskede aktiviteter. De uttrykker ogsa at mestring av smertene innebarer a trene og fa
behandling, for & oppna lindring og fale seg bedre. Videre beskrev kvinnene at mestring kan
ogsa skje ved faktisk a ignorere og benekte smerte. Ved a ignorere smerte evner de a
virkeliggjere gnsket aktivitet. Dette fgrte imidlertid til at kvinnene presser seg utover egne
grenser med pafglgende smerter. De beskrev at hverdagen dreier seg mye om & mestre det
som forventes av en kvinne, spesielt nar det gjelder husarbeid, men ogsa de forskijellige
rollene en kvinne har som mor, ektefelle, venninne og kollega. Noen dager mestrer de
hverdagen, mens andre dager mestrer de den ikke, som sitatet under beskriver:
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«Noen dager er man sterk og de smertene pa en mate ligger der i bakgrunnen og du liksom
handterer det helt greit. Og andre dager tar det hele hodet ditt. Og hele kroppen din og sa
fgler man seg som man har influensa pa fjerde uka pa rad. Man mister kopper, man snubler,
det pavirker hele deg. Sa smertene er ikke bare noe som sitter i bekkenet. Det er pa skikkelig
darlige dager sa har du ikke krefter, du greier knapt a std. Noen dager sa ma man pa en mate
bare grave seg ned fordi man ikke har energi til & mestre det, mens andre dager hjelper det &
ta smertestillende. Andre dager sa er man pa toppen av verden og surfer igjennom dagen til
tross for sterke smerter. Det er veldig rart egentlig det der. Det & surfe pa toppen av smerter i

to dager pa rad, det gar ikke».

Kvinnene beskriver at mestring ofte handler om & forbygge, erfare hvilke aktiviteter som
provoserer, og samtidig forsgke a unnga disse. Flere informanter fortalte at de mestret ved a
skaffe seg informasjon fra fysioterapeuter, internett eller andre kvinner; om hva som bidro til
gkt smerte. En informant beskrev hvilke aktiviteter hun burde unnga, og hvilke gvelser hun

kan gjgre hjemme:

«Hvordan bruke kropp og, da ma man samle tips, og fysioterapeuter er flinke til & gi tips sann
i hverdagen; ikke skyve, dytte, beare, lafte, sanne tips om hva du ikke skal gjgre. Men den
stabiliseringshiten pa bekkenbunnen, & gjgre de gvelsene, det var helt vendepunktet. At det

var mulighet til & kunne bygge meg opp og komme litt videre».

Flere av kvinnene omtaler trening i forskjellige former; trening hjemme, hos fysioterapeuter
eller treningssenter. Sitatene under gir eksempler pa dette: «Tgyeavelser og nar det gjer
skikkelige vondt sa fungerer det som smertestillende», og «Jeg har vert veldig avhengig av
fast trening. P4 en mate jo darligere jeg har vert liksom, jo mer har jeg vert avhengig av
veldig faste rutiner pa det». Videre beskriver en annen kvinne hva som fungerte for henne:
«Jeg gar jo til bassengtrening og det har jeg jo gjort siden jeg var gravid. Perioder, ars
opphold innimellom. Jeg gar na per i dag en gang i uka, som er alfa og omega for at jeg skal

funke».

Hos enkelte kvinner ga trening ingen forventet forbedring, og hos fatall av kvinnene farte
trening til ytterligere en forverring av bekkensmertene. Sitatet under beskriver en skuffelse

nar den forventede effekten av treningen uteble:
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«Tanken var jo da fra legen min sin side, at nar jeg kommer meg til fysioterapeut for a fa
trent litt sa blir man frisk igjen. Det var jo tanken. Sa nar jeg hadde veert der og trent, sa sa
han at dette er sa fin som jeg kan fa deg. Det var liksom litt sann slag i trynet, man trudde jo
at man skulle bli helt frisk, bare man fikk tatt noen oppstremningsgvelser her og der. Litt

sanne stabilitetsavelser, sa blei dette helt bra igjen».

Noen kvinner uttrykket at mestring ogsa handler om a gjere aktiviteter som likevel provoserer
frem smerter. Dette fordi aktiviteten i seg selv ga glede men ogsa bidro til sosialisering, og

erfartes som viktig i forhold til kvinnenes psyke, som sitatene under illustrerer:

«Jeg mestrer ved a ta hensyn rett og slett. Om det innebeerer en dag hvile, eller gjgre noe
som betyr veldig mye for meg, det kaller jeg ogsa & ta hensyn. Hensyn er ikke bare & unnvike
alt, men det er & gjere noe som faktisk du synes er hyggelig og. For eksempel reise til ei
venninne, mgte ei venninne pa lunsj pa sentret, selv om jeg far vondt av det sa er det hyggelig

0g kose seg ute og se mennesker innimellom>.

Kvinnene beretter at bekkenleddsmerter pavirker mange omrader av livet, der begrensninger
og smerter styrer hverdagen. Flere av kvinnene beskrev refleksjoner over en manglende
samtale med helsepersonell, med fokus pa & leve med kronisk bekkenleddsmerter. De ytret et
gnske om et naturlig tilbud om samtale til de kvinnene som ikke klarte & ga hjem fra
sykehuset etter fadsel. Andre kvinner kontaktet psykolog eller psykiatrisk sykepleier for a
snakke om den nye vanskelige situasjonen. En informant reflekterte over behovet for samtale
slik:

«Sa det mentale ma man ivareta og jobbe med og ma helst ga til en som behandler deg og
hvor du kan bearbeide det du har veert igjennom og leere deg mestringsstrategier i forhold til

hvordan det er & vaere kronisk syk, eller det & leve med kronisk smerter»

Videre uttrykker en annen informant at hun mestrer ved a ta smertestillende og planlegge
dagene pa en mate som ikke fremprovoserer for mye smerte pa en dag. En kvinne gir et

eksempel pa hvordan hun mestrer hverdagen:

«Jeg prever mye a tilpasse dagene mine, og ikke provosere for mye pa en dag. Nar jeg skal ut,
pa shopping eller pa ferie. Da tar jeg smertestillende for & kose meg, sa kryper jeg ned nar

jeg kommer hjem. Jeg har rolige dager innimellom. Jeg er flink til & slappe av nar jeg har
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vondt, fordi da synes jeg at jeg fortjener det, for da klarer jeg ikke gjgre noe annet, sa da er
det greit at jeg ligger der. Men jeg gver meg pa det & bli flinkere til & hvile meg fer jeg far alt

for vondt».

Kvinnene forteller om et liv de ikke hadde sett for seg, hvor fokuset for det meste var pa
barnet, og en hverdag som handlet om & komme igjennom dagen pa best mulig mate. Med et
naturlig stort fokus pa barnet, kan ha bidratt til at flere av kvinnene utrykker at det har tatt
lang tid a forsta at bekkenleddsmertene fortsatt er tilstede. Samtidig som kvinnene utrykker at
de forventer en rask og full rekonvalesens, fordi dette beskriver de som normalt.

5.1.2 Forventning til smertene-en langsom bevisstgjgring

«Og sa etter fgdsel sa tenkte jeg at det skal jo ga bra, at jeg skal bli bra. Jeg hadde aldri hart

om at man kunne veere darlig lenge etter fadsel».

Sitatene over representerer kvinnenes tanker om en forventning at denne tilstanden er kun for
en begrenset periode. Flere av kvinnene gir uttrykk for at de selv ikke hadde hert at
bekkenleddsmerter kunne vedvare sa lenge etter fadsel. En av informantene snakket om sin
forventning til at hun skulle bli frisk pa denne maten: «Tenkte at det gjaldt ikke meg. Bare jeg

hadde fedt sa skulle dette ga over. Det gjorde det jo ikke».

Kvinnene beskriver en langsom bevisstgjgring med tanke pa sin egen tilstand, hvor det
forventes en bedring. En av informantene presenterer sin refleksjon over hvor lang tid det har

tatt for henne & innse at smertene fortsatt er der, og beskrev sin situasjon slik:

«Sta i ke for eksempel, er pyton, og sitte har vaert vanskelig. Det har liksom veert litt sann
utfordring a forsta, fa folk til & forsta, bade pa hjemmebane og utenfor huset, at jeg ikke kan
sitte pa en stol. Det tok ganske lang tid. Men det har jo litt med at jeg ikke hadde sa bevisst
forhold til at det var bekkenlgsning jeg hadde nar dem var nyfgdte. Det tok tid og plutselig sa
begynte det, jeg klarte ikke a sitte over sa lang tid, eller sta over sa lang tid. Hvorfor har det
liksom kommet na liksom? Da begynner jeg & tenke, det har jo egentlig vart der hele tiden,
men bare jeg som ikke har hatt s mye tid til & kjenne etter».
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Flere kvinner uttrykker et hap om bedring eller det a bli frisk. En informant skildrer et sterkt
hap pa denne maten: «Det har blitt bedre, og det blir bedre. Malet mitt er jo & jobbe, men om
jeg ikke kan jobbe 100% stilling, sa sikkert jobbe litt etter hvert. Men er ikke helt der enna.
Nei, Det er en stund til. Men det blir bedre». Denne kvinnen har hatt bekkenleddsmerter over

ti ar og sitatet tydeliggjer hvor sterkt gnsket, hapet og troen pa at med tiden vil hun bli bedre.

5.1.3 Smertefornektelse og aksept

«QOg sa er greia mi at jeg ignorerte smerter, og jeg bare kjgrte pa. Sa det har pa en mate
gdelagt. Jeg har gdelagt for meg selv fordi jeg presset meg. Du kan pa en mate si at noe av
arsaken til at jeg er sa darlig som jeg er, er min egen skyld. Man lider av snill pike syndromet

og sa pusher og pusher man seg langt forbi smertegrensa».

Gjennom intervjuene kom det frem at denne undertrykking av smerte bidro til at kvinnene
dermed klarte & vere aktive. Konsekvensen av fornekting av smertene resulterte i forverring
og invalidisering. Smerten beskrives som en direkte akutt smerte, eller fremtrer noen timer
eller dager i etterkant av aktivitet. Informantene erfarte da at det er vanskelig a lokalisere
hvilken aktivitet som var arsaken til smertene, Nar smertene oppstar far kvinnen et sterkt
behov av & ligge og hvile, samt ta smertestillende. En av kvinnene utrykket sin fornekting av

smertene pa denne mate:

«Men hvis jeg da ikke behandler eller hviler eller gjar noe, hvis jeg bare later som ingenting,
som jeg ogsa praver a gjgre noen ganger. Det gjer bare at det forverrer og forverrer, og da
blir det jo til slutt betennelser. Sa jo mer jeg overser det til vondere blir det, sa tidlig

intervensjon er smart».

Flere av kvinnene gav uttrykk for darlig samvittighet, blant annet fordi de ikke var i stand til &
hjelpe andre s& mye som de gnsket. Kvinnene fortalte ogsa et sterkt behov a utfaere ting pa
egen hand, fordi de ikke gnsket a vaere til bry for andre. Det tok lang tid for flere av
informantene a innfinne seg med et liv med smerter, og slet med & forsta arsaken til tilstanden.
Slik det fremkommer i sitatet under illustrerer en kvinne behovet for et mer konkret og
handfast bevis, for lettere & kunne aksepterer sin situasjon. En informant definerer sitt behov

for konkret bevis pa bekkenleddsmerter pa denne mate:
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«Jeg tror muligens at det hadde veert lettere & pasta hvis man kunne ta et rgntgenbilde og sagt
at ja se her; her er det bekkenlgsning og det kommer til & veere sann resten av livet ditt. Da
far du forholde deg til det. For da hadde jeg pa en mate kunne sagt at det er det som er
problemet, det handler ikke om min latskap eller en smerteterskel eller noe som helst. Sa for

meg hadde det vaert enklere hvis smertene hadde vert konstante og det kunne pavises».

Sitatet over beskriver at bekkenleddsmerter mangler en klar beviselig arsak, og en manglende

forstaelse rundt hvorfor smertene oppstar ved gjennomfgring av ulike aktiviteter.

5.2 Erfaring med en ny rolle i og utenfor hjemmet

5.2.1 A bli mor

«Bare det a sta og stelle ungen var vondt. Jeg matte sitte i sofaen og se pa ham leke pa
gulvet. Jeg orket ikke 4 sitte pa gulvet, og jeg kom meg ikke opp igjen. Jeg satte meg faktisk
opp i sofaen og sa pa gutten min ligge pa gulvet. Jeg falte jeg ikke fikk til den nzrhet og den
kontakten som han pa en mate skulle hatt. Det ble en sann distanse mellom meg og ungen. Jeg
falte jeg ikke fikk stimulert ham heller, for jeg kunne ikke ga ut a trille vogna.

Sitatet over er en av flere beskrivelse som gjentar seg gjennom flere av intervjuene, hvor
kvinnene mgter begrensning i forhold til hvor mye hun kan utfolde seg og a vaere leken
sammen med barnet. Videre kommer det frem av intervjuene at kvinnene har en forestilling,
og visse forventninger om hvordan de sé for seg rollen som mor. En informant beskrev en
handling hun ikke klarte & gjennomfare pa denne maten: «Man forventer at man skal kunne
klare & beere barnet sitt fra sofaen til badet for a skifte bleie». Flere kvinner beskrev store
utfordringer i hverdagen alene med barna nar de var sma. De klarte ikke utfare enkle
oppgaver som var forventete av dem; a baere barnet, leke, stimulere barnet, stelle barnet,
trilleturer ute, levere i barnehagen blant annet. De beskriver et stort behov for hjelp av andre,
og igjen fremtrer planlegging og kreative metoder for & komme gjennom dagen. Noen kvinner
Ia for det meste i sofaen, og lekte med barnet pa denne maten, andre la pa gulvet for a veere i
stand til & stimulere barnet. Stell og mating av barnet skjedde pa gulvet eller i sofaen. Det som
trengtes av bleier, tay og andre ngdvendige ting til barnet var i umiddelbar narhet. En

informant fremstiller hverdagen pa denne maten:
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«Jeg hadde telefonkontakt med noen som kunne komme innom & bidra pa en eller annen
mate, sa rigget jeg meg til i en etasje og brukte vogn og metoder som jeg selv var i stand til,

for a fa ting til & fungere».

Kvinnene beskriver et stort behov for hjelp nar de kommer hjem fra sykehuset etter fadsel. De
forteller ogsa om behovet for a tilrettelegge ved bruk av hjelpemidler og planlegging av dagen

for & vaere i stand til & handtere hverdagen alene med barnet:

«Fadsel og hjemme etter fodsel...det eneste jeg husker var at jeg var veldig avhengig av
hjelp. Det var alle andre som bar barnet fordi jeg ikke klarte a lgfte, sa de matte komme med
barnet til meg. De matte gi meg barnet nar jeg skulle amme, og det var de som skiftet bleie
nar han trengte det. Ble avhengig av andre og livet blir veldig innsnevret. Var kun i en etasje
liksom, oppholdt meg kun pa et lite sted. Bleieskift foregikk der hvor jeg satt, gikk ikke pa
badet for & skifte der. Da hadde jeg poser som jeg kunne putte bleiene oppi, sa hadde jeg

vaskeservietter. Sa det var liksom ikke & ga sa mange meters.

Kvinnene forteller at det oppleves sart & mgte begrensninger som hindrer, de i a veere aktive
med barna. Sitatet under beskriver hvordan begrensninger kan fa falger for barnet og dermed

vekke falelser hos mor:

«Hun har jo ikke veert s mye pa lekeplassen sammen med de andre som liten heller. Jeg
kunne jo ikke falge med henne, og lgpe etter visst hu skulle lgpe ut i veien eller noe. Sa litt

darlig mor innimellom kanskje, snufs, det kunne vert verre».

Flere kvinner utrykket at de ikke alltid fglte seg som en god mor, og klarte ikke & leve opp til
sine egne forventninger. Nar barna var sma uttrykker kvinnene en sarbarhet rundt det a ikke
veere i stand til & lgfte og beaere, samt leke med barna slik de hadde sett for seg. Nar barna ble
eldre opplever kvinnene en sarbarhet hos barnet ogsa, at hun ikke er i stand til & veere med pa
de aktiviteter barnet gnsker. Slik beskriver en informant om hvor viktig det var for hennes
barn at mor ble med pa ulike aktiviteter: «Nar barna var sma var de veldig lei seg for at
mamma ikke kunne veere med pa noe. Jeg kunne ikke dra pa sykkeltur eller dra pa skeyter, og
de gnsket & ha med mamma pa det». En annen kvinne beskriver en ambivalens i det & vaere
den lekne mor hun hadde forestilt seg, til & forsta at bekkenleddsmerter blir en uforutsigbarhet
som pavirker barnet, fordi smertene varierer fra dag til dag:
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«Og sa er det ikke sa lett & identifisere hva slags aktiviteter og hva slags trening som gjar
vondt. Sa kan jeg holde pa & sprette med toaringen min, og det gar helt fint. S jeg synes det
er vanskelig & si at det og det er et problem. Hadde jeg visst og kunne identifisere nar smerten
kom, sa hadde jeg unngatt det. Smerten kan veere et problem gjennom alle typer aktivitet, selv
ved 4 sitte stille. Det synes jeg det er vanskelig a forholde meg til. Hvis jeg skal gjgre noe
spennende med ungen pa en lgrdag, sa er det dumt & veere pa jobben fredag, som da
innebzrer en lang kjgretur frem og tilbake. Da kan jeg sannsynligvis ikke ga etterpa. Jeg veit
at hun har vanskelig a forholde seg til, at den ene dagen kan jeg ha henne pa fanget og riste
pa henne pa knarne liksom, og neste dag ikke en sjanse. Sa det blir nesten lite grann sann at
jeg unngar pa gode dager a herje med henne, eller gjere sanne ting, fordi jeg veit at hun

kommer til & synes det er vanskelig at i morgen kan jeg ikke gjgre det».

Som nevnt over var det flere av kvinnene som opplevde et stort behov for bistand med barnet
i hjemmet. Noen kvinner fikk hjelp av systemet til & sgke om a bli sykemeldt, slik at far kunne
overta mammapermisjonene. Noen kvinner var uvitende om denne informasjonen, og andre
fedre hadde ikke mulighet til & overta permisjonen til mor pa grunn av jobbsituasjon. Slik
beskriver en kvinne sin erfaring med et sterkt behov for hjelp nar hun kom hjem fra sykehuset
med et nyfadt barn:

«Nar jeg da hadde fadt sa var det veldig, ja jeg tror kanskje forverring, for da kunne jeg ikke
ga i det hele tatt. Og sa da ble jeg, jeg ble sykemeldt fra & veere mamma, s min mann,
daveerende samboer, var hjemme i hvert fall et halvt ar. Matte fa stelt dette barnet, jeg kunne
ikke stelle, jeg kunne ikke lafte. Amme kunne jeg, det var det».

Kvinnene beskriver et behov for en utstrakt hand bade fra barnets far, andre
familiemedlemmer, naboer og venner. Selv om far ogsa har ansvaret for barnet pa lik linje
som mor, uttrykker kvinnene at det er normalt at mannen er i jobb og kvinnen som nybakt

mor er hjemme med barnet. En kvinne uttrykker behov for hjelp pa denne maten:

«Du skal ta vare pa et barn og et ekteskap og alt. Jeg er helt avhengig av at familie,
besteforeldre matte vaere tett, hjelpe til tett. Du har ikke mulighet til & handle, ga tur med
barnet mitt med vogn. De arene der det var jo ingen normal situasjon a vere i. Andre matte
ga tur med datteren min, kanskje nabo, kanskje bestemor, bestefar, venninne, eller da

ektefelle som da er i full jobb igjen».
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Pa en annen side forteller noen kvinner at barnet har ogsa fordeler ved at mor ikke er i jobb,
som sitatet under beskriver pa denne maten: «Jeg far jo mer tid med ungen min, enn det andre
ville fatt. De stresser rundt. Jeg har jo bare vaert mamma mens jeg har veert syk, veit ikke helt

assen jeg ville veert som frisk».

Kvinnene som lever med bekkenleddsmerter forteller om erfaringer med det a bli mor, og
hvordan situasjonen pavirker hele familien og parforholdet. De beskriver en tilstand som i stor
grad pavirker livet i seg selv.

5.2.2 Familie og samliv

Kvinnene forteller om erfaringer som begrenser deres fysiske kapasitet, og pavirker deres
evne til & delta i ulike aktiviteter med barna og samboeren, som dermed har en stor pavirkning
familie og samlivet. Temaet husarbeid og plikter er noe alle kvinnene forteller noen om, som
de ikke lenger er i stand til & utfgre. Kvinnenes nedsatte evne til a yte like mye som far med
tanke pa husarbeid, resulterer i at far overtar «<husmor rollen», og barna ma tra til mer pa dette

omradet. Eksemplet under beskriver informanten hvordan husarbeid provoserer frem smerte:

«Jeg gjorde veldig lite husarbeid, alt jeg gjorde der fikk jeg vondt med en gang. Bare jeg
stevsugde, den bevegelsen sa fikk jeg vondt med en gang. Vaske gjorde vondt. Det var det
mannen min som matte ta seg av. Det a std, lage mat, ga i butikken, alt av dagligdagse ting.
Det ble jo til at jeg gjorde minimalt, absolutt det jeg matte for & kunne klare meg hjemme en

dag».

Kvinnene fglte de hadde det sterste ansvaret for hjemmet som skal det se presentabelt ut.
Sitatet under gir informanten uttrykk for at det stilles forventninger om at huset skal se fint og

rent ut nar man far gjester pa besgk.

«Vaske vinduer fire ganger i aret og sant er totalt umulig, nar du knapt klarer a sta mer enn
et kvarters tid i perioder. Eh, sa det var liksom, jeg falte jo stadig, du blir litt deppa at det er
stadig meg det alltid er s& makkete hos, bassete og stevete. Mgkkete vinduer og sann. Det ma
man bare, det tok i hvert fall jeg et oppgjer med at sann er det her hos oss. Vi ma bare ha det

sanny».
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Kvinnen forteller at bekkenleddsmerter ferer til at hun ikke lenger kan bidra like mye i
hjemmet som fer. Den nye situasjonen medfarer som nevnt over at far ma ta seg av flere
arbeidsoppgavene i hjemmet i tillegg til jobb. Kvinnene uttrykker at de har hatt det starste
ansvaret for hjemmet for graviditeten. Det har veert vanskelig for noen kvinner & akseptere
mannens gnske om & skape egne rutiner og gjgre oppgaver pa sin mate. Sitatet under
beskriver hvordan denne belastningen har pavirket samlivet:

«Det var ekstremt tgft sann familiemessig. Jeg la mye pa sofaen eller sa slappet jeg av mye,
og trente litt med smagvelser. Det som kanskje var den store utfordring da, var at det ble
veldig mye pa mannen min. Jeg forsto vel kanskje ikke helt, far ganske sent hvor teft det var
for ham. Med hensyn til, altsa da ble det sann ganske krgll pa traden, vi matte ga til
familieveiledning, familieterapi faktisk. Da fikk jeg beskjed at du ma huske at mannen din er
hundre prosent i jobb, og nar han kommer hjem skal han ta alt husarbeidet. Da blir det ikke
hundre prosent pa han, men hundre og femti prosent. S& har dere i tillegg et familieliv og et
barn. Det blir en veldig feil vektskal. Jeg forsto da at jeg ikke kunne ha de kravene til ham
baserte pa mine detaljerte premisser og prinsipper, husarbeid ma gjeres, men pa hans
premisser. Sa det var jo en tankevekker. Det gikk ganske darlig med parforholdet pa den tida.

Det ble ganske mye krangling, typisk sann husarbeid krangling».

Flere kvinner beskrev at de litt eldre barna var ngdt til 4 bidra mer i hjemmet, og utfere flere
huslige oppgaver som mor ikke var i stand til & gjare. Det var ikke alltid at barna synes disse
huslige aktivitetene var noe de gnsket a gjere. En informant beskriver hvordan barnet reagerte
pa spgrsmal om & hjelpe til i hjemmet:

0 0 O

«Barna er til tider litt lei at jeg ikke kan « dddh mamma ma vi det». Det er fordi da ma de ta
ut av oppvaskmaskin, som er en av tingene som er vondt & gjgre. De ma vaske kler, de ma
henge opp, de ma gjare alle disse huslige tingene. Jeg er ganske sann strikt med rydding. For

jeg er jo mye hjemme, og jeg vil ikke leve i et rot, da far jeg det kaotisk og vondt».

Kvinnene uttrykker at de ikke lenger strekker til nar det gjelder familielivet. Nar det gjelder
husarbeid ma partner og barn tra til mer som kan som kan bidra til konflikter, spesielt nar
kvinnen vil at det skal gjgres pa en bestemt mate og stiller hgye krav. Livet med
bekkensmerter pavirker ikke bare familielivet, men ogsa det sosiale livet. Livet utenfor

hjemmet.
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5.2.3 Sosialt liv

Kvinnene beskriver at bekkensmerter pavirker det sosiale livet pa mange omrader fordi
bekkensmerter skaper begrensninger pa hva hun kan vaere med pa av ulike aktiviteter med
venner, som kafe besgk, skogsturer, eller kino. For & vere sosial med venner og familie
beskriver kvinnene at det sosiale livet matte ngye planlegges og tilrettelegges for a redusere
og forebygge smerter. Noen kvinner valgte a vere tause om sine smerter. Enkelte tydde til
avtalebrudd og isolasjon, fremfor a fortelle om smertene. Noen valgte a fortelle at de ikke
evnet sosial aktivitet i gyeblikket. Kvinnene beskriver at slike strategier bidrar til tap av
venner, og et sterkt redusert sosialt liv. En kvinne beretter hvordan det & vere sosial kan by pa

utfordringer, nar hverdagen hun beskriver ser slik ut:

«Hverdagen har utgangspunkt pa sofaen, og sa gar jeg pa en mate ut fra sofaen for a gjagre en
ting, og nar bekkenet verker, sa er det tilbake igjen pa sofaen for a lade opp. Det er veldig
viktig at man ikke overstrekker den kapasiteten man har».

Kvinnene uttrykker at det ikke er lett & veere sosial nar behovet for & legge seg ned a hvile er
en ngdvendighet. De forteller at det & legge seg ned er ikke alltid passende i alle settinger, og
tilgang pa god stol eller en sofa er ikke alltid til stede. Kvinnene beretter at deres sosiale liv

derfor byr pa utfordringer, og en kvinne beskrev sitt behov for a planlegge pa denne maten:

«Veldig mange begrensninger, og livet ma planlegges ganske detaljert for nar jeg er pa jobb
mandag, sa kan ikke jeg fylle opp tirsdagen med aktiviteter, den dagen ma jeg bruke til &

hvile, da ma jeg sove».

Familielivet kommer farst uttrykker kvinnene. For at dette skal fungere pa best mulig mate
ma kvinnene prioritere bort aktiviteter med venner, som naturlig pavirker det sosiale livet
betraktelig. | sitatet under forteller en kvinne om hvordan smerter pavirker hennes sosiale live

ved at hun verken makter & ta imot besgk, eller besgke andre:

«Jeg gnsket ikke besgk fordi jeg klarte ikke a stille i stand til noe. Jeg klarte ikke sta pa
kjgkkenet a lage ting. Det var et ork for meg & hente meg en kaffekopp. Jeg kom meg ikke ut

for & treffe noen».
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En annen kvinne fortalte om sine begrensninger om a vere sosial pa denne maten:

«Jeg var pa jobb farst, sa henta i barnehage. | stedet for & begynne a ga rett pa
kjgkkenbenken og starte med middagen sa matte jeg ta meg ti minutter pa sofaen. Da fikk jeg
spent av i bekkenet, og sa kunne jeg gjere noe mer. Men da kunne jeg ikke ngdvendigvis, etter
aktiviteter som middagslaging, legging og sanne ting, dra ut & gjgre noe annet etterpa. Sa

sann sosialt liv har det jo gatt mye utover»

For & orke & vere sosial tok flere kvinner i bruk ulike mestringsstrategier nar utfordringene
meldte seg. En kvinne beskrev at apenhet rundt bekkenleddsmertene bidro til at hun vaget a

legge seg ned for a hvile:

«Det som pa en mate har hjelpa meg mest utenfor hjemmets fire vegger er litt det der &
innrgmme det for venner. For jeg faktisk ma, det er veldig hyggelig at vi sitter rundt et
spisebord, men jeg ma innom en sofa etter hvert. Det er ikke lenge jeg far sitte ved det

spisebordet. Nar dem aksepterte det var det lettere a vare sosial ogsa».

En annen kvinne beskrev det motsatte, der mestring av det sosiale liv innebar & unnga a

fortelle venner om smertene, men valgte a skjule dem som sitatet under sier noe om:

«0Og ovenfor andre sa vil jeg ikke vise det, for det blir sa teft. S& da har jeg svitsjet mellom
og... hva skal jeg si, en sann livslggn. Jeg har jo visst om det selv, bare ikke orket og vise det
til andre, fordi det er sa teft, du blir sa, fordi folk ikke forstar, noen kan forsta det men noen

forstar det ikke».

Flere kvinne uttrykket at det er vanskelig & formidle hvordan det er & leve med kronisk
bekkenleddsmerter, og hvordan disse smertene pavirker muligheten til & gjennomfare sosiale
aktiviteter. Disse kvinnene ytret dermed at det var lettere a holde smertene skjult, og leve ut
en «livslggn». En kvinne fortalte hvordan hun velger & skjule smertene for venner og

beskriver det pa denne maten:

«Faktisk sa pleier jeg ikke & nevne noe for venner. Jeg tilpasser heller avtalene, sa visst der er
sann at jeg har en darlig dag, og skulle finne pa noe, sa avlyser jeg heller. Jeg er ikke helt
sikker pa om vennene mine er innforstatt med at jeg er plaget med bekkenlgsning. Det er
liksom ikke helt tema. Det er noen jeg skulle redegjgre for at man har vondt, og hvorfor man

har vondt, hva man burde gjere og ikke gjgre. Og i alle fall nar det for meg er sa diffust, sa
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jeg greier ikke sette fingeren pa akkurat det her kan jeg ikke gjere, jeg kan si med sikkerhet at
jeg ikke burde sitte eller sta. Men det er jo da alt. Sa det er ikke sa lett & forklare videre».

Begrensningen i forhold til a vaere i stand til & gjennomfare sosiale aktiviteter beskriver noen
kvinnene har fart til at de isolerer seg. En informant beskrev sin tilbaketrekning fra det sosiale

livet slik:

«Mens venner de, nei... pa en mate jeg ble veldig distansert. Jeg isolerte meg selv, jeg gjorde
det. Jeg orket ikke ha besgk for jeg var ikke i humgr til det. Jeg hadde vondt, jeg hadde

smerter. Jeg var grinete og jeg hadde vondt, rett og slett. Det tror jeg ikke mamma og de var
helt bevisst pa heller. Men de skjgnte jo det nar de kom pa besgk, og jeg ikke kunne ga pa do

alene. Da skjonte de at...oi, dette var ikke sa lett».

Samtlige informanter nevner at det er vanskelig a holde pa, og beholde venner nar
bekkensmertene styrer aktivitetsnivaet og muligheten til & vere sosial. En informant beskrev

hvordan det pavirket det sosiale liv slik:

«Jeg merker jo det at jeg ikke har s& mye energi til & falge opp tjue vennepar akkurat. Det er
noen fa som er de gode vennene. Der jeg veit at jeg slipper a forklare noen ting, har jeg vondt
sa har jeg vondt. Jeg kan mgte dem omtrent uansett assen form jeg er i liksom. Jeg trenger

ikke veere tipp topp for & mgte dem».

Flere informanter har ikke kapasitet til & falge opp og vaere med pa mange av de aktivitetene
vennene gnsker og har planlagt, som hos de fleste informantene oppleves som trist og leit. En

informant beskriver sin situasjon slik:

«Lei av smerter. Ikke kan gjare som jeg vil. Ikke leve som jeg vil. Det begrenser deg veldig i
hverdagen. Jeg har mistet mange venner fordi at jeg har veert sengeliggende. Jeg har ikke
kunnet veert sosial, ikke veert med pa steder, sammenkomster, har ikke orket og bedt folk hjem

fordi jeg ikke har orket & stelle i stand til noe».

Ferie og helger beskriver informantene som er stor utfordring, fordi det ikke alltid passer eller
er gnskelig & hvile nar det er helg og ferie, som er en mulighet a skape opplevelser og veere

sosial med familie og venner.
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«Jeg far jo aldri ferier og helger, dumt & si men det er jo verst. Det er jo da jeg strekker meg
litt ekstra. Jeg er jo alltid darligst etter ferie, eller halvveis i ferien sa rakner jo alt. Sa det er
jo for det at jeg har jo lyst til a veere tilstede. Jeg far jo ikke sa mye hvile. Jeg kan jo legge
meg pa sofaen eller i senga na de andre er der. Men jeg gjar jo ikke det, fordi jeg har lyst til &

vaere sammen med dem. S& man far liksom ikke hentet seg inn pa samme mate».

Informantene beskriver som nevnt over at det verken er lett eller gnskelig a ta hensyn til
bekkenleddsmertene i alle situasjoner, nar kvinnen faler et behov for & vaere deltakende i det
sosiale liv. De forteller at det ikke er lett & fa andre, familie, venner, helsepersonell og
samfunn til & forsta hvordan de opplever begrensninger i livet. Redusert aktivitetsniva
pavirker muligheten til & ha en jobb & ga til, og er en del av livet informantene beskriver som

viktig.

5.3 Erfaring med samfunn og helsepersonell

5.3.1 Betydningen av & vaere i arbeid

Kvinnene med bekkenleddsmerter beskriver som nevnt tidligere at variasjon i ligge-, sta-, ga-
og sittestillinger etter behov, reduserer smerter, og i jobbsammenheng byr dette pa kroppslige
utfordringer. En kvinne uttrykker at det & sitte har pavirket henne slik at hun ikke lenger er
arbeidsfar: «Det er sittehemmingen som gjar at ting ikke alltid er sa greit, vanskelig, sa na er
jeg helt ute av arbeidslivet dax.

Informantene uttrykker i intervjuene et sterkt gnske om a veere i jobb, bade for den mentale
biten og det a fale seg nyttig. Flere kvinner opplevde at samfunnet har ogsa en mer positiv
holdning til deg som person som arbeidstaker, enn om du kun mottok penger fra staten. En

informant beskrev det slik:

«Jobb tar all energi. Men det er sa viktig og fremdeles kunne si at jeg er i jobb, fordi det
definerer meg som menneske i samfunnet. Jeg er villig til & betale den prisen for a fa jobbe.
De som ikke jobber, de opplever en annerledes holdning fra andre mennesker enn det jeg
gjer, har jeg diskutert med ei venninne, selv om vi er ganske like som person. Fordi de som
ikke jobber har et stempel som trygdet, mens jeg har et stempel som arbeidstaker. Det har

blitt et skjellsord for folk som far ufgretrygd eller arbeidsavklarings penger. Men i gyeblikket
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hvor du jobber litt, sa er du en som bidrar. Da er det masse positive ting og da har man en
forstaelse for at du ikke greier & jobbe fult. Det er fryktelig stigmatiserende».

Ingen av informantene jeg intervjuet hadde prevd ut en annen type jobb eller yrke. De fleste
strebet etter 8 komme tilbake til tidligere arbeidsplass. Noen informanter beskrev
arbeidsgivers positiv holdning, og et genuint gnske om 4 tilrettelegge arbeidssituasjonen, som
bidro til at de klarte a veere i jobb. Kvinnene beskrev ogsa viktigheten med a ha mulighet til

selv a regulere og tilrettelegge arbeidet etter eget behov.

«Jeg har en fleksibel arbeidsplass, og hadde det ikke veert for den hadde jeg ikke kunne
arbeide hundre prosent. Det & kunne ha hjemmekontor, og variere, sa sitter jeg i 83
forskjellige stillinger i lgpet av en time for & kunne bli sittende pa jobb. Og de dagene jeg skal
pa jobb og har fire timer kjgretid, som inneberer fire timer sittende i en bil, resulterer i at jeg

verken fungerer mens jeg er pa jobb, eller nar jeg kommer hjem igjens.

De fleste av kvinnene beskrev en lang prosess for 8 komme dit hen & jobbe redusert eller gi

helt avkall pa a jobbe. Sitatet under beskriver dette:

«Fordi jeg synes jo hodet strekker til pa mange vis, men nar ikke kroppen blir med sa er det
veldig vanskelig. Det var ekstremt tungt & ikke kunne jobbe. Det var en prosess & ga igjennom

nar jeg skjgnte ok, jobb blir det faktisk ikke pa deg. Det var kjempe viktig for meg».

De kvinnene som klarte & jobbe fulltid en god stund etter svangerskapet, er mer eller mindre
erklert friskmeldte i dag. De som er i stand til & jobbe heltid eller deltid beskriver at de kan
styre mye av arbeidsdagen selv, og dette har bidratt til at de lettere kan veere i jobb. Selv med
tilrettelegging og utpreving av forskjellige arbeidsoppgaver, var det noen kvinner som fortsatt
ikke var i stand til & veere i jobb pa grunn av smerter, disse kvinnene beskrev en lettelse ved

0g tre ut av arbeidslivet:

«Na er jeg jo varig ufar. Det var verre fgr nar jeg var sykemeldt fra jobben, hadde darlig
samvittighet for de som var pa jobben, sjefen og sanne ting. Jeg visste jo ingenting, og jeg
visste bare at jeg var darlig, at jeg ikke klarte a jobbe. Det at du far vekk det, ble sagt opp av
jobben siden jeg hadde veert syk i over to ar. Bare det var sann ti mursteiner som falt av, for
da hadde ikke jeg det a tenke pa i hvert fall».
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Flere av kvinnene beskrev det & vaere i jobb som bade en positiv og negativ opplevelse, en

informant beskrev det pa denne maten:

«Jeg hadde lagt opp hverdagen min sann at jeg ikke provoserte meg utover de grensene jeg
hadde da. Pa jobb sa kunne jeg ikke det, da matte jeg gi maks. Da vi var fa pa vakt, og du har

tre avdelinger & ta deg av, sa ma du bare lgpe rundt da. Sa det fungerte darlig, ganske raskt».

Denne kvinnen beskriver hvordan jobben er en medvirkende arsak til at smertene i bekkenet
blir verre, fordi hun ikke har mulighet til & vise hensyn til kroppens behov for & legge seg ned
a hvile. Andre kvinner beskriver det & jobbe som en positiv opplevelse, som sitatet under sier

noen om:

«Jeg synes sann sett at det var veldig godt og komme tilbake i jobb, for da klarte jeg a tenke
pa noe annet. Da var jeg ikke bare hjemme med en unge og bekkenlgsning. Sa sann sett sa var
det veldig godt for psyken min da. Men fysisk sa blei jeg jo veldig sliten og utfordret, men

allikevel sa kunne jeg ta det i mitt tempo».

Om en kvinne er i jobb eller ikke er avhengig av flere faktorer som muligheter for
tilrettelegging pa jobb, type jobb, ha mulighet til & styre hverdagen, fleksibel arbeidsplass, og
hvilke utfordringer kvinnen har i jobbsammenheng. Hvilken aktivitet i forbindelse med jobb
som gker smerteniva, varierer fra kvinne til kvinne. Felles for alle informantene var et genuint
sterkt gnske om & ha en jobb & ga til, og fale seg nyttig. Flere av kvinnene forteller om en
uforutsigbar prosess med Nav og helsepersonell med varierende kunnskap og holdninger om
kronisk bekkenleddsmerter.

5.3.2 Kunnskap, holdninger og erfaring med helsepersonell

Da jeg spurte informantene om hvordan de ble mgtt av helsevesenet, var det flere informanter
som uttrykket at helsevesenet ikke har tilstrekkelig kunnskap om kronisk bekkenleddsmerter
etter fadsel. Mgte med fastlegen var et tema som gikk igjen i de fleste intervjuene, og
kvinnene beskrev bade negative og positive opplevelser. Samtlige kvinner fortalte om legens
manglende kunnskap. Noen leger uttrykket en uforstaelighet og oppgitthet, mens andre hadde
en positiv undrende holdning til kroniske smerter etter fadsel. En av informantene beskrev sitt
mgte med legen og hennes vedvarende smerter slik: «Legen sa til meg at dette var veldig
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merkelig & vaere sa darlig sa lenge etterpa. Det hadde han nesten ikke hgrt om, og det var
sjelden». Andre informanter beskrev legenes frustrasjon over og ikke komme til bunns i
hvorfor smertene fortsatt er tilstedevarende etter fadsel. | sitatet under reflekterer en
informant over legens holdning og manglende kunnskap om smerter i bekkenet pa denne

maten:

«Hadde en annen fastlege innimellom og han sa at vi far jo bare ufaretrygde deg. Dette gar
ikke. Da ma vi bare gjare det, for jeg aner ikke hva som feiler deg. Det var veldig

frustrerende. Jeg @nsket an noen kunne si; «jeg ser at her ma vi ga videre».

Noen informanter opplevde mgte med legen som et godt samarbeid, hvor vedkommende viste
interesse for & laere om bekkenleddsmerter som sitatet under illustrere: «Den andre fastlegen,
hun har gatt samme prosessen som jeg har, lzre litt om bekkenleddsyndrom, eller kronisk

bekkenlgsning, at det faktisk kan bli kronisk».

Gjennom analysen kommer det ogsa frem at informantene savner mer troverdig informasjon,
da leting etter kunnskap ga funn av motstridende anbefalinger. Noen behandlingsmetoder la
vekt pa spesifikke gvelse for & oppna bedring, mens andre mente at den samme behandlingen
forverret tilstanden. Slik det beskrives i sitatet under kan denne kunnskaps ambivalens gi

kvinnene feil og utilstrekkelig informasjon om sin tilstand:

«Helsevesenet har sa lite kunnskap om bekkenlgsning, derfor er det ikke rart at jeg med
bekkenlgsning har tilsvarende lite kunnskap. Det man finner av informasjon pa internett er sa

motstridenes, og det vanskelig a vite hva man skal forholde seg til».

En annen kvinne beskriver en erfaring med utskrivelse fra sykehuset etter fadsel, hvor hun her
reflekterer over gnsket om informasjon om hennes bekkenleddsmerter. Informasjon med
fokus pa bedring, hvem hun kan kontakte, og hvor hun kan henvende seg for & skaffe seg

kunnskaper om bekkenleddsmerter:

«Jeg far ingen informasjon til tross for at jeg ikke kan sta pa beina nar jeg skal hjem fra
sykehuset. Jeg far ikke informasjon, na er det ekstremt viktig, og kanskje noen telefonnummer
eller hvem jeg bar kontakte, Sunnas, hva gjer jeg vider na? Det er sa vanskelig a finne ut av

hvem som kan, hvem som kan hjelpe deg, og hvem kan denne diagnosenx.
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| analysen kommer det frem at flere kvinner opplever en holdning blant helsepersonell, hvor
barnet settes i fokus og smertene til den nybakte mor blir tilsidesatt, som informanten under

her illustrerer:

«Det er jo sa vondt og sitte, kan jeg fa ta en paracet da? Helsepersonell: Nei, da gar dette
over til babyene. Du ble mgtt med at nd var det babyene som sto i fokus, det er det jo ogsa,

men nar du har sa vondt, sa klarer du ikke bare det».

Nar jeg spurte informanten hvordan de falte de ble mgtt av venner, familie og samfunn for
gvrig, beskrev kvinnene en manglende forstaelse av bekkenleddsmertene. Sitatet under
illustrerer dette:

«A: Vi kan motes ute.... B:Men jeg kan jo ikke ut d gd na.... A: Jammen det kan du vel klare,
vi skal jo bare sitte og grille....B: men det er for langt d ga....jeg kan ikke sitte der, jeg md jo

ligge. Det blir kaldt d ligge i snoen... De har vist lite forstaelse om hvordan jeg har det».
En annen informant beskriver opplevelsen av manglende forstaelse pa denne maten:

«Det er ikke mange dagene siden jeg skrev at alt var bare dritt. Fikk til svar at det blir jo
bedre, nd som varen kommer og mer sol. Sa tenker jeg at det er jo ikke en jevla depresjon jeg
har, vinterdepresjon. Altsa smertene mine gar ikke over fordi at sola kommer. Ja det blir
lettere fordi det kanskije blir en ting til & glede seg over, hvis man klarer det. Men smertene er

der allikevel».

Slik det kommer frem av intervjuene kan det se ut som smertene blir mindre synlig for andre,
da noen kvinner forsgker & skjule smertene, mens andre kvinnene er for sykt til & vise seg
blant folk, og dermed blir smertene ikke like fremtredende og synlige som de blir i eget hjem.

Sitatet under illustrerer hvordan en informant gnsker a vise kun den beste siden av seg selv:

«Men jeg md si at alle behandlere de ser jo...ikke bare behandlere, svigerforeldre, foreldre,
sgsken, og venner ser oss bare pa de beste dagene vare. De ser ikke den derre lefsa som
kryper til sengs etterpd. Sa huske pa en mate at vi presenterer oss som et glansbilde av oss

selv».

Flere informanter uttrykker som nevnt over at det er vanskelig a beskrive smertene for andre

slik at de forstar hvordan de opplever & leve med kronisk bekkenleddsmerter og dens
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utfordringer. Det ser ut som kvinnene har en utfordring med tanke pa a bli trodd, da det ikke
finnes en diagnose, og dermed er ikke tilstanden godt nok kjent hos verken Nav eller blant

helsepersonell.

5.3.3 Diagnoselgs tilstand og manglende anerkjennelse

Under denne kategorien fremkommer respondentenes refleksjoner over at bekkenleddsmerter
ikke er representert i det medisinske diagnosesystemet. En informant papeker dette i sitatet

under:

«Jeg synes at helsevesenet mangler kunnskap, blant annet bare det at de ikke har noen egen
diagnose kode for det. Det er jo, ja, under pari spar du meg, sa mange ar som folk har levd
med dette».

Gjennom intervjuene kommer det ogsa frem at kvinnene ma jobbe hardt for & fa
helsepersonell til & anerkjenne at hun har smerter, og at smertene vedvarer lengre enn det som
anses som normalt. Det har for mange tatt flere ar for & fa en form for aksept for
bekkenleddsmertene. En informant beskriver det pa denne maten: «Og ellers den kampen, for
a kalle det en kamp, for a fa vite at det var bekkenleddsyndrom eller kronisk bekkenlgsning
jeg hadde. Det har tatt tid.»

Flere informanter beskriver et behov for hjelpemidler. Noen informanter sier de trenger
hjelpemidler, men gnsker ikke 4 ta de i bruk av varierende arsaker. Ofte 1a grunnen i at de
ikke hadde kjennskap til at det fantes, eller de ville ikke innremme at de trengte det. Andre
gnsket hjelpemidler men fikk avslag, fordi varigheten pa bekkenleddsmertene hadde ikke vart

lenge nok. En informant i sitatet under beskriver behovet og gnsket om hjelpemidler slik:

«Jeg fikk ikke hjelpemidler fordi man skal jo ha hatt bekkenlgsning i minst to ar far man far
diagnosen. Fgr man far diagnosen sa har man ikke rett pa hjelpemidler. Sa tapelig som det
er, det er jo i svangerskapet og i den fgrste tiden etterpa de fleste virkelig har behov for
hjelpemidler. Nettopp for d unngd at de kommer...eller at man blir sapass si skadet da, at det
varer sapass lenge at det blir varig. Feler at det er jeg som matte finne ut av, at det finnes

hjelpemidler. Hva jeg trenger og spar om jeg kan fa det, uten a fa et forslag»
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En annen informant mgtte utfordringer med & beskrive hvordan det var a leve med
bekkenleddsmerter overfor NAV. I sitatet under kan det se ut for meg at det ville veert enklere
a skaffe rette hjelpemidler, dersom tilstanden var mer anerkjent og informanten kunne henvise

til en diagnose:

«Det husker jeg at jeg skrev mye om nar jeg skulle sgke om ting, nar jeg skulle beskrive det til
NAV. Det er det mest frustrerende jeg har vaert med pa. For & gjegre det sann serigst og hva
det er, da matte jeg bare si; sa sa mange timer med det og det, avlaste og bevege deg, ikke sta

lenge, ikke sitte lenge, og avlaste igjen»

Det kan se ut for meg at det ikke er lett & beskrive hvordan smertene utarter, fordi smertene er
uforutsigbare og varierer fra kvinne til kvinne. Felles for kvinnene er at de trenger variasjon i

a sitte, sta, ga og mulighet til & legge seg ned for & avlaste. Dette hemmer kvinnene pa mange

omrader, og flere kvinner faler seg stigmatisert nar de forsgker a ta hensyn til sin

funksjonshemning.

5.3.4 Stigmatisering i ny rolle som funksjonshemmet

Det kommer frem av intervjuene at flere av kvinnene opplever seg stigmatisert som lat og
misbruker systemet for & slippe & jobbe. De beretter ogsa at de selv synes det er vanskelig &

definere seg som handikappet.

«Jeg liker egentlige ikke & identifisere meg med at jeg er handikappet, det er jeg jo. Jeg har
fatt innvilget parkeringsbevis for handikappede. Jeg har ikke satt det opp pa frontruta. Jeg
har det inni et sant hanskerom, for det er ikke meg. Jeg bruker det nar jeg trenger det. Jeg

bruker ikke krykker for da faler jeg meg beglodd og uglesett.»

| falge sitatet over kan det se ut som kvinnene gnsker a skjule sitt behov for hjelpemidler. |
sitatet under beskriver en annen informant hvordan hun falte seg stigmatisert fordi hun mottar

penger fra NAV og dermed ikke bidrar til samfunnet pa lik linje som friske kvinner:

«Jeg har opplevd og totalt matte kutte ut vennskap. Jeg har fatt vite hvordan andre tenker.
Det er liksom sd ille at jeg ikke kan gjenfortelle det en gang. Noen sier at jeg utnytter, eller at

jeg er en som bruker opp skattepengene til andre. Helt ekstremt, men det er det mest slaende
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og brutale jeg matte forholde meg til, at noen kan si noe sant, og at noen kan synse slik om en

situasjon som er sa alvorlig for meg».
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6 DISKUSJON

6.1 Diskusjon av metode

| felge Malterud (2013) er metodevalg ingen garanti for vitenskapelig kvalitet. Det er en
uenighet rundt hvilke begreper som skal anvendes innenfor kvalitativ forskning for a
undersgke og beskrive kvaliteten (styrke og svakheter) i en studie. | Kvantitativ forskning
brukes begrepene reliabilitet, validitet og generaliserbarhet. | kvalitativ forskning brukes ogsa
disse begrepene, men noen forfattere har valgt & oversette begrepene fra reliabilitet til
palitelighet (troverdighet), validitet som gyldighet (bekreftbarhet) og generaliserbarhet som
overfarbarhet. (Grenness, 2003; Kvale & Brinkmann, 2010; Malterud, 2013; Thagaard, 2009).
Jeg valgt a bruke begrepene reliabilitet, validitet og overfgrbarhet nar jeg skal diskutere

styrker og svakheter i denne studien.

6.1.1 Reliabilitet

Reliabiliteten dreier seg om forskningens palitelighet altsa hvor ngyaktig er undersgkelsen er
gjennomfgrt. Forskeren skal redegjgre for hvordan dataene er utviklet, slik det er beskrevet i
kapittel 4 «Metodologisk tilnerming», fra problemstilling, utvelgelse og intervjue av
informanter, til analyse og tolkning (Grenness, 2003).

Videre vil jeg diskutere reliabiliteten rundt rekruteringen av informanter, hvorvidt
sparsmalsstillingen har vart ledende, eller om mine egne erfaringer og forstaelsesgrunnlag
med bekkenleddsyndrom har pavirket spagrsmalsformuleringen og slik pavirket reliabiliteten i
denne studien (Kvale & Brinkmann, 2010).

Rekrutering av informanter ble gjort gjennom organisasjonen LKB. Denne maten a rekruttere
pa kan veere en fordel fordi informantene ikke vil fale seg forpliktet til & delta, som det kan
oppleves ved personlig fremmagte. I tillegg kan personlig fremmgte hos en fysioterapeut som
rekrutterer for meg vaere en fordel for studiens formal, da fysioterapeuten kunne kvalitetsikre
informantene gjennom tester som bekrefter bekkenleddsmerter. Pa den andre siden kan det
veere en svakhet at jeg selv ikke har kvalitetssikret informantene med tanke pa ulike fysiske
tester, slik Engeset et al. (2014) og Wuytack et al. (2015) beskriver i sin studie. Samtidig ma
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jeg stole pa at det ikke ville vaere naturlig for folk & melde seg inn i en interesseorganisasjon
som LKB, dersom man var usikker pa om smertene har en sammenheng med svangerskap og

fadsel.

Det kan vaere en svakhet at jeg som forsker lever med bekkenleddsmerter. Jeg kan ha stilt
ledende sparsmal der jeg kjenner meg igjen i deres opplevelser, og ubevisst gnsket a fa en
bekreftelse pa det som er gjenkjennbart hos meg selv og slik miste viktig data om
bekkenleddsmerter. Pa den andre siden kan det ha vaert en fordel for a fa frem ubevisste
opplevelser og erfaringer hos informanten, det som Wadel (2006) kaller for taus kunnskap.
Opplevelser og erfaringer som informantene tar for gitt, kan veere lettere a oppdage for en
som lever med denne lidelsen, og dermed stille relevante oppfglgingsspersmal for a vekke
frem taus kunnskap. Slik kan ledende spgrsmalsstilling vere en fordel nar kvinnene beretter
om mestringsstrategier eller opplevelser og erfaringer de unnlater a fortelle fordi de ikke ser,
har glemt eller tar for gitt. Jeg har forsgkt & veere meg selv bevisst under alle intervjuene og
aktivt forsgkt a stille apne spgrsmal, kontra ja og nei spgrsmal som kan lede til bekreftelse pa
egne erfaringer.

Pa den andre siden kan det vaere en svakhet ved at jeg lever med bekkenleddsmerter, fordi det
er lett 4 ta egne erfaringer som sannhet, og dermed vere mindre apen for informantenes

erfaringer. Slike forutinntattheter, kan ha betydning for péliteligheten (Tjora, 2012).

| kvalitativ forskning kan reliabiliteten styrkes dersom en annen forsker som anvender samme
metode, kommer frem til samme tolkning og resultat (Thagaard, 2009; Tjora, 2012). |
tidligere kvalitativ forskning ser jeg flere likhetstrekk med blant annet studien fra Engeset et
al. (2014) og Wuytack et al. (2015) noe som kan gke denne studiens reliabilitet.

| forkant av intervjuene har jeg i samarbeid med veilederne og utarbeidet en intervjuguide
med apne sparsmal, slik at informantene uhindret har kunnet fortelle om sine opplevelser og
erfaringer. Dette kan sees pa som en styrke i denne studien (Thagaard, 2009). Jeg ble litt
overrasket under intervjuene av at det var flere som ogsa hadde andre lidelser, blant annet ME
(myalgisk encefalopati) og fibromyalgi (FM). Dette medferte at flere av mine
oppfelgingssparsmal enkelte ganger bar i retning av min egen undring rundt lidelsene, mer

enn bekkenleddsyndrom. I disse tilfellene kan jeg ha falt inn i rollen som likesinnet
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samtalepartner og mistet fokuset. Dette kan tolkes som en svakhet i studien. Pa den andre
siden kan en likesinnet samtalepartner bidra til at informantene ble mer apne og lettere delte
av sine erfaringer. | tillegg ansa jeg informasjonen om andre lidelser som viktig, slik at jeg
lettere kunne skille mellom hvilke opplevelser og erfaringer som kunne knyttes til
bekkenleddsmerter, og hvilke var knyttet til andre lidelser. Jeg spurte ogsa informantene om
de selv klarte & skille mellom livet med bekkenleddsmerte og deres andre lidelser, noe de selv
mente de var i stand. Denne informasjonen var viktig for a fremskaffe et palitelig bilde av

hvordan det er & leve med bekkenleddsmerter.

6.1.2 Validitet

| dette kapittelet skal jeg drefte validiteten av studien. Validiteten sier noe om kvaliteten pa
dette studiearbeidet, og dreiser seg om hvorvidt metoden er egnet til 2 undersgke det som skal
undersgkes (Kvale & Brinkmann, 2010). Videre skal jeg ogsa se pa om det har oppstatt
misforstaelser mellom informantene og meg som intervjuer, noe som kan pavirke validiteten.

Kapitlet vil ogsa ta for seg validering rundt analysen og egne tolkninger.

Malterud (2013) sier at det er viktig & velge en metode som samsvarer best mulig med
forskningsspgrsmalene. Fordi denne studiens mal er & fremskaffe opplevelser og erfaringer
med & leve med bekkenleddsmerter, ble derfor en kvalitativ metode det beste valget. Pa den
annen siden kunne en kvantitativ metode vaere egnet dersom jeg gnsket a finne ut av hvor
mange kvinner med bekkenleddsmerter som har en bestemt opplevelse eller erfaring, hvor
mange som opplever utfordringer med eksempelvis & leve med en diagnoselgs tilstand, eller
hvor mange som anvender en bestemt mestringsstrategi i hverdagen. Dette forutsetetter nok
kunnskap om kvinners opplevelse, for a stille sparsmal om «hvor mange kvinner opplever en
bestemt erfaring», som er en kvantitativ mate a stille spgrsmal pa. Da hensikt og formal var a
fa tak i kvinnenes opplevelse og erfaring, falt valget derfor pa kvalitativ metode og dybde

intervju.

Dybdeintervju ble valgt som den mest egnede metoden for a fremskaffe empiri om kvinnenes
opplevelse og erfaring. Fokusgruppeintervju, som innebzrer gruppesamtaler kunne ogsa veert

en metode for denne studien. Denne tilnermingen ville ogsa veere egnet fordi metoden
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fremskaffer empiri om erfaringer, synspunkter og holdninger. Metoden bidrar mindre til at
intervjuer kan ga i fellen av a stille ledende sparsmal, og den er mindre ressurskrevende, enn a
avtale mgte med hver enkel informant (Malterud, 2013). Fordelen med en slik
gruppetilnerming er at kvinnene kan fa frem flere aspekter ved opplevelsen med
bekkenleddsmerter, da andres erfaringer kan generere til nye tanker og refleksjoner, og
dermed gi et rikt og variert materialet (Tjora, 2012). Pa den andre siden kan sensitive temaer
veere lettere & formidle i en intervjusituasjon, enn i en gruppesamtale, og dermed bidra til

starre dybde og mulighet til 4 stille oppfalgingsspgrsmal.

| falge Malterud (2013) kan utveksling av kunnskap bidra til misforstaelser. Det var derfor
viktig a fa bekreftet, at jeg har forstatt informanten rett (Kvale & Brinkmann, 2010). Dette ble
gjort gjennom & stille sparsmal i form av «har jeg forstétt deg rett nar du sier at...», som har
bidratt til oppklaringer i form av at informantene har bekreftet eller ikke bekreftet gjennom
svar som eksempelvis; «du har forstatt rett». | tillegg har informantene kommet med utvidet
informasjon gjennom for eksempel & si: «men jeg kom ogsa pa at....nar du gjentok svaret

mitt», og slik bidratt til utvidet kunnskap og refleksjoner.

Det kan ha oppstatt utfordringer nar jeg har tolket mine funn pa bakgrunn av egne erfaringer.
Det har derfor veert spesielt viktig at jeg har diskutert mine tolkninger og funn med mine
veiledere, som har veert delaktige og kritisk evaluert denne prosessen sammen med meg
(Thagaard, 2009). Egne erfaringer kan pavirke validiteten ved at jeg kan overse funn som for
meg er innlysende, og dermed kan anses som mindre viktige, eller utelukke funn jeg selv ikke
kjenner igjen. En annen mate a gke validiteten pa, kunne veert a ta i bruk datastyrt analyse slik
at meningsinnhold kommer tydeligere frem (Malterud, 2013). | falge Midré (2010) kan
dataprogram gjer det lettere a kode starre mengder tekst. Samtidig som dataprogram kan gjare
kvalitativ forskning mer apen for innsyn. Dette fordi det da er lettere & dokumentere de
forskjellige stegene i analyseprosessen, slik at det endelige resultatet kommer tydeligere frem,
og gir gke gyldighet. Pa den andre siden kan dataprogram endre og gjengi meningsinnhold pa
en feil mate, fordi dataenes opprinnelse er tatt ut av konteksten, og dermed er det lett & miste

viktige sammenhenger (Midré, 2010).
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6.1.3 Overfgrbarhet

Overfgrbarhet handler om at funnene kan kjennes igjen av andre kvinner med
bekkenleddsmerter, eller blant andre personer med diffuse lidelser som eksempelvis
fibromyalgi og ME, og har dermed betydning for undersgkelsens overfgringsverdi.
Overfgrbarhet handler ogsa om forskningsresultatene kan overfares til lignende lidelser
(Johannessen et al., 2011). Viktige sparsmal blir da hvorvidt resultatene representerer den
virkelighet kvinnene lever i, og om studien har kommet frem til sentrale trekk ved det a leve
med bekkenleddsmerter (Thagaard, 2009), samt har klart & etablere beskrivelser, begreper,
fortolkninger og forklaringer som er nyttig ogsa for andre «diffuse lidelser». Om
informantene kjenner seg igjen med tanke pa de funn som avdekket i denne studien er
vanskelig & svare pa. En mate a teste ut dette pa kunne veert & sende resultatet tilbake til
informantene og dermed far en bekreftelse pa om resultatene er gjenkjennbare. Dette er ikke
gjennomfart pa grunn av tid til radighet. Funnene har veert diskutert med to av mine veiledere.
| fglge Wadel (2006) kan egne erfaringer som nevnt tidligere veere en fordel, og bidra med
viktig vitenskapelige funn. Pa den ene siden kunne jeg ogsa ha diskutert funnene med andre
medlemmer av LKB, samt veert i dialog med forskersamfunn eller i en konferanse
sammenheng som Tjora (2012) anbefaler. P& den andre siden kan mine funn vare overfgrbare
da jeg har funnet likhetstrekk med andre studier (Engeset et al., 2014; Wuytack et al., 2015).
Denne studien kan ogsa ha en overfgringsverdi til kvinner som har bekkenlgsning i
svangerskapet, da mange av kvinnene som opplever bekkenlgsning har mange likhetstrekk
med de som lever med bekkenleddsmerter/bekkenleddsyndrom (Elden et al., 2013; Fredriksen
et al., 2008; Persson et al., 2013). Med andre ord kan det tenkes at det vil vare en stgrre
utfordring & ha bekkenleddsmertene og en voksende mage, som i seg selv skaper
begrensinger. Det sentrale er at kvinner beskriver ogsa en stor utfordring med a ta vare pa et
barn nar bekkenleddsmertene vedvarer, og at noen kvinner forverring av bekkenleddsmertene

etter fadsel.

| forhold til overfarbarhet i denne studien er funnene overfgrbar med visse begrensninger med
tanke pa andre omrader enn bekkenleddsmerter. Funnene gir mening ut over seg selv, men
kan i noen av funnene overfares med tanke pa kun smerte, og hvordan det kan erfares a leve

med smerter.
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6.2 Diskusjon

| dette kapitlet vil jeg drafte mine mest sentrale funn opp mot oppgavens problemstilling,
relevant forskning og teoretisk perspektiv presentert i kapittel to og tre, samt annen relevant
forskning og teori som kan skape en bedre forstaelse eller statte funnene i denne studien.
Drgftingen er strukturert ut fra forskningsspgrsmalene: «Hvordan opplever kvinner a leve
med bekkenleddsmerter i sitt daglige liv?» og «hvilke mestringsstrategier anvender de i

hverdagen?».

6.3 Kvinners opplevelse av hverdagen med bekkenleddsmerter

Dette kapitlet vil ta for seg temaene «diagnoselgs tilstand», hvordan kvinnene erfarer a leve
med smerter, arbeidets betydning for informantene, samt hvilke utfordringer kvinnen mater i
rollen som mor, partner og venn. Disse funnene vil bli diskutert opp mot Antonovsky sin
salutogenetiske teori om «opplevelse av sammenheng» fokuserer pa mestringsstrategier og
aktiviteter som styrker helsen via komponentene begripelighet, handterbarhet og
meningsfullhet (Antonovsky, 2012). For a skape en bedre forstaelse av hvordan informantene
erfarer og opplever sin hverdag.

6.3.1 Bekkenleddsmerter som en diagnoselgs tilstand

Flere kvinner utrykker en manglende forstaelse over, at bekkenleddsmerter ikke er en
selvstendig diagnose i ICD-10, med tilhgrende kriterier og symptombeskrivelse. Legene
registrerer kvinnenes smerter under kategorien «symfyselgsning under svangerskap, fedsel og
barseltid». P& den ene siden har bekkenlgsning og bekkenleddsmerter flere likhetstrekk med
tanke pa symptombeskriving (Britt Stuge, 2010; B. Stuge et al., 2014; Vleeming et al., 2008).
Pa den andre siden er barseltid definert som den perioden fra fadsel og seks uker etter fadsel
(Helsedirektoratet, 2014), hvor bekkenleddsmerter her ikke anerkjennes for a vaere tilstede ett
ar etter fadsel. Pa den andre siden kan kliniske tester gjennomfart av lege eller fysioterapeut,
stadfeste om kvinnen har bekkenleddsmerter. Informantene forteller at det er vanskelig a
oppspore helsepersonell som har kunnskaper pa omradet, pa tross av forskningsbaser og krav

om erfaringsbasert kunnskap. Det kan virke som om kunnskap ikke er godt nok integrert blant
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helsepersonell. Det kan igjen medfare at pasienter, som ikke blir mgtt pa en god mate
opplever avmakt i forhold til egen situasjon, og i mate med helsepersonell (patogenese).
Avmakt kan i falge Antonovsky lede til passivitet og destruktiv levemate (svak opplevelse av
sammenheng), altsa uhelse, og via dette mangle ressurser til & sta opp for seg selv og kjempe
for & fa hjelp (sterkt opplevelse av sammenheng). En person med sterk opplevelse av
sammenheng vil ta i bruk sine motstandsressurser og vil bevege seg mot helse, pa

kontinuumet (salutogenese) (Antonovsky, 2012)

En diagnoselgs tilstand kan dermed by pa utfordringer for kvinner med bekkenleddsmerter.
Det kan veere en hjelp & henvise til en diagnose, som gir en klar beskrivelse av tilstanden.
Flere av informantene forteller at de har vanskeligheter med a formidle tilstanden i forhold til
NAYV. | forhold til andre uforklarlige lidelser som fibromyalgi, som er en selvstendig
diagnose i ICD-10, beskriver ogsa disse informantene problemer med & formidle lidelsen og
opplever ofte a bli misforstatt i mgte med helsepersonell (Homma, Ishikawa, & Kiuchi, 2017).
En arsak kan veere at kvinnene i denne studien bruker benevnelsen bekkenlgsning og ikke
bekkenleddsmerter nar de referer til egen tilstand, som kan bidra til forvirring med tanke pa at
allmenn kunnskap tilsier at bekkenlgsning skal forsvinne etter fadsel (se vedlegg 7). 1 likhet
med studien til (Engeset el al) uttrykker informantene ogsa vanskeligheter med & beskrive hva
de ikke mestrer, og for & skape en forstaelse rundt bekkenleddsmerter. Informantene beskriver
en kamp om & bli trodd, akseptert og anerkjent for de utfordringene og begrensningene
bekkenleddsmertene fgrer med seg. | felge en rapport om «kvinnehelse i Norge», konkludere
de med at NAV mangler evne til & se sasmmenhengen mellom kvinners sykdom og
livssituasjon, og en uklar diagnose kommer darligst ut i forhold til NAV systemet (Hermansen
et al., 2014). Dette kan forklare hvorfor kvinnen i denne studien beskrive en kamp om a bli
trodd. Pa den ene siden beskriver informantene en kamp om en diagnose, som kan gi
rettigheter til hjelpemidler, og ytelser i form av arbeidsavklaringspenger eller ufgretrygd fra
NAV. Pa den andre siden er det ikke selve diagnosen som gir ytelser, men kvinnens nedsatte
funksjonsniva (NAV, 2017u). En slik kamp, kan oppleves som en stressfaktor og truer
velveret, og tvinger kvinnene til a handle for & opplgse spenningstilstand. En kvinne med
sterk opplevelse av sammenheng vil ta i bruk ngdvendige motstandsressurser for a lgse opp

spenningen, og kjempe om behovet for hjelpemidler og gkonomiske ytelser.
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6.3.2 Erfaring med a leve med smerter

Bekkenleddsmerter har klare likhetstrekk med kroniske smerter generelt (Michaelis,
Kristiansen, & Norredam, 2015), og opplevelsen av smerte er en noe informantene snakker
mye om, og som synes a pavirke alle aspekter i livet. Bekkenleddsmertene gjgr det vanskelig
a opprettholde dagliglivets aktiviteter og evne til & arbeide. Dette beskrives ogsa i andre
studier (Elden et al., 2013; Engeset et al., 2014; Persson et al., 2013; Wuytack et al., 2015).
Videre beskriver kvinnene et sterkt hap om at bekkensmertene vil bli bedre og/eller forsvinner
med tiden, slik at de kan leve som normalt igjen. Over tid erfarer de en langsom prosess med
a akseptere smertene. Dette kan forstas i lys av Antonovsky teori om opplevelse av
sammenheng, med fokus pa at tro og hap kan gi mening og begripelighet. Det kan veere lettere
a forsta og akseptere at smertene vil forsvinne med tiden, enn a innse at smertene er kroniske.
A ta inn over seg at smertene er kroniske, kan vaere med pa & skape en opplevelse av
uforutsigbarhet, uforstaelighet og kaos i retning mot uhelse pa kontinuumet av Antonovskys
skala for hele/uhelse. P& den andre siden kunne en diagnose med navnet bekkenleddsmerter
(syndrom) veere med & skape en holdning blant helsepersonell og helsevesenet som sadan,
som igjen kan bidra til & skape starre trygghet og forutsigbarhet for informantene. Det kunne
veert en fordel & gi nok informasjon om bekkenlgsning og bekkenleddsmerter i og etter
svangerskapet, slik at kvinnene kan bli forberedt, lettere forsta sin egen situasjon, ta
forholdsregler og bedre helsevalg videre i livet for seg selv og sin familie. | lys av
salutogenese kan informasjon bidra til & oppna begripelighet, og dermed oppleve
sammenheng (Antonovsky, 2012). Helsevesenet og samfunnets holdninger
bekkenleddsmerter er jo noe som er internalisert hos de med denne lidelsen, og som dermed
ogsa er med pa & pavirke deres evne til & sta opp for seg selv (empowerment). En
aksepterende holdning fra helsevesenet og helsepersonell kan bidra til & styrke kvinner og
fremme empowerment (WHO, 1998).

Den langsomme bevisstgjeringen av sine kroniske smerter, som informantene ser ut til a ha,
kan henge sammen med at det offentlige ikke anerkjenner bekkenleddsmerter nok til &
videreformidle denne problematikken til befolkningen. I en informasjonsbrosjyre fra
Helsedirektoratet (2013) til «Kvinner i Norge som venter barn», inneholder en kort
beskrivelse av hva kvinnene kan forvente seg i og etter graviditeten. Brosjyren nevner ikke
bekkenlgsning som mulig plager i svangerskapet, pa tross av at 50% av gravide opplever
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smerter i bekkenet (Britt Stuge, 2010). Bekkenleddsmerter/ bekkenleddsyndrom nevnes ikke i
denne brosjyren, som mulig lidelse, men fokuset er mer rettet mot blgdninger, amming og
fadselsdepresjoner (Helsedirektoratet, 2013). Pa den ene siden kan det forstas at
bekkenleddsmerter ikke er nevnt i denne brosjyren da denne lidelsen rammer et fatall kvinner
arlig. Pa den andre siden har Sosial- og Helsedirektoratet skrevet en bok som omhandler
retningslinjer barselkontroll (Helsedirektoratet, 2014) som er beregnet for leger og jordmgdre.
Denne boken kan vitne om at det offentlige har tilgjengelig kunnskap om at
bekkenleddsmerter kan bli kroniske, og dermed ogsa tilgjengelig for helsepersonell. Det kan
tolkes i retning at denne kunnskapen ikke er godt nok forankret blant helsepersonell, pa tross
av at det finnes retningslinjer og forskning pa omradet (B. Stuge et al., 2014; Vleeming et al.,
2008). Pa den ene siden anbefales det at leger og helsepersonell jobber kunnskapsbasert, som
vil innebare at faglige avgjerelser skal baseres pa forsknings- og erfaringsbasert kunnskap
(Nylenna, 2017). Pa den andres siden kan arsaken til lite fokus pa tilstanden forstas med at det
finnes for lite og nok vitenskapelig forklaring pa smertene og dermed uteblir anerkjennelsen.

Manglende fokus pa bekkeleddsmerter kan ogsa forklares med at helsepersonell sjelden er i
kontakt med kvinner som opplever smerte flere ar etter fadsel, som dermed resulterer i lite
opparbeidet erfaring pa omradet. Pa den andre siden er brukererfaring en del av
kunnskapsbasert praksis (Nylenna, 2017), som kan bidra med erfaringer, men ogsa
interesseorganisasjoner (LKB). Det kan her se ut som brukererfaring har lite fokus i
faglitteratur og klinikken med hensyn til & ta informantenes opplevelse og erfaringene med
smertene pa alvor, som fremtrer tydelig i helsedirektoratets informasjonsbrosjyre som ikke
informere dette. Manglende erfaring og lite informasjon kan ha en sammenheng med at
kvinnene selv har lite kunnskap om sin egen tilstand. Noen kvinner forteller om flere forsgk
pa a fremskaffe kunnskap pa egenhand, som resulterer i motstridende informasjon om hva
som gir bedring eller farer til forverring. Pa den ene siden kan usikkerhet rundt forstaelse av
egen tilstand, pavirke opplevelse av sammenheng i negativ retning pa kontinuumet
(Antonovsky, 2012). Pa den andre siden kan det se ut som kvinnene befinner seg i en
avmaktssituasjon, pa bakgrunn av utrykket frustrasjon pa grunn av motstridende og lite
informasjon, samt manglende anerkjennelse for smertene og hvordan det er & leve med denne

tilstanden.
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Avmakt kan oppsta i mgte med helsepersonell som mangler kunnskap og erfaring, nar
pasienter star der med ubesvarte spgrsmal, og ikke vet hvem eller hva man kan skaffe seg av
relevant og oppdatert informasjon? Hverken bekkenlgsning eller bekkenleddsmerter noen
«ny» lidelse blant kvinner, og en ny erfaring samfunnet som sadan ikke har hgrt om hva angar
kvinner under og etter barseltid. Kan det fortsatt vaere slik at media, det medisinske system og
samfunnet ikke er «klar» eller ikke er enig i at disse smertene er reelle, eller er
bekkenleddsmerter sa uforstaelig (Johannisson, 2007)? Eller kan arsaken vere at denne
tilstanden ikke er hgyt opp rangert i det medisinske system, eller er det sa enkelt at dette er en
«kvinne sykdom», og dermed lav prioritert med tanke pa interesse og forskning? Sparsmalene
vil dessverre ikke bli besvart i denne studien grunnet studiens omfang, men er ment & bidra til
refleksjon over hvorfor bekkenleddsmerter eller bekkenleddsyndrom ikke er en selvstendig
diagnose i ICD-10. Dette i tillegg til at lidelsen var en selvstendig diagnose i diagnose listen

for fysioterapeuter som, na er avviklet.

| falge Aamland, Malterud, and Werner (2014) kan en beskrivelse av arsaken til smertene
bidra til hensiktsmessige bruk av mestringsstrategier. | motsetning til denne studien, og i
likhet med andre studier (Engeset et al., 2014; Wuytack et al., 2015) uttrykker informantene et
behov for a vite arsaken til hvorfor smertene fortsatt er tilstede etter fadsel. | falge Eccleston
and Crombez (2007) kan ukjente arsaker til smerte bidra til en stadig leting etter
sammenhenger for & forsta hvorfor smerte ikke forsvinner. P& den ene siden kan
arsaksforklaring i fglge teorien om salutogenese bidra til opplevelse av sammenheng, og det
motsatte vil uforutsigbarhet skape uhelse pa kontinuumet (Antonovsky, 2012). Pa den andre
siden finnes det i dag ikke klare arsakssammenhenger pa hvorfor smerter kan vedvare etter
fadsel (B. Stuge et al., 2014; Vleeming et al., 2008). En arsak som kan forklare hvorfor
kvinne fortsatt har smerter etter fadsel kan gi opplevelse av sammenheng. I tillegg kan en klar
arsak til bekkenleddsmerter bidra til en bedre forstaelse av tilstand, da kvinnene beskriver
bekkenet som uforutsigbar. En kvinne beskriver dette som a vaere ambivalent, hvor kvinnen
vil leke med barnet den en dagen, men ikke i stand til & leke den andre. En manglende

forstaelse kan bidra til at kvinnene gjar aktiviteter som kan skape uhelse (patogenese).
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6.3.3 Rollen som mor

| studien er det flere informanter som beskriver en fglelse av & veere en darlig mor, da de ikke
klarte a leve opp til egne forventninger til morsrollen. Dette funnet har klare likhetstrekk med
studien til Persson et al. (2013) som undersgker gravide kvinner som lever med
bekkenleddsmerter som uttrykker a ikke vaere en «ordentlig mamma», og «abdiserte som
mammay. Pa den ene siden beskrev kvinnene i studien til Wuytack et al. (2015) at de var mer
opptatt av 4 tilpasse seg rollen som mor og utsta smertene, enn a reflektere over hvordan de
opplevde seg selv som mamma. Dette ble ogsa beskrevet blant noen fa informanter i denne
studien, hvor smertene ble mer fremtredende og mer bevisste nar de vendte tilbake til jobb.
Tilpasning til en hektisk hverdag som mor farte til at de ikke kunne fokusere pa smertene, og
pa tross hektisk hverdag hadde de mulighet til & hvile pa sofaen nar barna lekte eller sov.
Dette kan veere en forklaring pa hvorfor smertene ble mer bevisst i mgte med jobb, da
muligheten for & hvile og lytte til kroppen ikke lenger var tilstede. Pa den andre siden utrykker
informantene i Wuytack et al. (2015) en uro rundt om de blir i stand til & jobbe igjen. Uro
rundt det & ikke vende tilbake til jobb igjen, ble ikke nevnt blant kvinnen i denne studien.
Dette kan ha en sammenheng med at informantene her hadde avklart sin jobb status. |
motsetning til Wuytack et al. (2015) studie, uttrykket informantene her et sterkt hap om a

vende tilbake til jobb til tross for flere ar utenfor arbeidslivet.

Kvinnene beskriver en hverdag med store utfordringer a ta vare pa barnet alene, og er i sterkt
behov for hjelp av partner, familie og venner, som stgttes av flere andre studier (Elden et al.,
2013; Engeset et al., 2014; Persson et al., 2013; Wuytack et al., 2015). | denne studien
uttrykker noen kvinner et behov for informasjon om hvilke hjelpemidler som kan bista henne
med & mestre hverdagen. Andre kvinner ville ikke ta i bruk hjelpemidler, til tross for at de kan
hjelpe dem i hverdagen. Noen kvinner begrunnet dette med at de ikke gnsket a vise andre
(venner og/el familie/samfunn) at de hadde en funksjonshemning, da bruk av hjelpemidler
ville synligjgre dette. Dette kan forstas i lys av Antonovskys teori om salutogenese hvor
motivasjon til & bruke hjelpemidler ikke er tilstede, pa bakgrunn av manglende opplevelse av
meningsfullhet og sosial statte (motstandsressurs). | falge Langeland (2009) kan bevissthet
rundt egne interne og eksterne ressurser, bidra til & fremme en positiv selvforstaelse, som i

denne sammenheng bidratt til mestring og opplevelse av sammenheng.
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6.3.4 Betydning av a veere i jobb

Samtlige kvinner i studien uttrykker at det & jobbe var en viktig del av livet, og knyttes opp
mot egen identitet, og selvbilde. De kvinnene som falt helt utenfor og ble ufar, eller jobbet
redusert, beskriver dette som en sorgprosess, som samsvarer med andre studier (Elden et al.,
2013; Geisen & Harder, 2011; Persson et al., 2013). Pa den ene siden kan en jobb bidra til &
fremme helse, sikrer personlig gkonomi, struktur i hverdagen, skaper tilhgrighet og gker
selvfolelsen (Helsedirektoratet, 2017). En jobb kan dermed oppleves positivt for helse og
livskvalitet, samtidig oppleves som meningsfullt (Schafft, 2008). Empiriske studier peker pa
at manglende deltakelse i arbeidslivet pa grunn av mammapermisjon og ufgrhet bidro til gkte
psykologiske bekymringer (Thomas, Benzeval, & Stansfeld, 2005; @verland et al., 2008), og
dermed oppleves som negativ for helsen. Usikkerhet rundt gkonomi og ufar viser at
symptomer som depresjon, angst, smerter, og sgvnproblemer var gkende (@Qverland et al.,
2008). Pa den andre siden opplevede noe fa kvinner at det var en lettelse a gi avkall pa
jobben, da manglende mestring og forventing ble en belastning. Studien peker ogsa pa at
fraveer av arbeid gjorde at kvinnene fikk mulighet til & ta hensyn til kroppen, som trengte
hvile, noe som stattes i studien av Persson et al. (2013). A veere uten arbeid kan vare negativt
for helsen. Samtidig kan arbeid ogsa ha negativ effekt pa helsen nar jobben er preget av hgye
arbeidskrav, lav kontroll, og liten stgtte (Schafft, 2008). Det & jobbe som nevnt over er
positivt for helsen, men ogsa daglige sysselsettinger kan ha stor betydning for helse og
velveare og demper den sosiale og eksistensielle ensomheten (Erdner, 2006). Dette kan forstas
i lys av Anotnovskys teori om opplevelse av sammenheng og samhgrighet og fellesskap som
a vaere i jobbe. Uten jobb kan opplevelse av sammenheng knytte opp mot daglige
sysselsettinger som gir mening, pa bakgrunn av motivasjon og positive falelser. En kvinne
med sterk opplevelse av sammenheng vil vere i stand til & ta frem ngdvendige
motstandsressurser og mate stressfaktoren med a veere uten jobb og snu det til noe positivt

som bidrar til helse. Dette er ogsa i trad med empowerment tenkningen (Tveiten, 2008).

Sorgprosessen kvinnene faler kan forstas i lys av salutogenese og manglende handterbarhet
nar kvinnene ikke er i stand til & jobbe og innfri egne og andres forventninger, som pavirker
mestringsevnen negativt. Motstandsressurser som nare relasjoner, emosjonell og sosiale statte
kan her oppleves fraveerende og skape bruddet i opplevelse av sammenheng (Antonovsky,
2012).
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6.3.5 Partner og gkt arbeidsbyrde

Informantenes nedsatte fysiske kapasitet pavirker deres evne til & gjennomfgre husarbeid noe
som viser seg a veere en kilde til konflikt mellom informanten og partneren. Studien viser at
partneren far en tyngre arbeidsbyrde rundt husarbeid og omsorg for barn enn tidligere, som
ogsa stattes av tidligere studier (Elden et al., 2013; Engeset et al., 2014; Persson et al., 2013;
Wauytack et al., 2015). Kvinnene uttrykker at det er viktig for dem at husarbeid skal gjgres nar
de opplever det uryddig og urent, og helst gnsker de at oppgavene skal gjennomfares pa deres
mate. Dette peker pa at kvinnene ser pa husarbeid som sitt «omrade», og kan forklares fra et
historisk perspektiv. Fra 1950 arene var rollen som heltidsshusmoren et kvinneideal. Gifte
kvinner var hovedsakelig hjemmearbeidende husmgdre, og i offentligheten ble husarbeid
tematisert som noe produktivt og samfunnsbyggende (Larsen & Hagemann, 2010).
Kvinneidealet og husmorsrollen kan knyttes opp mot empowerment og mestring, der
falelsene stolthet, selvtillit og kontroll over hjemmet huslige sysler er fremtredende (Starrin,
2007). Det har skjedd en endring i dagens samfunn pa dette omradet, og det er vanlig at
kvinner jobber pa lik linje som menn (Larsen & Hagemann, 2010). Det kan se ut som det
«gamle» kvinneidealet fremdeles er radende blant informantene i denne studien. Statistisk
Sentralbyra (2012) forteller at kvinner fortsatt mer tid pa husarbeid, og mindre tid pa
yrkesarbeid sammenlignet med fedre. Nar kvinnen ikke lenger er i stand til & mestre disse
oppgavene kan de fgle avmakt, nar de trenger mye hjelp av andre og dermed fgler mangel pa
kontroll. Kvinnene kan ha fglt seg empowered i rollen som mor og hjemmeveerende, men at
oppgavene og kontrollen i hjemmet na er tatt over av partneren. Det kan se ut som kvinnene
kommer i en avmaktssituasjon, hvor mangel pa kontroll over egen kropp er en realitet. Hvor
avmakt her kan knyttes opp mot manglende mestring og kontroll over situasjonen som kan

pavirke egen verdighet (Meyer, 2000; Norvoll, 2009).

| falge Kostel and Telle (2011) opplever informantene her en dobbeltbyrde ved a ha et lgnnet
arbeid og ulgnnet arbeid (ansvar for hjemmet). Denne kombinasjonen kan pavirke kvinner
negativt og gke sykefraveeret. Det som umiddelbart kan sies er at partneren har na overtatt
denne dobbeltbyrden, og kan dermed pavirke mannens helse i negativt retning med tanke pa
gkt sykefraveer. Pa den andre siden kan det tenkes at menn ikke er like opptatt av hjemmet
som kvinnen er pa bakgrunn av at de ikke har et «ideal» a leve opp til. Samtidig har partneren
i denne studien ikke hatt sa mye ansvar for hjemmet tidligere, som kvinne forteller. Dette kan
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forklare hvorfor husarbeidskrangling har oppstatt blant flere av deltakerne i denne studien,

fordi mannen er «ny» i denne rollen som «husmor».

6.3.6 Sosiale livet

De fleste av kvinnene i denne studien beskriver begrensninger, og et stort behov for
planlegging og tilrettelegging for & veere i stand til & mate venner og delta i sosiale settinger.
Tilrettelegging inneberer her blant annet til & legge seg ned & hvile i en sofa eller seng, noe
som ikke er forenelig i alle sosiale settinger. Dette har resultert i tap av venner, isolasjon og et
sterkt redusert sosialt liv, som oppleves trist og leit. Funnene er ogsa forenelig med Engeset et
al. (2014) sine funn der informantene beskriver problemer rundt ulike sosiale aktiviteter, som
ofte innebzrer a sitte pa en stol og gker kvinnenes smerter betraktelig. Informantene forteller
at familielivet kommer farst, noe som resulterer i at aktiviteter med venner ma prioroteres
bort. For kvinner som er ufgre vil det vaere spesielt viktig a opprettholde et sosialt liv, som
nevnt over kan jobb skape tilhgrighet og gke selvfalelsen som er viktig for kvinnens identitet.
| falge Sarason, Sarason, and Gurung (2001) er sosial statte fra naere relasjoner som oppleves
betydningsfull viktig for & mestre vanskelige situasjoner. Dette kan begrunnes med at i
stgttende relasjoner vil skape samhgrighet mellom personene og dermed oppleves som
meningsfulle relasjoner (Ulfseth, Alsaker, Ytterhus, & Josephsson, 2016). Disse funnene
stattes ogsa av Langeland (2009), som peker pa at jo hgyere grad av sosial statte, jo lavere
symptombelastning som i denne sammenheng kan vere viktig for & mestre. | falge Weiss
teori (gjengitt av Langeland (2009), innebarer et sosialt felleskap relasjoner som deler felles
interesser og forbindelser, kan bidra til & hjelpe kvinnene i denne studien til & finne mening i
sine smerter, og dermed mestre dagliglivets utfordringer. I lys av Antonovsky sin teori kan
sosial stgtte bidra til og styrke opplevelse av sammenheng, som igjen bidrar til at kvinnene
blir i stand til & mobilisere og ta i bruk tilgjengelige motstandsressurser. En nylig studie
indikerer at sosial statte har sterk positiv direkte effekt pa livskvaliteten med tanke pa det

sosiale, fysiske og emosjonelt (Costa et al., 2017).

6.4 Mestringsstrategier i hverdagen

De mestringsstrategien kvinnene beskriver i denne studien har jeg valgt a dele inn i tre

kategorier: 1) A veere lgsningsorientert, 2) Ignorere og benekte smertene, og 3) Forebygge og
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planlegge. Disse kategoriene viste seg at kvinnene anvendte for a mestre utfordringene de
mgter i hverdagen i rollen som mor, partner og venn. Disse funnene stattes av tidligere studier
som viser at mestringsstrategier er viktig for 8 komme gjennom dagen pa en tilfredsstillende
mate (Engeset et al., 2014; Persson et al., 2013; Wuytack et al., 2015). Mestring kan ogsa og
kan forstas i lys av Antonovskys teori som innebzrer a ta i bruk tilgjengelige
motstandsressurser for a opprettholde helse og forhindre stress pa tross av smerter.

Det a veere lgsningsorientert finner jeg som en overordnet mestringsstrategi, som kvinnene
anvender for 8 komme seg gjennom dagen pa en god mate. Lasningsorientert i denne
sammenheng innebzrer at kvinnen forsgker a mestre ved a ta i bruk enkle og kreative metoder
i mgte med ulike utfordringer. | lys av salutogenese vil en kvinne med sterk opplevelse av
sammenheng rette oppmerksomheten mot utfordringen og mobiliserer ressurser for a lgse
problemet. Kvinne med svak opplevelse av sammenheng vil bli handlingslammet som
pavirker helsen negativt. Eksempler pa dette kan vere a ta smertestillende for enten & kunne
veere sosial, eller be om hjelp fra andre for mestre ulike situasjoner. Disse lgsningene kan
beskrives som enkle da de ikke krever s& mye av kvinnen i form av a tenke kreativt. Pa den
andre siden kan valget i seg selv vere vanskelig, da smertestillende er noe kvinnene uttrykker
at de ikke gnsker a ta ettersom tabletter ikke er naturlig for kroppen og kan fare til
bivirkninger. Be andre om hjelp oppleves som en belastning uttrykker kvinnene i denne
studien. De gnsker ikke & vare til bry, som ogsa er i trad med funn i studien til Persson et al.
(2013). Kvinnene pusher seg selv utover talegrensa, og opplever da smerte gkning, som
videre pavirker helsen i negativ retning pa kontinuumet. | motsetning til Elden et al. (2013)
der kvinnene laerte seg at det var viktig a akseptere at de var i behov av hjelp og ikke vare sa
streng mot seg selv, og kan forstas som slik at kvinnene har en sterk opplevelse av
sammenheng. | andre situasjoner tok kvinnene i bruk kreative metoder for & unnga smerte,
som eksempelvis bruk av vaskemopp til & skyve lekene i et hjgrne, istedenfor & baye seg. Stell
av barn skjer i sofaen for & unnga og bare barnet til badet som oppleves smertefullt. Noen tok
i bruk hjelpemidler for & mestre hverdagen, mens andre kviet seg for dette pa grunn av andres
reaksjoner. Andre kvinner fortalte at de ikke var klar over at hjelpemidler finnes. En kvinne
gnsket kuvgse inne for a forflytte det nyfadte barnet, da en trillevogn var for tung a skyve.
Hjelpemidler som spesial formet pute for & klare a sitte lenger i sosiale settinger, eller bruk av
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krykker og bekkenbelte for & veere i stand til & ga, uttrykket kvinnene at de anvendte, eller de

sa for seg at slike hjelpemidler ville hjelpe for a avlaste.

Den andre mestringsstrategien dreide seg om a ignorere (bevisst) og benekte (ubevisst)
smerten for & klare & gjennomfare de aktiviteter de gnsket. Eksempelvis mgte venner som
bidro til glede, men samtidig provoserte frem smerter. Det gjaldt ogsa aktiviteter kvinne falte
seg forpliktet til a gjare, for eksempel husarbeid som resulterte i noen positivt i form av rent
hus. I lys av salutogenese kan det forstas at aktiviteten er meningsfull, som oppleves
motiverende fordi kvinnen sitter igjen med en positiv fglelse. Samtidig kan det forstas i lys av
empowerment hvor kvinnen selv bestemmer om hun gnsker eller ikke gnsker a gjgre
aktiviteten som bidrar til smerte, og tar selvstendige valg i sin egen hverdag.

| folge Lazarus og Folkman (1984) er benekting en mestringsstrategi, og kommer til uttrykk i
flere av kvinnenes beretninger. Noen kvinner i studien uttrykket at de ikke forsto arsakene til-,
eller hvilke aktiviteter som bidrar til smerte, og valgte dermed benektet bekkenleddsmerter
bade overfor seg selv og andre. En slik mestringsstrategi a benekte smertene, innebar her a
fortsette som vanlig og unnga a ta hensyn. Benekting kan forstas i lys av salutogenese som en
uhensiktsmessig mestringsstrategi, og manglende mestring som kan bidra til uhelse. Andre
kvinner benektet bekkenleddsmertene i form av a fokusere pa barnets trivsel og velvare i en
hektisk hverdag, som stattes av tidligere forskning der hverdagslivet handlet om a utsta
smertene (Wuytack et al., 2015), | motsetning til Persson et al. (2013), som beskriver at
smertene var vanskelig a skjule de. Kvinnene i denne studien valgte & avlyse sammenkomster
nar de ikke evnet & veere sosial pa grunn av smerter, og dermed bidro kvinnene til a skjule de
for andre. I falge Joachim and Acorn (2000), velger noen a skjule sykdom pa bakgrunn av
stigmatisering basert pa samfunnets idealbilde av en fysisk frisk kropp, og at kronisk sykdom
kan variere fra & vaere synlig til og veere usynlig. Til sasmmenligning med kvinnene i denne
studien som beskriver a bli stigmatisert nar de anvender hjelpemidler, mottar stenad fra NAV,
og behov for a hvile som kan stemple kvinnen som lat. Kan her gi en forstaelse for hvorfor

noen kvinner velger a skjule smertene for a unnga stigmatisering.

Den tredje mestringsstrategien handlet om a lytte til kroppen, og pa den maten forebygge
smerter for & unnga invalidisering, og dager og uker liggende pa sofaen. Disse funnene

samsvarer med hovedfunn i studien til Fredriksen Fredriksen et al. (2008) «listen to your
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body». Det a lytte til kroppen handlet ikke bare om & hvile pa sofaen, men dreide seg ogsa om
a forebygge smertene gjennom individuell tilpasset trening, samt tgying av muskler (B. Stuge
& Bergland, 2011). I motsetning til trening som stabiliserte smertenivaet, opplevde noen
kvinner Pa den andre siden var det flere kvinner som opplevde skuffelse nar forventet
forbedring uteble. Andre forsgkte & unnga aktiviteter som erfaringsmessig provoserte frem
smerte, der hvile pa sofaen ble beskrevet som essensielt. | falge Antonovskys teori om
salutogenese, kan smerteforebygging tolkes som en motiverende handling for opprettholde
fysisk og men ogsa psykisk helse. Det var kun en kvinne som kontaktet helsepersonell for a fa
hjelp til & bearbeide livet med kroniske smerter. Pa den ene siden kan det ha vert slik at
kvinnene ikke var i behov av a bearbeide falelser. Pa den andre siden var det to kvinner som
grat under intervjuet som kan tyde pa falelsene ikke var bearbeidet. | falge Hummelvoll,
Jensen, Dahl, and Olsen (2004) kan en samtale om behov og vansker, med en kompetent
lytter gi kvinnen i denne studien mulighet til & forsta seg selv bedre. | falge Tveiten (2010)
kan veiledning bidra til & styrke mestringskompetansen til & bli bevisst pa egne ressurser, og
hjelp til & anvende disse pa en hensiktsmessig mate. Det var ogsa flere kvinner i studien som
uttrykket manglende oppfelging og bli overlatt til seg selv etter hjemkomst fra sykehuset. En
samtale i denne sammenheng kan bidra til & opprettholde psykisk helse pa kontinuumet. Det

var ingen av informantene i denne studien som fikk tilbud om samtale.
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7 KONKLUSJON

| denne studien har jeg forsgkt a fa en bedre innsikt i hvordan kvinner erfarer og opplever a

leve med kroniske bekkenleddsmerter, og hvilke mestringsstrategier de bruker i hverdagen.

Det farste forskningsspegrsmalet var malet a finne pa hvordan kvinner med bekkenleddsmerter
opplever og erfarer hverdagen. Inntrykket er at informantene opplever en manglende
forstaelse av at bekkenleddsmertene ikke er en selvstendig diagnose i ICD-10 systemet,
samtidig som de opplever en manglende forstaelse blant familie, venner, samfunnet og
helsevesenet for gvrig. Nar kvinnene forsgker a lete frem kunnskap om bekkenleddsmerter
finner de ofte motstridende informasjon, som skaper frustrasjon og avmakt. Det kan se ut som
relevant og nyttig kunnskap er mulig a fremskaffe, men at denne kunnskapen er mangelfull og
ikke godt nok integrert blant helsepersonell og samfunnet for gvrig. En diagnoselgs tilstand
kan by pa utfordringer i mate med leger og NAV i form av manglende anerkjennelse for
smertene og de konsekvenser som medfalger denne tilstanden. Studien viser at kvinnene gar
igjennom en langsom bevisstgjering rundt smertene, og sterkt hap om at smertene skal
forsvinne helt eller bedres ytterligere. Ingen i studien fikk tilbud om samtale rundt sine
kroniske smerter, som noe uttrykket kunne veere viktig for a bearbeide livet med smerter. 1 lys
av salutogenese kan riktig og tilstrekkelig informasjon gjennom begripelighet oppna
opplevelse av sammenheng, som i falge Antonovsky bidrar til helse pa skalaen pa

kontinuumet.

For meg kan det se ut som at mange av utfordringene som startet i svangerskapet ogsa er
gjeldende etter fadsel for mange av kvinnene, som opplever begrensninger i rollen som mor,
partner, venninne og kollega. Kvinnene beskriver et stort behov for hjelp av andre pa flere
omrader i hverdagen. Jeg fant ingen store forskjeller med tanke pa varigheten pa
bekkenleddsmertene. Det som skilte seg ut var at eldre barn trengte en annen oppfalgning en
yngre barn, som bidro til andre utfordringer. Nar barna var sma opplevde kvinnene smerter
ved a lgfte, stelle og leke, og nar de ble eldre ble oppfalgning av barnas aktiviteter vanskelig.

Begrensninger i rolle som mor pavirket deres syn pa seg selv til tider som «litt darlig mor».

Det & ha en jobb a ga til beskriver kvinnene var en viktig del av livet, og knyttes opp mot
deres identitet og selvbilde. De kvinnene som falt utenfor arbeidslivet ble beskrevet som en

sorgprosess og samtidig vanskelig a akseptere. Disse kvinnene beskrev samtidig en lettelse
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nar de innsa at det a jobbe ikke var et alternativ. Men hapet pa tross av a veere utenfor
arbeidslivet over ti ar er fortsatt sterkt.

Kvinnene sier at bekkenleddsmertene pavirket partneren i forhold til gkt arbeidsbyrde rundt
husarbeid og omsorg for barna, noe som de sa pa som sitt omrade. Informantene forteller at de
hadde det starste ansvaret for hjemmet og barna (for de som hadde barn fra tidligere), for
svangerskap og fadsel. Det som overasket meg mest var at de stgrste konfliktene oppsto i
forbindelse med husarbeid pa bakgrunn av at kvinnene gnsket a fa gjort husarbeidet pa sin
mate, og nar de selv sa et behov for det. Det ga ikke rom for at partneren selv kan skape egne
rutiner og erfaringer. Det kan se ut for meg som kvinnene fglte seg empowered i rollen som
mor, og falte dermed avmakt pa grunn av manglende mestring og kontroll over situasjonen

som her kan pavirke egen verdighet og selvbildet.

Det viser seg at det & veere sosial skapte utfordringer ngye planlegging og tilrettelegging for
unnga smerteprovosering. Det sosiale livet blir begrenset nar kvinnen beskriver at det a sitte
var den aktiviteten som provoserte frem mest smerte, og behovet for  ligge og hvile var en
ngdvendighet. Tilgang til en god sofa eller mulighet til & legge seg ned var ikke alltid
tilgjengelig i alle settinger. Flere kvinne beskrev et tap av venner fordi de ikke har mulighet
eller energi til 2 mgte dem, eller ha besgk pa grunn av smerter. Samtidig beskrev de at

familien ma prioriteres farst, som dermed gikk utover det sosiale livet.

Mestringsstrategier kan beskrives som de reelle forsgk informantene tar i bruk for a lgse og ta
kontroll over utfordrende situasjoner. | lys av empowerment vil mestring innebare at
kvinnene bruker egne ressurser og kapasitet til a gjare tiltak for a endre situasjonen i positiv
retning. | lys av salutogenese «opplevelse av sammenheng» fokuserer pa de
mestringsstrategiene som styrker helsen. De mestringsstrategiene kvinner er delt inn i tre
kategorier som handler om a vere lgsningsorientert, ignorere og benekte smerte, samt
forebygge og planlegge. Lasningsorientert innebzerer at kvinnene tar i bruk enkle og kreative
metoder i mgte med ulike utfordringer som smertestillende eller hjelpemidler. Den andre
mestringsstrategien handlet om ignorere eller benekte smertene for & gjennomfare gnsket eller
ngdvendig aktivitet. Den tredje mestringsstrategien dreide seg om a forebygge og planlegge

for & unnga smerteprovokasjon.
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7.1 Forslag til vider forskning

Det er gjort lite forskning pa bekkenleddsmerter ett ar etter fadsel. Det foreligger
hovedsakelig kvantitativ forskning vedrgrende behandling med fokus pa individuelle
tilpassede gvelser. Til min kjennskap er det en studie av fem informanter som beskriver det &
leve med bekkenleddsmerter Det finnes fortsatt ingen forskning som beskriver arsaken til
hvorfor smertene fortsatt er vedvarende og kronisk. I lys av resultatene ser det ut som
bekkeleddsmerter pavirker parforholdet med gkt arbeidsbyrden pa den som er frisk. Til min
kjennskap var det kun ett parforhold som ble opplgst pa grunn av kvinnens begrensning i
hverdagen. Forskning rundt hvordan bekkenleddsmerter pavirker parforholdet, kan bidra til &
fa innsikt i hvordan pa best mulig stette et forhold i en slik situasjon. Det hadde ogsa veert
interessant med flere studier som tok for seg hvordan oppfelging og samtale rundt
bekkenleddsmerter har for betydning for helse og mestring.
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VEDLEGG

Vedlegg 1 Intervjuguide

Hvordan opplever kvinner hverdagslivet med kronisk bekkenlgsning, og hvilke

mestringsstrategier anvender de i sin hverdag?

Forskningssparsmal:

1. Hvordan opplever du a leve med kronisk bekkenlgsning i hverdagen?

Hjelpesparsmal:

Kan du beskrive hverdagen din?

Hvilke utfordringer mgter du i hverdagen?

Hvilke omrader opplever du at bekkenlgsning hindrer deg?

Hvordan opplever du a bli mgtt av andre (venner, familie, helsevesenet) i hverdagen
2. Hvordan mestrer du livet med kronisk bekkenlgsning i hverdagen?
Hjelpespgrsmal:

e Hvordan mestrer du utfordringene i hverdagen?

e Pa hvilke omrader er det viktig for deg a mestre i hverdagen?

e Hvordan mestrer du smerte?
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Vedlegg 2 Invitasjon til deltakelse i et studie om kronisk bekkenlgsning.

Foresparsel til deg om deltakelse i et studieprosjekt i forbindelse med min masteroppgave om

opplevelse og mestringsstrategier i forhold til det & leve med kronisk bekkenlgsning.

Oppgavens hensikt er a undersgke hvordan kvinner med kronisk bekkenlgsning opplever og
hvilke mestringsstrategier anvendes i hverdagen.

For & delta i studien gnsker jeg:

1. Du ma hatt kronisk bekkenlgsning i minst ett ar eller lenger.
2. Bo i Oslo og Akershus.

3. Hatid og mulighet til & avsette tid bli intervjuet i lapet av oktober-november.

Ved a delta kan du veere med pa a gi andre kvinner med kronisk bekkenlgsning flere eller nye
strategier for & mestre hverdagen. Videre kan din opplevelse av & leve med kronisk
bekkenlgsning bidra med verdifull informasjon om din opplevelse av & leve med denne

lidelsen.

Deltakelsen er frivillig og undertegnede vil foreta intervjuene. Du kan selv svare pa de
sparsmal du gnsker. Intervjuene vil forega der du gnsker a bli intervjuet, og jeg vil ta hensyn
til dine behov og dagsform. Skulle du gnske a delta, ber jeg deg underskrive en
samtykkeerklaring hvor du bes skrive under pa svarslippen nedenfor og returnere den til meg
nar vi mates til intervju. Skulle du gnske a trekke deg fra undersgkelsen kan du nar som helst
gjere dette uten negative konsekvenser for deg. Intervjuet vil ha en varighet pa en til en og en
halv time, og du har mulighet til & ta en pause om du skulle trenge det.

De personlige opplysninger som fremkommer i undersgkelsen vil bli anonymisert, slik at
svarene ikke kan spores tilbake til deg som enkeltperson. Ved publisering av min

masteroppgave vil alle identifiserbare data anonymiseres.

Du har rett til innsyn i dine opplysninger som er registrert pa deg og rett til & korrigere feil ved
disse opplysningene. Datamaterialet er anonymisert og ikke mulighet for deg a kreve at

opplysningene skal bli slettet.
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Ansvarlig for denne undersgkelsen er undertegnede og veileder fra Hagskolen i Oslo og
Akershus. Vi har taushetsplikt og datamaterialet vil bli behandlet konfidensielt og oppbevares

nedlast. Datamaterialet makuleres etter at masteroppgaven er levert inn, ca 15 mai 2014.

Undertegnede, Anita Guldahl Hansen, er psykiatrisk sykepleier, har kronisk bekkenlgsning og
er masterstudent i Helse og Empowerment ved Hggskolen i Oslo og Akershus, Institutt for

helse, ernering og ledelse.

Jeg er tilgjengelig for spgrsmal og samtale tre maneder etter intervjuet om du skulle ha behov
det.

Kontakt meg pa email: anitagh40@hotmail.com, eller tIf; 918.49.754 innen i 1.oktober 2013,

Vennlig hilsen Anita Guldahl Hansen

85


mailto:anitagh40@hotmail.com

Vedlegg 3 Informert samtykke og skjema
TIL DELTAKERNE | FORSKNINGSSTUDIEN OM KRONISK BEKKENL@SNING

Foresparsel til deg om deltakelse i et studieprosjekt i forbindelse med min masteroppgave om

opplevelse og mestringsstrategier i forhold til det a leve med kronisk bekkenlgsning.

Oppgavens hensikt er a undersgke hvordan kvinner med kronisk bekkenlgsning opplever og

hvilke mestringsstrategier anvendes i hverdagen.

Ved a delta kan du veere med pa a gi andre kvinner med kronisk bekkenlasning flere eller nye
strategier for & mestre hverdagen. Videre kan din opplevelse av a leve med kronisk
bekkenlgsning bidra med verdifull informasjon om din opplevelse av & leve med denne

lidelsen.

Deltakelsen er frivillig og undertegnede vil foreta intervjuene. Du kan selv svare pa de
sparsmal du gnsker. Intervjuet vil forega der du matte gnske a avholde det, og jeg vil ta
hensyn til dine behov og dagsform. Skulle du gnske a delta, ber jeg deg underskrive en
samtykkeerklaring hvor du bes skrive under pa svarslippen nedenfor og returnere den til meg
nar vi mates til intervju. Skulle du gnske a trekke deg fra undersgkelsen kan du nar som helst
gjere dette uten negative konsekvenser for deg. Intervjuet vil ha en varighet pa en til en og en
halv time, og du har mulighet til & ta en pause om du skulle trenge det.

De personlige opplysninger som fremkommer i undersgkelsen vil bli anonymisert, slik at
svarene ikke kan spores tilbake til deg som enkeltperson. Ved publisering av min

masteroppgave Vil alle identifiserbare data anonymiseres.

Du har rett til innsyn i dine opplysninger som er registrert pa deg og rett til & korrigere feil ved
disse opplysningene. Datamaterialet er anonymisert og ikke mulighet for deg a kreve at

opplysningene skal bli slettet.

Ansvarlig for denne undersgkelsen er undertegnede og veileder fra Hagskolen i Oslo og
Akershus. Vi har taushetsplikt og datamaterialet vil bli behandlet konfidensielt og oppbevares

nedlast. Datamaterialet makuleres etter at masteroppgaven er levert inn, ca 15 mai 2014.

Undertegnede, Anita Guldahl Hansen, er psykiatrisk sykepleier, har kronisk bekkenlgsning og

er masterstudent i Helse og Empowerment ved Hggskolen i Oslo og Akershus, Institutt for
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helse, ernzring og ledelse. Jeg er tilgjengelig for spgrsmal og samtale tre maneder etter
intervjuet om du skulle ha behov det.

Veer vennlig a klipp ut og returner slippen til meg nar vi mates til intervju.

Mine veiledere ved Hagskolen i Oslo og Akershus, Institutt for helse, ernaering og ledelse er;

Ingrid Ruud Knutsen, og Veslemgy Egede-Nissen

Vennlig hilsen

Anita Guldahl Hansen Kontaktinformasjon:
Masterstudent anitagh40@hotmail.com
Masterstudiet i Helse- og empowerment Mobiltlf; 918.49.754

Hagskolen i Oslo og Akershus,
Institutt for helse, ernaering og ledelse
Postboks 4, St.Olavs plass

0130 Oslo

Jeg samtykker til & delta i undersgkelse om opplevelse og mestring av kronisk bekkenlgsning.

Jeg har lest og forstatt ovenstaende informasjon.

Navn: Dato:
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Vedlegg 4 Viktige juridiske overveielser

Det er viktig & mate deltakere i en undersgkelse med empati, respekt og @rlighet. |
helseforskningslovens kapittel 2, 85 nevnes etisk forsvarlighet og respekt for deltakernes

menneskerettigheter og menneskeverd (Helseforskningsloven, 2008).

Informantene ma fa informasjon om Informert samtykke og tilbaketrekking av samtykke
dersom de gnsker det, dette er hjemlet i Helseforskningslovens kapittel 4, 813 og 816 (2008).

Videre er sletting av data er hjemlet i Helseforskningslovens kapitel 7, 838- forbud mot
lagring av ungdvendige helseopplysninger (Helseforskningsloven, 2008). I min studie vil jeg

informere deltakerne at data vil bli slettet etter innlevering av eksamen.

| forhold til personopplysninger de behandles konfidensielt og data vil avidentifiseres. Det er
kun veileder og meg selv som har tilgang til lagret data, og vi er underlagt taushetsplikt, jmfr
Helseforskningslovens kapitel 2, §7 (Helseforskningsloven, 2008).

Seknad til REK (Regional Etisk Komité) vil ikke bli sendt da dette ikke er ngdvendig, fordi

mine informanter ikke er pasienter, de kontakter meg om de er interessert i & delta i studien.

Spknad til NSD (Norsk Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste) vil bli sendt pa bakgrunn av
samtykkeerklaring med navn og fordi intervjuene skal tas opp pa band. Videre har
Hagskolen i Oslo og Akershus valgt NSD som sitt personvernombud for forskning.
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Vedlegg 5 Email korrespondanse fra NSD og REK

Prosjektnr: 35901. Livet med kronisk bekkenlgsning

Inga Brautaset <inga.brautaset@nsd.uib.no>

Svar alle|
ma 04.11.2013, 10:53

Anita Guldahl Hansen

Inbox

Du videresendte denne meldingen 07.01.2016 14:52.
Hei,

Viser til telefonsamtale i dag vedragrende prosjektet ditt.

Som nevnt tror jeg prosjektet vil falle utenfor helseforskningsloven,
men siden det kan veere litt i grasonen, er det fint om du far avklart
dette med REK.

Her er telefonnumre til rddgivere du kan ringe:

https://helseforskning.etikkom.no/ikbViewer/page/komiteerogmoter/sorost/sekretariat?p dim=34981
&region=10795

Ber om tilbakemelding fra deg nar du har avklart med REK, slik at jeg
kan ferdigbehandle prosjektmeldingen.

Ring meg gjerne om noe er uklart.
Vennlig hilsen
Inga Brautaset

Seniorradgiver

Personvernombudet for forskning, NSD
Telefon: (+47) 55 58 26 35
www.nsd.uib.no/personvern

SVAR FRA REK

Fra: post@helseforskning.etikkom.no [post@helseforskning.etikkom.no]
Sendt: 12. november 2013 11:40

To: Ingrid Ruud Knutsen

Emne: Sv: REK sgr-gst 2013/2127 Livet med kronisk bekkenlgsning
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Var ref.nr.: 2013/2127 D
Hei!

Viser til  framleggingsvurdering  for  "Livet med kronisk  bekkenlgsning”.
Formalet med studien er & hente frem kunnskap knyttet til & leve med
kronisk bekkenlgsning.

Forskningssparsmal:
1 Hvordan  opplever  kvinner med  kronisk  bekkenlgsning  hverdagen?
2. Hvilke mestringsstrategier anvender de i hverdagen?

Vurdering

Her skal man ferst og fremst se pa hvordan kvinner med bekkenbenslgsning
opplever & leve med dette. Dermed vil det vel ikke gi ny kunnskap om
helse og sykdom slik dette forstaes i Helseforskningsloven.

Slik prosjektet er beskrevet i fremleggingsvurderingen faller det utenfor REKs mandat. Her
skal man ferst og fremst se pa hvordan kvinner med bekkenbenslgsning
opplever & leve med dette Dermed vil det ikke gi ny kunnskap om
helse og sykdom slik dette forstaes i Helseforskningsloven.

Prosjektet er dermed ikke fremleggelsespliktig, jf. helseforskningslovens §8 2 og 4. Prosjektet
kan gjennomfgres uten godkjenning fra REK.

Med vennlig hilsen
Emil Lahlum

Farstekonsulent
post@helseforskning.etikkom.no

T: 22845523
Regional komité for medisinsk 0g helsefaglig
forskningsetikk REK sgr-gst-Norge (REK sgr-gst)

http://helseforskning.etikkom.no

b REGIONALE KOMITEER FOR MEDISINSK OG HELSEFAGLIG FORSKNINGSETINK

SVAR FRA NSD

Prosjektnr: 35901. Livet med kronisk bekkenlgsnin

Inga Brautaset <inga.brautaset@nsd.uib.no>
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Svar alle

ti 03.12.2013, 08:38
Anita Guldahl Hansen;
Ingrid Ruud Knutsen
Inbox

Hei,

Viser til din epost 02.12.13. Det reviderte informasjonsskrivet er godt
utformet. Lykke til med prosjektet.

Vennlig hilsen

Inga Brautaset

Seniorradgiver

Personvernombudet for forskning, NSD
Telefon: (+47) 55 58 26 35
www.nsd.uib.no/personvern
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Vedlegg 6 Svar NSD

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN S0CIAL SCIENCE DATA SERVICES

Ingrid Ruud Knutsen Pooskd Hirtaps goie 1
Institutt for helse, erniering og ledelse Hogskolen i Oslo og Akershus " f:v"
Posthoks 4, St. Olavs plasy AN K2 17
0130 OSLO A
v end 1k 1
Vi danr 2211 2012 Vi 11, 35901 /218 v g Deres et R

TILBAKEMELDING PA MELDING OM BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, morratt 14.10.2013. Meldingen gjelder

prosickret:

25907 Livet med kranisk bekkenlasning

Behandlingsansvarlig Hagstolen i Oslo og Akersthus, ved institusjonens overste leder
Duaglig ansvariig Irgrid Rusd Knutsen

Student Anita Guldahl Hansen

Personvernombudet har vurdert prosicktet, og finner at behandlingen av personopplysninger vil vaere
regulert av § 7-27 i personopplysningsforskriften. Personvernombudet tiledr at prosjekret giennomfores,

Personvernombudets tilriding forutsetter at prosjckter giennomferes i trid med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, ombudets kammentarer samt personopplysningsloven og
helscregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjores oppmerksom pd at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold ril de
opplysninger som ligger til grunn for personvernombuders vurdering, Endringsmeldinger gis via et eget
skiema, hrp:/www.nsd.uib.no/personvern/meldeplikyskjema, html, Der skal ogsd gis melding etter tre dr
dersom prosiektet fortsatt pigdr. Meldinger skal skje skriftlig til ombudet,

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

Personvernombudet vil ved prosjekeets avstutning, 01.01,2015, rette en henvendelse angdende starus for
behandlingen av personopplysninger.
Vennlig hilsen

Vigdis Namtvedt Kvalheim
Inga Braumaset

Kontaktperson: Inga Brautaser df: 55 58 26 35
Vedlegg: Prosicktvurdering
Kopi: Anita Guldahl Hansen s127046@stud. hioa,no

Dokurmentst ar alekironisk produsert og podiiant ved NSDs nuiner far elekiramisk godigenning.
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innledningsvis, Det vurderes uforholdsmessig vanskelig & informere tredjeperson

DATASIKKERHET

Data registreres i form av elektroniske lydopptak og transknipsjoner. Det kan vaere aktuclt & koble nava ul
mtervju, ved & kode samtykkeerklering og lydopptak/transkripsjon. Samtykkeeklennger (koblingsnokkel)
oppbevares innelist.

Det tas hoyde for ut ovrige data kan vaere indirekte personidentifiserende, giennom sammenstilling av
bakgrunnsopplysninger som alder, yrke, diagnose, bosted, helseinstitusjon of. Personvernombudet legger til
grunn at veileder og student setter seg inn i og etterfolger Hogskolen 1 Oslo og Akershus sine interne rutiner for
datasikkerhet, spesielt med tanke pd bruk av privat pe til oppbevarmg av persomidentifiserende data,

PROSJEKTSLUTT

Masterprosjektet skal avstuttes 01.01.2015. Det kan vaere aktuelt & lagre innsamlede opplysninger ot halvt &r
ctier dette, for & publisere en artikkel basert pd oppgaven. | publikasjoner skal dam presenteres shik at ingen
cnkeltpersoner kan gienkjennes,

Datamaterialet snonymiseres og tvdopptak slettes senest inen 30062015, Anonymisering inncharer at dirckte
personopplysninger (novn/samtykkeerklermger’ koblingsnokkel) slenes, og at indirekte personopplysninger
(identifiserende bakgrnunnsopplysninger) fiernes eller grovkategonseres slik a1 ingen enkeltpersoner kan
wenkjennes 1 materialet

Personvemombudet vil rette en henvendelse ved masterprosjekters sluit med sporsmdl om datamatenalet or
anonymisert. Dersom det da or aktuelt & skrive artikkel, opplyser studenten om derte | siatusskjema (3£
telefonsamtale 21.11.13),
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Personvernombudet for forskning (B)

Prosjektvurdering - Kommentar

Prosjekinr; 3590

Meldingen gjelder ot masterprosjekt der formilet er & gi kunnskap om det 4 leve med kronisk bekkenlosning,
Kunnskapen kan gi okt forstielse for hva kronisk bekkenlosning innebierer for kvioner som rammes sy dette.
Heskrivelse av mestringsstrategicr har overfaringsverdi ved st andre kvinner med kronisk bekkenlosning kan
lere flere og nye strategier, for 4 mestre sin hverdag pd en bedre mite. For helsepersonell er dette kunnskap
som kan bidr til bedre informasjon og forstielse | mote med kvinner som mmmes av denne tilstanden.

Det er avklart med REK at prosjektet faller utenfor belseforskningslovens virkeomride.

UTVALG, INFORMASJION OG SAMTYKKE

Data skitl innhentes ved personlig intervju med kvinner som har kronisk bekkenlosning Rekruttering skjer ved
informasjom om prosjektet via oppslag (i medlemsblad, nettside, kontar), og de som ansker & delta tar kontakt
med studenten.

De som er interessert 1 4 delus, fir wifyllende sknftlig informasjon om prosjektet og behandlingen oy
personopplysninger, og sumtykker skrifilig pd bakgrunn ay dette. Personvernombudet finner
informusjonsskrivet | utgangspunkiet godt utformet. Men siden det kan bli aktuelt § skrive artikkel om
oppiven etter prosiektslun (§ wlefonsamale 21.11.13), bor det gjores enkelte presiseringer i avsnitiet "Hva
skjer med informasjonen om deg?™:

- setningen vedrotende publikasfoner endres tl: *1 publikasjoner vil alle identifiserbare dats anonymiseres slik
af svarene ikke kan spores tilbake til deg som enkeltperson,”

- setnitigen vedrarende prosjekislutt endres til: "Masteroppgaven skal etter planen leveres i slutten av 2014,
Etter dette kan det bli aktuclt for meg A skrive en artikkel basert pi funnene | oppgaven, Damamaterialet
anonymiseres og opptak av intervju slettes nir artikkelen er feedig, senest innen 30.06.2015. %

Vi ber om & i tilsendt revident skriv tl: personvernombudeti@nsd.uib.no,

BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER
Det vil bli registrert sensitive personopplystinger om informantens helsetorhold, jf. personopplysaingsloven § 2
nr. 8 ¢).

Det kan bl registrert enkelte opplysninger om identifiserbare tredjepersoner (familiemedlemmer, arbeidsgiver,
NAV-unsutte, fastlege). Personvemombudet vurderer at disse opplysningene kan behandles med hjemmel §
personopplysningsioven § 8 d) og ut prosjektleder kan unntas fra informasjonsplikten iht.
personopplysningsloven § 20 b). Hovedfokus i studien er kvinnenes liv og erfaringer, oy ikke de som stir rundt
dem, Men for & fi frem hvordan informantene opplever sin hverdag, kan det viere nadvendig med opplysninger
om personer i omgangskretsen. Det legges il grunn at det ikke registreres sensitive opplysninger eller
omfuttende opplysninger om tredjeperson, men kun de opplysainger som cr nedvendig for formilet. Vs
anbetaler at studenten styrer intervivet noe med tanke pd dette, og gjeme tar det opp med informanten

94



Vedlegg 7 Refleksjon: bekkenlgsning og bekkenleddsmerter

Jeg vil her diskutere noen refleksjoner rundt benevnelsene bekkenlgsning og
bekkenleddsmerter. Flere av informantene uttrykker i studien, at de mgter utfordringer med a
fa frem en forstaelse rundt deres tilstand i mgte med blant annet, familie, venner, NAV,
fastlege og samfunnet for gvrig. Gjennom intervjuene og transkribering finner jeg at kvinnene
bruker bekkenlgsning nar de skal beskrive sine smerter. Blakar (2006) sier at «Spraket er
makt», og det er viktig & bruke ord rett ord for a fa forstaelse. Det kan knytte opp mot
informantenes valg av ordet «bekkenlgsning» nar de beskriver sin tilstand. Begrepet
«bekkenlgsning» kan regnes for allment kjent. Bekkenleddsmerter er ikke kjentskillet synes &
ga ved graviditet kontra ikke-gravid (lenger). Dette kan vere fordi bekkenlgsning ved
graviditeten er «allment» kjent, mens a lide av bekkenlgsning etterkant av graviditeten ikke
anses som mulig, ut fra et objektiv, naturvitenskaplig synspunkt. Lidelsen «bekkenlgsning»
etter graviditet anses derfor ikke-eksisterende og kalles bekkenleddsmerter (syndrom). Denne
holdningen defineres og tilkjennegis fra helsepersonell til allmenheten og dermed opplever
informantene kanskje a bli mgtt med mest empati fra omgivelsen nar de benytter begrepet
«bekkenlgsning» framfor «bekkenleddsmerter». Det kan vises tilbake til den
definisjonsmakten helsevesenet har i forhold til diagnosesystemet og hva som anses som
plage eller ikke-plage, helse eller uhelse, sykdom eller ikke-sykdom. Det at enkelte uttaler
plager og sykdommer ikke eksisterende medfarer ogsa at en mindre bevissthet pa beskrivelser
av lidelser. Dette kan eksempelvis gi utslag i at informantene ikke skiller pa begrepene
«bekkenlgsning» og «bekkenleddsmerter» nar de beskriver sin hverdag. Informantene

beskriver smertene som «bekkenlgsning», selv flere ar etter fadsel og barseltid.

Pa den ene siden kan valget a bruke ordet bekkenlgsning bidra til en bedre forklaring og
forstaelse rundt smertene. Dette fordi bekkenlgsning er mer anerkjent som tilstand, og er
beskrevet i det medisinske systemet ICD-10. Det kan se ut som kvinnene «gjemmer» seg bak
ordet bekkenlgsning fordi den er lettere a forholde seg til og kan sees i lys av Antonovsky sin
teori om opplevelse av sammenheng. Pa den andre siden gir ordet bekkenlgsning et feil bilde,
da bekkenet i utgangspunktet ikke lenger er lgst. For at bekkenleddsmerter som tilstand skal
bli anerkjent pa lik linje som bekkenlgsning, er det viktig & papeke at spraket og ordene som

brukes kan bidra til & endre forstaelsen rundt denne tilstanden.
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Spraket er makt, hvor makt er kjernebegrep i empowerment, og kan defineres pa mange
mater. | denne sammenheng kan makt beskrives som definitorisk makt, som her handler om &
fa sin forstaelse av fenomenet bekkenleddsmerter til & bli radende (Regnning, 2007). LKB har
endret navnet pa foreningen fra bekkenlgsning til bekkenleddsmerter, for at tilstanden skal
blir mer anerkjent av ulike faggrupper. Det kan vere en forutsetning at kvinner selv ogsa
beskriver sine smerter som bekkenleddsmerter eller bekkenleddsyndrom, for & bidra til & gi
tilstanden bekkenleddsmerter mer styrke, makt og kraft. En korrekt beskrivelse og valg av
riktig ord, navn pa tilstanden, kan bidra til en bedre forstaelse, aksept og anerkjennelse blant

helsepersonell og samfunnet forgvrig.
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