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FORORD

A skrive denne masteroppgaven har veert en lang og utfordrende prosess. Til tider har det veert
litt paradoksalt & skrive om smerter og "mestring" og samtidig fele at en selv opplever
smerter, stress og et tankehav. Men gjennom arbeidet med temaet har jeg ogsa leert mye, bade
faglig og personlig, om meg selv, om & mgte utfordringer og a strukturere arbeidet og ikke
minst om hvordan jeg kan mestre mine egne smerter. Nar jeg na endelig er i sluttfasen med

oppgaven vil jeg takke de som har bidratt og stettet meg pa veien.

Farst vil jeg rette en takk til alle informantene som bidro med verdifull og viktig informasjon
ved a delta pa intervjuene til tross for sin kritiske situasjon og dermed gjorde det mulig &
gjennomfgre denne undersgkelsen. Spesielt vil jeg takke min fremragende veileder Finn
Nortvedt for god, konstruktiv og fokusert veiledning, som har bidratt med avgjerende hjelp og
oppmuntring gjennom hele arbeidsprosessen med oppgaven. Ellers tusen takk til venner,
medstudenter og familie for deres omtenksomhet og nyttige rad, som har gjort det mulig for
meg a gjennomfare denne oppgaven. Takk til alle dere, bade familie og venner, som har lyttet

til min frustrasjon underveis og som alltid har veert stattende.

Oslo 18. mai 2016

Lida.Rohangiz. Sheikh Oleslami



The purpose: The thesis’ topic is patient’s experiences with phantom pain and coping
mechanisms that they are using to deal with these pains in a rehabilitation phase. Phantom
pain is the experience of having pain in a limb that is no longer physically a part of the body
(Nortvedt, 2006). Studies show that approximately 60-80% of amputees have experienced
phantom pain in an amputated limb. Management of phantom pain is a major challenge for
both patients and caregivers (Jensen & Nikolajsen, 2011). The study describes a variety of
cognitive and behavioral methods for coping with phantom pain. Emotional reactions and
distress complicate coping with phantom pain and disability after amputation. Lack of
knowledge about phantom pain, pain management, prejudice and misunderstanding are the
biggest challenges for caregivers who provide health care for these patient groups. The aim of
the project is to obtain empirical knowledge in the field. Increased knowledge on the topic and
the ability to identify factors that are important for coping with phantom pain may help to
develop useful interventions for pain management. This is important and may lead to further
knowledge that can help other health professionals and patients in the same situation when

conventional medicine is not effective enough.

Method: The study is a qualitative study based on in-depth interviews of six patients who have
undergone leg amputations and have experienced phantom pain for short and long periods.

The study is located in the phenomenological and hermeneutical research tradition.

Results: The findings of this study show that patients with phantom pain lives with a painful
and challenging condition. The patients use words and phrases, metaphors and linguistic
analogies to show a picture of the pain they are experiencing. Some internal and external
factors affect pain, including psychological factors, diet and weather change. Various pain
coping mechanisms such as the use of the senses, to have hope and optimism as active coping
strategies can help them to manage and derive attention from phantom pain. In contrast,
catastrophizing and fear of the worst that could happen, leads to deterioration and induction of
pain. Social factors have had both positive and negative impacts on the informants' pain

management.

Conclusion: All of the informants in this study have experienced phantom pain in different



degrees. We can conclude that some of the coping methods may help to some extent, but there
is no “universal cure”. An informant needs to deal with the pain. It requires adequate
commitment from both the informants and those around them to deal with both the pain and

the grief after the loss of a leg.

Keywords: phantom limb, phantom sensation, amputation, patient experiences, coping, coping

strategies, nutirition and pain, pain belief, optimism, catastrophizing, social support.

Oppgavens tema er pasienters erfaringer med fantomsmerter og mestrings-mekanismer som blir
anvendt for & handtere disse smertene i en rehabiliteringsfase. Fantomsmerter er opplevelsen av &
ha smerter i et lem som ikke lengre fysisk er en del av kroppen (Nortvedt, 2006). Studier viser
at ca. 60 - 80 % av kroppsdelsamputerte pasienter opplever fantomsmerter i sitt amputerte lem.
Handtering av fantomsmerter er en stor utfordring for bade pasienter og omsorgspersoner
(Jensen & Nikolaisen 2011). Studier beskriver et mangfold av kognitive og atferdsmessige
metoder for mestring av disse smertene. Mestring av fantomsmerter og a takle funksjonshemning
etter amputasjon, kompliseres av emosjonelle reaksjoner og plagsomme psykiske minner etter
hendelsen. Manglende kunnskap om fantomsmerter, smertemestring, fordommer og
feiloppfatninger er de starste utfordringene for omsorgspersoner som yter helsetjenester for disse
pasientene. Malet med prosjektet er a innhente empirisk kunnskap i feltet. @kt kunnskap om
temaet og a identifisere faktorer som har betydning for mestring av fantomsmerter kan
forhapentligvis bidra til & videreutvikle nyttige intervensjoner for fantomsmertemestring. Dette
anses som viktig og kan fare til ytterligere kunnskap som kan formidles til annet helsepersonell

og pasienter i samme situasjon nar konvensjonell medisin ikke er effektiv nok.

Metode: Studien er en kvalitativ undersgkelse basert pa dybdeintervju av seks pasienter som
har gjennomgatt beinamputasjoner og har opplevd fantomsmerter i korte og lange perioder.

Studien er plassert i den fenomenologiske og hermeneutiske forsknings-tradisjonen.

Resultater: Funnene i denne studien viser at smerteopplevelsen illustreres ved hjelp av ord og
uttrykk, metaforer og spraklige analogier for a skape et bilde av smertene som informantene

opplever. Noen indre og ytre faktorer pavirker smertene, blant annet psykologiske faktorer,
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kosthold og vaer-forandringer. Forskjellige smerte-mestrings-mekanismer blir anvendt av
informantene slik som bruk av sansene, og a ha hap og optimisme som aktive mestrings-
strategier som kan hjelpe dem til & takle smertene. | motsetning kan katastrofetenkning som en
passiv mestringsstrategi og frykt for det verste som kan skje, fare til forverring og framkalling
av smertene. Sosiale faktorer har hatt bade positive og negative virkninger pa informantenes

smertemestring.

Konklusjon: Alle informantene har hatt erfaringer med fantomsmerter i ulike grader. Man kan
oppsummere det slik at smertemestringsmetodene hjelper i noen grad, men noen
“universalkur” som kan hjelpe alle finnes ikke. Informantene har behov for a lzre seg a
handtere smertene, det kreves tilstrekkelig innsats fra bade informantene og personene rundt

dem for a handtere bade smertene og sorgen etter tapet av beinet.

Ngkkelord: Fantomsmerter, fantomfornemmelse, amputasjon, mestring og mestringsstrategier,
psykologiske faktorer, ernaring og smerter, vaer-forandring og smerter, hap, optimisme,

katastrofetenkninger (i verste fall tenkninger) og sosial statte.
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1.0 INNLEDNING

Temaet for masteroppgaven handler om handtering av fantomsmerter hos pasienter som har
amputerte en eller to kroppsdeler. Innledningsvis vil jeg presentere kort for bakgrunnen for
valg av temaet, hensikten med studien, problemstilling og forskningsspgrsmal, samt
avgrensing for oppgaven. Jeg har valgt a forklare sentrale begrepene underveis i aktuelle
temaene som kom fram. Deretter gjares det i kapitel 2 rede for oppgavens teoretiske
rammeverk ved forankringer av teorier og valgte forskningsartikler. | kapitel 3 presenteres
metode tilneerming og arbeidsprosessen for datasamling, dataanalyse og metodisk diskusjon
og etiske overveielser for gjennomfaring av undersgkelsen. Etter det kommer presentasjon av
funnene i kapitel 4 gjennom to hovedkategorier, 1) fantomsmerter, 2) mestring av
fantomsmerter og underkapitlene blir innledningsvis presentert der. Kapitel 5 handler om
diskusjonen, der drgftes valgte funnene i lys av relevant teori og tidligere forskninger. |
kapittel 6 kommer fram «Implikasjoner for klinisk praksis». Pa slutten blir skrevet en avslutning for

undersgkelsen og forslag for videre forskning.

Nér man rammes av et stort traume som det & miste en kroppsdel, endrer livet seg for
individet. Den nye situasjonen pavirker hverdagen og setter nye betingelser for
livsutfoldelse. Det kreves en betydelig egeninnsats fra pasientens side for & handtere og
overkomme den nye situasjonen. Siden flere studier viser at fantomsmerter oppleves av et
stort antall av kroppsdelsamputerte personer (Jensen & Nikolaisen 2011) er det behov for en
bedre og bredere forstaelse av faktorer som er knyttet til handtering av disse smertene.

Jeg har mgatt flere av pasientene i en rehabiliteringsavdeling som har anvendt forskjellige
atferdsmessig og tankemessige metoder for & handtere fantomsmerter. Dette vekket min
faglige interesse for a se neermere pa fenomenet. Imidlertid er det ikke tilstrekkelig
undersgkt at mestringsstrategiene er assosiert med positiv tilpasning til fantomsmerter i
lgpet av rehabiliteringsprosess. Fortsatt kan mestringsmekanismene sies a vere ukjent for
fagmiljget. Man kan stille sparsmal ved om hvordan individet klarer & fungere normalt
med sterke smerteopplevelser? Hvordan de evner a takle amputasjonen av kroppsdelen
som traumatiske hendelser og etter hvert klarer full deltakelse i rehabiliteringsopplegget og
videre i livet? Hvilke ressurser kreves av pasientene for smertemestring? Hvilke mestrings-

strategier bidrar til & mangvrere og ignorere smertene? Hvordan fortolker informantene



sine anstrengelser for 4 overkomme smertene etter tap av beinet? Med utgangspunkt pa de
spgrsmalene og en gjennomgang i tidligere undersgkelser er det behov for a styrke
kunnskap om dette fenomenet. Dette var noe som skapt interesse for a gjennomfare denne
studien. Forhapentligvis kan resultater fra denne undersgkelsen anses som et utgangspunkt for
videre forskning i feltet.

Avgrensning: | denne studien vil jeg fokusere pa fantomsmerter og smerte-mestings-
mekanismen hos personer som har amputert kroppsdel (et bein), uavhengig av arsaken til
amputasjonen og medikamentell behandling og sykehistorier. Her vil jeg se neermere kun pa
ikke-medikamentelle metoder som pasientene anvender selv for & mestre fantomsmerter.

Derfor vil ikke tverrfaglige arbeid komme tydelig fram.

Hensikten med denne studien er for det farste & undersgke "hvordan opplever kroppsdels-
amputerte pasienter fantomsmerter? Hvordan beskriver de opplevelsene sine? Hva er det
som framkaller, utlgser og pavirker disse smertene?"

For det andre ville jeg se nsermere pa: "hvordan mestrer informantene disse smertene?
Hvilke mestringsstrategier anvender informantene for & avlede seg av smertene i en
rehabiliteringsfase som krever stor innsats fra informanten for & gjennomfare
treningsopplegg. "A f& frem informantens meninger og erfaringer av fenomenet, kan fare til
ny kunnskap og innblikk i temaet, som kan komme til nytte bade for pasienter og
helsepersonale. Derfor er informantenes individuelle beskrivelser av sine smerteopplevelser
og fortellinger om smertemestrings-metoder sentrale i denne studien.

| forhold til disse tankene kom studiens problemstilling fram:

"Hvordan handterer kroppsdelsamputerte pasienter fantomsmerter i rehabiliteringsfasen?"

Falgende forskningssparsmal vil belyse problemstillingen:

1. Hvordan opplever pasientene fantomsmerter og fantomfornemmelser?

2. Hvilke mestringsstrategier anvender disse pasientene for @ mestre fantomsmerter?
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2.0 TEORETISK RAMMEVERK
| dette kapittelet vil presenteres aktuelle teorier som brukes i studien for a belyse

problemstillingen. Sgket etter aktuell faglitteratur og artikler har foregatt ved hjelp av ulike
databaser som Ovid, PubMed, Medline, Cinal, Up todate, The Cochrane Library og Bibsys
Ask i tillegg til seskemotoren Google Scholar. Sgke resultater ga flere systematisk
gjennomgang forskingsartikler. Pa bakgrunn av disse faglige-kildene vil gjgres rede for
kunnskaper om smerter, fantomsmerter, fantom-fornemmelser, teorier om mersting og
mestringsmekanismer og litt informasjon om rehabiliteringsfasen. Her vil legges stor vekt for
a utdype pa fantomsmerter og mestring, derfor blir kort forklart av andre temaene som er lite

relevante for studien for eks. stumpsmerter.

Smerter: "The International Association for Study of Pain"(IASP, 1994) definerer smerte som
"en ubehagelig sensorisk og emosjonell opplevelse som er forbundet med faktisk eller

potensiell vevsskade, eller beskrevet i form av slik skade" (i Stubhaug & Ljosa 2008, s 25).

McCaffery & Beebe (1994, s 28) definerer smerte som: «det som personene sier at det er, og
det eksisterer nar personen som opplever smerte, sier at han har smerte». Definisjonen peker
pa subjektiv og smertefull opplevelse hos individet, at smerter ikke kun er en sensorisk
prosess, men en opplevelse som blir fortolket individuelt. Dette kan bidra til & forklare
hvorfor pasienten opplever smerter. (Fieldsen, & Wood, 2011). Samt tyder pa at smerte ikke

bare er en fysiologisk prosess, men den er en subjektiv og emosjonell erfaring.

Smerter defineres ogsa som en kompleks persepsjon, et resultat av en nevrofysiologisk
prosess. (Basbaum, Bushnell & Devor, 2005). Smerteforskning har mye fokus pa
persepsjons- prosesser, og erfarne smerteforskere fremhever at smerte blir pavirket av
personens tidligere minner, smerteerfaringer, kulturelle bakgrunn og livshistorier (Mann &
Carr, 2009). Derfor fremheves det at smerter bgr forstas som et subjektivt, intersubjektivt og
et kulturelt fenomen (Nortvedt, 2006).

I denne studien har jeg fokus pa fantomsmerter. Funnene fra ulike studier viser at
fantomsmerter er en av de mest utfordrende smertetilstandene hos kroppsdelsamputerte
pasienter. Det er ngdvendig med flere undersgkelser om fenomenet for a utarbeide og

iverksette intervensjoner og behandlinger som kan bidra til a forebygge, motvirke, behandle
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disse smertene (Hsu, & Cohen, 2013).

Fantomsmerter i historisk perspektiv; fantomsmerter har angivelig blitt omtalt fra 1500-tallet.
| 1551 rapporterte en fransk kirurg om fantomopplevelser blant soldater som hadde amputert
kroppsdeler (Hsu, & Cohen, 2013). Videre ble det pa 1600-tallet rapportert medisinske
beskrivelser av fenomenet. Ambroise Pare, Rene Descartes, Aron Lemos og Charles Bell har
alle omtalt dette fenomenet. De beskriver fenomenets karakter, men med ulike forklaringer pa
hvordan den oppstar. Silas Weir Mitchell (1829-1914) skrev om dette fenomenet fra et
medisinskfaglig perspektiv (McMahon, Koltzenburg, Wall &Melzack I.Nikolajsen &
Staehelin, Jensen , 2011, s. 961-969). Blant smerteforskere som har bidratt betydelig til
forstaelsen av fenomenet, kan man nevne Melzack & Wall, 1996; Melzack, 1992; 2005).

Fantomsmerter defineres som en smertefull tilstand som opplevelse i resterende kroppsdel
etter amputasjon. Det er opplevelsen av a ha smerter i en kroppsdel som ikke lengre er en
fysisk del av kroppen eller lokalisert til kroppsomrader som av andre grunner er sensorisk
avskaret fra personenes tidligere fungeringsevne (Nortvedt, 2006 s. 13; Australian & New
Zealand College of Aneasthetists, 2010). Det er sakalt nevropatiske smerter, som typisk er
jagende, stikkende, sviende og brennende (Flor, 2002) eller en klemmende fornemmelse av
en fot eller hand i en fastlast og ubehagelig posisjon (Weeks, Anderson- Barnes, & Tsao,
2010). Noen opplever smertene som skarpe, skytende eller som elektriske stgt mer enn
klemmende og krampeaktige (Hsu, Cohen, 2013; Flor, 2002; Hill, 1999). Fantom- lem
anses som en naturlig og forventet konsekvens av kutt pa nervene og den kan forklares i
form av et pre-koplet nettverk av nevroner i hjernen, som opererer i fraveaer av impulser fra
periferien og generer et mgnster av impulser som angir at kroppen er intakt (Melzack,
1992). Brennende, stikkende og klemmende er karakteristikker som beskrives av de som
opplever fantomsmerter (Jensen & Nicolajsen, 2011). Smertene beskrives som brutale, men
alvorlighetsgraden er varierende, og de kan komme i korte og lange intervaller (Hus &
Cohen 2013).

Fantomsmerter er en personlig opplevelse, og den kan erfares ulikt hos individer. Den kan
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bli preget av pasientens mening og fortolkning samt individets sykdomshistorie og
psykologiske faktorer. Informantene i Nortvedt (2006) sin studie beskriver fantomsmerter i
ulike varianter. For eksempel ble det beskrevet av én pasient som ” en hammer som knuser
leggen min” eller” maur som kravler rundt i foten min, og det er irriterende”, ” tenk at de
skjerer et dypt sar i deg; vrir opp sarkanten, heller farst kokende varmt vann i sar hulen, og
deretter strar pa med salt”( Nordtvedt, 2006).

Fantomsmerter kan ogsa oppsta etter kirurgisk fjerning av andre kroppsdeler, som for

eksempel bryst, endetarm, testikler, gye, tunge eller tenner (Flor, 2002).

I en studie som ble gjennomfart av (Jensen & Nicolajsen, 2011) fant de at pasienter som
hadde amputert kroppsdel, rapporterte at fantomsmertene endret intensitet og karakter etter
tid. 1 den farste postoperative fasen (1-4 uker) etter amputasjonen ble smertene beskrevet
som stikkende og kniv- lignende, og opplevdes i hele den amputerte kroppsdelen eller i den
proksimale delen av det amputerte omradet. Smertene forandret karakter etter hvert til a bli
mer nevropatiske smerter som brennende og klemmende. Smertene ble rapportert mer lokalt
distale etter amputasjonen (Hsu & Cohen, 2013).

Fantomsmerter er et komplisert og vanskelig fenomen a handtere, bade for informantene og
for helsepersonell. Dette fordi det er subjektivt og en kroppslig individuell opplevelse og i
tillegg har den et eksistensielt preg. Smertene oppleves i den tapte kroppsdelen, og er
vanskelig & forstd av andre som ikke har erfart dette. Derfor kan den bli feiltolket av
omsorgspersonene og noen ganger blir lagt skylden til psykiske problemer nar pasientene
rapporter opplevelser av fantomsmerter. Nortvedt (2006) hevder at fantomsmerter kan
oppfattes som en dobbel smerte. Med dette mener han at smerte ikke bare er forarsaket av
fysiologiske avvik, men ogsa kan vere psykologisk forarsakete smerter som sorg over tapet

av en funksjonell kroppsdel. (Nortvedt, 2006).

Forekomsten av fantomsmerter: i en stor mengde medisinsk litteratur har det kommet frem
at fantomsmerter oppleves blant 60-80 % av kroppsdelsamputerte pasienter (Jensen, Krebs,
Nielsen, Rasmussen, 1983; Buchannan & Mandel, 1986; Sherman, Sherman &Parker,
1984). Variasjoner i prevalensprosenten forklares med at pasientene er motvillige til &
rapportere fantomsmerter til helsepersonell. Sherman (1989) fant i en undersgkelse at 69 %
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av de 2694 deltakerne som ble amputert, ble det direkte fortalt av legene sine at smertene
"bare var i hodet." Derfor ville de ikke rapportere disse smertene til helsepersonell
(Sherman, et al., 1984). Nar det gjelder kjenn, viste studier at fantomsmerter ofte oppleves
like hos begge kjonn (Melzack & Wall, 1996; Flor, 2002; Kooijman, Dijkstra, Geertzen,
Elzinga, van der Schans, 2000). Men Bailey og Moersch (1941) fant i sin studie at
forekomsten av fantomsmerter er starre hos menn enn hos kvinner. Forekomsten er heller
ikke pavirket av alder og arsak bak amputasjon (medisinsk eller traumatisk) eller hvilket
omrade pa kroppen som ble amputert (McMahon, et al. , 2011, 5.961-969). Kashani, Frank,
Kashani, Wonderlich, Reid 1983; Parkes & Napier, 1975) rapporterte at alle tilstedevarelser
av samtidige medisinske tilstander, som for eksempel leddsmerter eller diabetes, har gkt
fantomsmerter. Morgenstern(1964) fant i sin studie at medisinsk status ikke er relatert til
fantomsmerter. Evalueringen av disse studiene er vanskelig fordi fantomsmerter ofte ble
tolket av forskerne, men ikke ble de malt ngyaktig hos informantene (Kashani et, al.1983;
Buchannan & Mandel, 1986).

Debut og varighet: Fantomsmerter debuterer hos fleste av kroppsdelsamputerte i den farste
fasen (1-4 uker) etter amputasjonen. Andelen som fortsetter a lide av det, reduseres
betraktelig over tid og ligger pa 5-10 % ifglge litteraturen. Det er konsensus om varigheten av
fantomsmerter (Parkes, 1973). Annen studie fant at 84 % av amputerte opplevde
fantomsmerte umiddelbart etter amputasjon, men kun 61 % fortsatte 4 erfare fantomsmerte
over tid (Jensen, Krebs, Nielson, Rasmussen, 1985). Jensen, et al. , (1983) fant i en
prospektiv studie en liten nedgang i forekomsten fra 72 %, 8 dager etter amputasjon til 67 %
etter 6 maneders oppfalging.

Hos en 58 ar gammel mann som hadde amputasjoner i kne som 13-aring, startet

smertene etter 44 ar (Rajbhandari, Jarratt, Griffiths & Ward, 1999). Det antydes at hos
individer som utvikler tidlige og intense fantomsmerter, er det starre risiko for

persisterende fantomsmerter, enn blant de som ikke far smertene tidlig i prosessen. (Hill,
1999).

Frekvens, lokalisering og intensitet: Fantomsmerter fremtrer vanligvis periodevis

og smerteanfallet kan veere daglig eller med ukentlige frekvenser. Omtrent

halvparten av pasientene opplever kortvarige anfall, slik som pa et par minutter,

men i noen tilfeller sammenhengende og varige anfall som kan vare over flere
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timer (Hill, 1999; Hsu & Cohen, 2013).

Smertens lokalisering oppleves ulikt. Noen opplever smerter pa hele den
amputerte kroppsdelen, mens andre rapporterer smerter kun i deler av den
Fantomsmerte befinner seg primeert i de distale delene av den amputerte
kroppsdelen. Blant de underekstremitets-amputerte oppleves dette pa tar, fot og
ankel (McMahon et, al., 2011, 5.961-969).

En rekke fysiologiske mekanismer har blitt foreslatt som kan forklare utviklingen av
fantomfenomener. Tidligere teorier forklarer fantomsmerter helt i form av perifere faktorer.
For eksempel manipulering av stumpen kan pavirke fantomsmerter. En rekke forskere har
foreslatt at stimulering av nerveendene i amputasjonsstumpen overfarer informasjon til
hjernen som blir tolket som fantomsmerter (Bailey & Moersch 1941). Fantomsmerter i
ekstremiteten kan forklares ved at i hjernen finnes det et "kroppskart eller en mal” for hver av
de forskjellige kroppsdeler. Amputasjoner av lemmer farer til at det skjer en kortikal
reorganisering som inkluderer supra spinale, spinale og perifere mekanismer. Selv om den
eksakte mekanismen for utvikling av fantomsmerter ikke har blitt tydelig beskrevet, er de tre
ovennevnte mekanismene blitt foreslatt av flere studier. Forskere er usikker pa hva som
primzrt forarsaker denne reorganiseringen. Men det aksepteres at det skjer en redusering av
terskelen for aksjonspotensialer i bade thalamus, hjernestammen og ryggmargen (Subedi &
Grossberg, 2011). Signaler fra ansiktet, eller vevet nar amputasjonsstumpen, har vist seg a ta
over omrader i hjernen som ikke lenger mottar afferente signaler (Hsu & Cohen, 2013). |
tillegg viste studier at dess starre lokaler som er deafferenterte, dess sterkere og mer intense
blir fantomopplevelsen (Flor, 2002). Her forklares kort av de tre teoriene som forskerne

hevder om arsaken til fantomfenomenet.

Spinale mekanismer: Skade pa perifere nerver etter amputasjon medfarer gkte nevronale
aktiviteter som er forarsaket av utvidelse av det nevronale mottakelige feltet, og hay
oppstemthet av spinal nevroner. Denne prosessen kalles sentral sensitivisering. Dette
etterfglges av oppregulering av ryggmargens reseptorer og er betegnet som " metning

fenomenet " (Baron, Binder & Wasner, 2010). Nar ryggmargen bombarderes av en unaturlig
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stor mengde nociseptive stimuli, farer dette til at ryggmargen blir mer sensitivisert
neurokininer. Denne gar ut pa at nzrliggende afferente fibre invaderer” omrader i
ryggmargen som er funksjonelt inaktivert av skadde afferentefibre og ferer til a utvikle
fantomsmerter (Nortvedt, 2004).

Perifere mekanismer: fokuserer pa det perifere nervesystemet og tyder pa at fantomsmerter
oppstar pa grunn av unormale utslipp pa dorsalhornet av ryggmargen. Denne mekanismen
er fordrsaket av et underskudd av afferent inndata fra den amputerte lemmet (Flor,
Nikolajsen, Staehelin & Jensen, 2006). Etter en amputasjon blir perifere nerver kuttet eller
skadet. Fibre fra den avskarne enden av nerver vokser til knuter eller lager neuromas. Slike
neuromasser genererer spontane og unormale aktiviteter, som kan veere en potensiell kilde
til denne type smerter (Flor,et al., 2006). Noen mener at det sympatiske nervesystemet kan
forarsake og vedlikeholde fantomsmerter (McMahon et,al.,. 2011, 5.961-969). Av den grunn
gkt sympatisk aktivitet og produksjon av katekolaminer kan forarsake fantomsmerter. Da er
det lettere a tenke at emosjonell stress og kulde kan utlgse fantomsmerte (Hsu & Cohen,
2013).

The neuromatrix theory: Melzack (2005) har foreslatt at i hjernen finnes en " neuromatrix, "
som reagerer pa sensorisk inngang og stadig produserer et bestemt mgnster av impulser kalt
neurosignature. Nevromatrix teorien kan anses som en forlengelse av ’Body Schema”-
teorien, og den ble presentert av Melzack (2002). Neuromatrix” finnes i hjernen som bestar
av et nettverk av nevroner, og det integrerer enorme input fra kroppen. Neuromatrix
involveres i det sensoriske, affective og kognitive dimensjoner av smerter. De registrerer at
kroppen ikke er intakt (Melzack, 2005). Mangel pa ulike innspill fra den tapte kroppsdelen
til neuromatrix forarsaker produksjon av en unormal neurosignature som resulterer i
generering av fantomsmerter (Melzack, 2005). Teorien forklarer om hvordan aktiviteter
knyttes til smerter. Men har ikke noen begrunnelser for det at hvorfor noen personer med
amputasjoner utvikler fantomsmerter og andre forblir smertefri. Denne teorien er blitt
kritisert fordi den er umulig a teste empirisk (Subedi & Grossberg, 2011; Giummarra,
Gibson, Georgiou-Karistianis &Bradshaw, 2007).

Pre-amputasjon kroniske smerter og fantomsmerter: Studier viser at personer som lider av
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kroniske smerter pre-amputasjon, er mer utsatt for utvikling av fantomsmerter. Forklaringen
pa dette kan veere at kroniske smerter kan fare til mer fglsomhet i nervesystemet. Dette gjar
at individet blir utsatt til & fale smertene sterkere etter amputasjonen (Nikolajsen, llkjaer,
Krgner, Christensen, Jensen, 1997; Hanley, et,al. 2007). Konklusjonene varierer om temaet
blant forskere. I tillegg er det en del faktorer som vanskeliggjer a ansla at det er et reelt
forhold mellom kroniske smerter og fantomsmerter. | falge studier har man ikke funnet noen
assosiasjoner mellom postoperativ fantomsmerter og kroniske smerter fra fgr blant
kroppsdels amputerte pasienter (Lacoux, Crombie, Macrae, 2002; McMahon, et,al., 2011
5.961-969).

Medisinsk behandling av fantomsmerter har hatt begrenset suksess. Mange hevder at
fantomsmerter er vanskelig & behandle. Utfordringene ligger bak fantomsmertens
patofysiologiske mekanismer. Dette gjar at fantomsmerter omtales behandlingsresistente.
Grunnen kan det veere begrenset utvalg av studier som har undersgkt om fantomsmerter
(Halbert, Crotty & Cameron, 2002). De hevdet at verken analgetiske behandling, TENS,
lokale nerve blokkering eller behandling med calcitonin eller ketamin farer til begrenset
resultater (Halbert, et, al. , 2002). Studier viser at nerveblokkering kan ha noe effekt
(Mulvey, Bagnall, Johnson, Marchant, 2010). Sherman (1980) har presentert 68 ulike
behandlingsmetoder, hvorav 50 fortsatt er i bruk. En multi-dimensjonal tilneerming
fremhever at bade patofysiologiske, inflammatoriske, hormonelle og mentale faktorer er
med pa & pavirke fantomsmerter. Derfor er det viktig a ta hensyn til ulike faktorer som kan
ha innvirkninger til behandlingen av fantomsmerter. Tilstrekkelige informasjon, pre-
operative mental forberedelse, langsiktig rehabilitering og effektive smertebehandling bar
integreres i behandlingsplanen (Wolff, et al. , 2011). I tillegg & vurdere ulike
behandlingsmetoder alt fra injeksjoner, medikamentell og, ikke- medikamentelle
intervensjoner, operative behandlinger og forebygging i forhold til individets spesielle behov

kan veere nyttig.

Amputasjonen av en kroppsdel kan forarsake bade smertefulle, ikke smertefulle

fantomopplevelser. Mange forskere mener at det er viktig a skille mellom smerter i
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stumpen, fantomsmerter og fantomfornemmelser (Hill, 1999).
Smerter i stumpen oppleves i den resterende kroppsdelen etter amputasjon. Smertene kan

oppleves som nevropatiske eller nociseptive og som hudsensitive smerter. De kan utlgses av

ulike arsaker slik som postoperative smerter, muskel- og leddsmerter, og av den nye og
utilpassete tunge protesen og andre faktorer. | tillegg kan refererte smerter uttrykkes som
stumpsmerter (Hsu, & Cohen, 2013). Disse smertene kan oppleves mer pa overflaten enn i

dybden av stumpen. Noen ganger erfares de over hele stumpen (Hsu, & Cohen, 2013). Det ble

rapportert at opptil 70-80 % av kroppsdelsamputerte pasienter opplevde stumpsmerter i den
farste perioden etter amputasjon (Hsu, & Cohen, 2013; Flor, 2002). Studier viser at
stumpsmerter i likhet med fantomsmerter kan erfares i lengre tid etter amputasjon (Hsu &
Cohen, 2013; Flor, 2002).

Fantomfornemmelser beskrives av pasientene som at amputerte kroppsdelen fremdeles kan
fales intakt, og i tillegg har de en ngyaktig falelse av i hvilken posisjon den amputerte
kroppsdelen befinner seg. Fantomfornemmelser kan erfares samtidig med
fantomsmertene, men ikke alltid. Studier fant at fantomfornemmelser oppleves hyppigere
enn fantomsmerter og dette oppstar blant 80-100 % av pasientene som har amputert
kroppsdel (Jensen & Nikolajsen, 2011). Fantomfornemmelser kan erfares fra den ferste
postoperative dagen etter amputasjon. Men de kan ogsa opptre med forskijellig frekvens og
varighet (Nortvedt, 2006). Det kan ha for eksempel veere varme- og kuldefglelser, prikking
eller klge pa det amputerte lem som ikke eksisterer (Weeks, et al. , 2010). Til forskjell fra
stumpsmerter, er ikke amputasjon pakrevd for a erfare og utvikle fantomfornemmelser og
fantomsmerter. Pasienter har etter ryggmargsskader ogsa rapportert fantomfornemmelser

og fantomsmerter (Hsu, & Cohen, 2013).

Fantomfornemmelser grupperes inn i 4 typer opplevelser:
1. Kinetiske folelser oppfattes som frivillige og ufrivillige bevegelser, slik som fglelsen av
a bevege terne i en amputert fot.

2. Kinestetiske falelser omtales som starrelse, form og posisjon av den amputerte
kroppsdelen, slik som falelsen av at en knyttet hand er tilstede selv om handen er amputert.
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3.Exteroceptive fglelser handler om falelser av trykk, raring, temperatur, klging

o0g vibrasjoner i amputerte kroppsdel.

4. Opplevelse av teleskoping; Dette blir beskrevet som en form for progressive
forkortelser, slik som krymping i den amputerte kroppsdelen, en fglelse av at amputerte
kroppsdel blir gradvis forkortet og den distale delen av lemmet naermer seg den
proksimale amputasjonsstumpen. Om lag 20 % av kroppsdelsamputerte opplever dette
(Giummarra & Moseley, 2011).

Det er fellestrekk mellom disse fire fglelsene. Selv om de er blitt definert hver for seg,
kan alle erfares samtidig hos pasientene, slik at det er vanskelig a skille dem fra

hverandre.

Det har blitt vist at en del matvarer kan pavirke generelle smerteopplevelser hos voksne
personer. Jeg har ikke funnet faglitteratur som handler om hvordan kosthold pavirker
fantomsmerter. Fagstoffet i feltet handler generelt om ernaring som pavirker smerter.
Forholdet mellom ernering, fibromyalgi, revmatoid artritt plager og diabetes har blitt
undersgkt. Disse studiene viser at spesielle matvarer pavirker muskel- og leddsmerter i
negativ retning. Det anbefales at personer med slike plager unngar & spise disse
matvarene. Siden fantomsmerter kategoriseres blant de nevropatiske smerter, kan de
matvarene som gker betennelser i kroppen bidra til & framkalle eller forverre dem ogsa.
F.eks. kan riktig balanse mellom omega- 3 og omega- 6 & forebygge inflammasjoner i
kroppen og dermed redusere smerter i det skadete omradet. Studier fant at spesielt hgyt
inntak av omega-3 fettsyrer og redusert mettet fett i maten har positiv effekt knyttet til
smerte-sensitivitet hos deltakerne. Hayt inntak av omega-6, hgyt blodsukker og serum-
lipider kan aktivere inflammatoriske faktorer, men matvarer som inneholder
antioksidanter slik som frukt og grennsaker kan redusere inflammatoriske prosesser i
kroppen (Perry, Straker, Oddy, O’Sullivan & Smith, 2010). | en oversiktsartikkel kom det
fram at visse elementer i matvarer kan vere effektive nar det gjelder heling av kirurgiske
sar i munnhulen (Lau, Johnston, Fritz & Ward, 2013). En annen undersgkelse fant at bruk
av Vitamin B12 kan redusere postoperative smerter etter kirurgiske inngrep, (Barroso, et
al., 2006) og bruk av Selen er knyttet til reduksjon av lymfegdem i etterkant av Kirurgiske

inngrep (Zimmermann, Leonhardt &Kersting, 2005). En annen undersgkelse rapporterte
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at et tilstrekkelig Vit. D- niva er assosiert med et bedre resultat postoperativt i inntil 12
maneder etter kirurgiske inngrep i munnhulen. Vit. D er viktig for a styrke blant annet
immunforsvarssystemet i kroppen, og har i tillegg en avgjarende rolle i justeringen av
Kalsiumstoffskiftet (Bashutski, et al. , 2011). Et lavt inntak av sukker og fiberinnholdig
mat i kosten har vist seg a redusere inflammasjon i tannkjgattet postoperativ, men kost med
hayt sukkerinnhold har gkt bladningstiden og bledningsmengden under kirurgiske inngrep
i munnhulen (Merchant, Pitiphat, Franz & Joshipura, 2006). Lau, et al. , (2013)
oppsummerte det slik at lavt inntak av omega-6 og sukkerinnholdig mat, mens gkt inntak av
Omega- 3 fettsyrer, Vit. D og fiberinnholdig kosthold kan bidra til heling av sar etter
operasjon pa grunn av sine anti-inflammatoriske effekter. De har anbefalt at pasientene bar ta
multivitamin tilskudd for a sikre at kroppen far tilstrekkelig ernaering preoperativt og tidlig i
den postoperative fasen. Denne studien viser at riktig ernaring i forhold til pasientens behov
kan komme til nytte i postoperativfasen (Lau, et al. , 2013). Kunnskap og informasjon om
betennelses framkallende matvarer og kosthold og & unnga a bruke dem, kan bidra disse
pasientgruppe for a forbygge en del av fantomsmertene som blir forverret av inntak av slike

matvarer. Min egen erfaring med nevropatiske smerter bekrefter dette.

Nyere forskning tyder pa at psykologiske faktorer spiller en viktig rolle i & framkalle
fantomsmerter (Arena, Sherman, Bruno, & Smith, 1990). | det siste er det blitt vist at visse
psykologiske symptomer slik som depresjon, angst, tretthet, og sgvnlgshet kan utlgse og
forverre fantomsmerter hos psykisk friske individer (Arena, et al. 1990; Giummarra &
Moseley, 2011). Tap av et lem uansett grunn, er en stor hendelse i livet med store
implikasjoner for individets psykiske helse. Det er derfor ikke overraskende at 20 % -60 %
av amputerte er vurdert til & veere klinisk deprimert (Shukla, Sahu, Tripathi, & Gupta, 1982;
Whyte & Niven, 2001). En annen studie har rapportert at kroppsdelsamputerte pasienter med
depressive symptomer, karakteriserte sin smerte mer alvorlige enn de uten depressive

symptomer (Ephraim, Wegener, Mackenzie, Dillingham & Pezzin, 2005).

I tillegg spiller kognitive faktorer en viktig rolle i rapportering av fantomsmerter. Pasienter
som mangler mestringsevne, visse mestringsstrategier, opplever katastrofetenkninger og

frykter av det verste som kanskije, blir mer pavirket av smerten og rapporterer mer plager
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enn pasienter som handterer smertene godt ved bruk av sine mestringsressurser (Hill, Niven
& Knussen, 1995).

Pasienter som har hatt psykiske symptomer som angst og depresjon far amputasjonen,
klaget mer over fantomsmerter enn de som ikke hadde slike symptomer preamputasjon. |
tillegg de som fikk mindre psykiske og sosiale stgtte far amputasjon, hadde tendens til &

rapportere mer fantomsmerter (Gallagher, Allen, & MacLachlan, 2001).

Til tross for betydelig innsats i medisinsk og kirurgisk behandling, vil man ofte ikke klare

a handtere fantomsmertene med disse tiltakene. Det ble rapportert at kognitive og affektive
prosesser kan utlgse eller forverre fantomsmerter (Niraj & Niraj, 2014).

Studie viste at pasienter som er darlig forberedt psykisk for amputasjonen, opplever mer
fantomsmerter og bekymringer om deres tilregnelighet (Katz, 1993). Gjennomgangen av
patofysiologiske faktorer indikerer at de psykologiske faktorer ikke ser ut til & spille en rolle
i opprinnelsen til fantomsmerte, men de kan forverre og pavirke forlgpet og
alvorlighetsgraden av de fenomenene. Med hensyn til dette kan psykologiske behandlinger
bidra til & redusere smertene (Niraj, & Niraj, 2014). Dette har skapt interesse for a undersgke

om ikke- medikamentelle intervensjoner for handteringen av disse smertene.

Kognitiv tilneerming ser pa smerten som en opplevelse som blir styrt av psykologiske
faktorer. Personens tanker, hap, tro pa sine mestringsevner og psykiske helse og symptomer
kan pavirke pasientenes smerteopplevelser og mestringsmater. Fra kognitiv-atferds
perspektiv, har pasienter med smerter, negative forventninger om sin egen evne til a
kontrollere disse smertene. Slike negative vurderinger av situasjonen og nedvurdering av
egen mestringsevne, kan fare til at pasientene fgler at de ser pa situasjonen uoverkommelige.
Resultatet blir da mindre innsats for a takle smertene, inaktivitet og overreaksjon til
situasjonen (Turk & Gatchel, 2002). Uavhengig av smertens opprinnelse, vil en kognitiv-
atferds tilnzrming bidra til behandling av kroniske smerter som forutsetter a benytte et
tilpasset mestringsstrategi. Dette kan redusere smertens niva og gir pasientene muligheter for
a handtere smerter pa en bedre mate. En fordel med avslapning og annen kognitivt-atferds-
terapi er at de er relativt billige og pasientene kan lettere a laere seg og & administrere dem
selv. Distraksjoner og ta fokuset vekk fra smertene og & konsentrere seg bevist om en annen

ting for eks. bruk av sansene kan ogsa veere nyttig i prosessen av atferdsmessige
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intervensjoner. Morgenstern (1964) fant at nar pasienter konsentrerer seg om a utfare flere
sensorisk-motoriske oppgaver i naerver av sensoriske distraksjoner i daglige gkter i en

periode i 3 maneder, ble fantomsmerter vesentlig redusert.

Generelt om mestring: Mestring antydes som personens innsats(anstrengelser) for a
handtere og overkomme en stressende situasjon. Personer som befinner seg i en
krisesituasjon vil oppsgke og anvende metoder som kan fungere i situasjonen gjennom
bruk av sine ressurser, og assistanse fra andre hvis det er ngdvendig. Dette krever at
personen selv er aktiv i prosessen. | denne studien vil jeg se nsermere pa hvordan
informantene som opplever fantomsmerter, mestrer disse smertene. Det & ha sterke
smertetilstander som fantomsmerter kan fare til store stressbelastninger for dem som er
rammet. Lazarus & Folkman (1984) hevder at stress farer til en ubalanse mellom opplevde
utfordringer og individets evne til & mgte disse utfordringene. For & kunne handtere stress,
kriser eller tap og sorg pa en mate som gjer at en klarer seg videre i livet, vil mestring veere
en ressurs som kan anvendes (Heggen, 2007). Lazarus & Folkman (1984) fremhever at
mestringsstrategier tas i bruk for a redusere stressende og ubehagelige situasjoner. De
definerer "Mestring" som "kognitive og atferdsmessige anstrengelser for & handtere
bestemte eksterne eller interne utfordringer som overgar personens ressurser og evner"
(Lazarus, & Folkman 1991, s. 210).

Mestring er ikke begrenset til én dimensjon av funksjoner; det innebarer nesten hver
dimensjon av menneskelige funksjoner: kognitive, affektive, atferdsmessige og
fysiologiske (Marrio & Lucchetti, 2010). | mestringsbegrepet ilegger jeg i denne studie at
pasienten selv ma gjgre en malrettet innsats for & avlede seg fra fantomsmerter. Dette

gjares bevisst for a ha kontroll over smertene og dermed a skape et bedre og mer aktivt liv.

Mestrings-mekanismer dreier seg om konkrete atferdsmessige (handlinger) eller tankemessige
avledningsmetoder som anvendes for a forsgke & mestre, & ignorere fantomsmerter (Lazarus, &

Folkman (1984). Mestringsstrategier er de teknikker som personen tar i bruk for a takle
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smerter eller andre pakjenninger. Det finnes forskjellige mestringsstrategier. Butler &
Moseley (2013) fremhever ulike mestringsstrategier for smertemestring som kan vare mest
relevant i denne studien. De fremhever 2 typer mestringsstrategier: aktive og passive
strategier. De drgfter at aktive mestringsstrategier er mer hensiktsmessig og effektive enn
passive mestringsstrategier. Nar informanten er redd smerten og forblir passiv, farer dette
til at han blir mer utsatt for sterke opplevelser av smertetilstanden. Passive mestrings-
strategier farer til at informanten unngar aktiviteter, ber om hjelp framfor a gjere noe selv,
og legger ansvaret for smertene pa noen andre. Konsekvenser er at informantene blir mer
avhengige av andre for a handtere en problematisk situasjon. Informanten fgler at aktivitet
utlgser smerte, og dermed vil han velge passive mestrings-strategier. Han er redd a vere
aktiv, noe som over tid vil kunne fare til funksjonshemming og psykiske symptomer som
angst og depresjon (Butler & Moseley, 2013). Ved & velge aktive mestrings-strategier vil
informanten lare seg a forsta stressende tilstander og problemer, utforske forskijellige
metoder videre, flytte smertegrensene, a ha hap, a tenke positivt og sette mal til fremtiden.
Butler & Moseley (2013) hevder at dette medferer sannsynlighet at smertene oppleves
overkommelig.

Lazarus & Folkman (1984) skiller ogsa mellom problem-orienterte (aktive) og emosjonell-

orienterte (passive) mestringsstrategier.

Problem-orienterte mestringsstrategier: inneberer a gjere noe konkret med problemet, enten
ved a hindre at det oppstar, eller ved & forandre pa det, slik at det blir mer overkommelig.
Dette kan for eksempel vare a sgke om informasjon og stette, prave a lgse problemet,

handtere situasjonen, eller velge & vurdere alternativer for & bidra til disse metodene.

Emosjonell-orienterte mestringsstrategier: Dersom personen ikke far mulighet til & gjere noe
med situasjonen, anvendes emosjonellorienterte mestringsstrategier. Disse gar ut pa a endre
opplevelsen av sitasjonen uten & endre selve problemet.

Lazarus & Folkman (1984) fremhever at en kombinasjon av de to mestringsstrategiene ofte
brukes. Enkelte personer som mener at konstruktiv handling kan hjelpe, eller at
informasjonen vil veere nyttig, har en tendens til a favorisere problemorientert
(aktiv)smertemestring. De som aksepterer situasjonen, og tror at lite kan gjares, foretrekker
ofte falelsesmessige (passive) mestringsstrategier. De har videre foreslatt at det & velge en

type i stedet for en annen, blir bestemt av individets personlige stil ((Lazarus & Folkman,
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1984).

Carver, Scheier & Weintraub (1989) antydet at todelingen av problemfokusert (aktiv) og
falelsesfokusert(passiv) kan veere for enkel, og at mestrings-strategier er mer komplekse.
For eksempel kan enkelte som benytter falelsesmessige reaksjoner nar de opplever smerte,
ty til fornektelse, mens andre kan ha en positiv nytolkning av situasjonen eller oppsgke
sosial stgtte. Problemorientert (aktiv) mestring kan omfatte planlegging, iverksetting av
tiltak og oppsek av hjelp; slik innsats kan inkludere en beslutning om a vente far man
handler. Cook & Heppner (1997) hevdet at til tross for noen funn av relasjoner mellom
mestringsstrategier og utfall, er det ikke mulig utvetydig a markere god eller darlig
mestringsstrategi. En smertemestringsstrategi kan veere effektiv for en person, men
dysfunksjonell for en annen person. Den er avhengig av den enkeltes personlighet. Likevel
argumenterer Carver, Scheier (1994) for & identifisere mestringsstrategier som antas a vere
dyssfunksjonell eller nyttig.

Smertemestringsstrategier er metoder som man anvender bevisst for & minske ubehaget av
smerteopplevelser og enten redusere smertens alvorlighetsgrad eller dens negative
innvirkning pa funksjonene. De omfatter tanker, fglelser, oppfatninger og holdninger til
smerter. Av den grunn er smertemestring farst og fermest individuelt og varierer fra person til
person (Rustgen & Wahl, 2008). Smerterelatert mestring gjenspeiler personens forstaelse av
arsakene til smerter.

Et stort antall spesifikke smertemestringsstrategier har blitt identifisert og de fleste av dem
har blitt klassifisert i de som er generelle mestringsstrategier. Studier fant at noen av disse
mestringsstrategiene fungerer darlige (som kalt "mistilpasset” eller passiv mestring) og noen
er effektive ("adaptive" eller aktiv mestring) (Jensen & Karoly, 2008; Jensen, et al. 2008).
Man kan si om de kategoriene at de fungerer slik: tilneerming versus unngaelse. Tilna@rmings-
metode forklares slik at personen engasjerer seg for & handtere smertene eller finner arsaken
for dem med nyttige informasjon og hjelp av andre, mens unngaelses-metode forklares ved at

personen vil engasjere seg for a unnga smertene (Van Damme, Grombez, Eccleston, 2008).

Kognitive smertemestringsstrategier er de metodene som anvendes for a avlede
oppmerksomheten fra smertene eller ignorere og re-tolke dem, som ble identifisert av
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Keefe et al.1987; Jensen, Turner, Romano & Karoly, 1992; Hill, 1993).

I tillegg har pasientene som opplever sterke smerter har en tendens til a tenke katastrofalt,
eller ha en «i verste fall-tenkning». Dette er & fokusere negativt pa smerte og nedvurdere ens
evne til & handtere det. Dette farer til redsel og apner smerteporten (Keefe, Rumble, Scipio,
Giordano, & Perri, 2004). Tankene pavirker maten personen pragver a handtere smerten. Det
er generell enighet om at katastrofetenkning pavirker personen i negativ retning ved a skape
indre uro og angst, viser overreaksjon av smerteatferd og den er mer skadelig enn nyttig.

Katastrofetenkning har ogsa vist seg a vare den sterkeste og mest konsekvente psykososiale

faktoren assosiert med smerte og dysfunksjon blant personer med kroniske smerter (Keefe, et

al, 2004).

I motsetning til disse, velger noen av pasientene effektive metoder der de gker sitt
aktivitetsniva i respons til smerter, eller bann/hap om at smertene deres vil avta. Flere
studier har vist at positive tankeganger og holdninger som mestringsstrategier har gunstige
helseeffekter. Denne tilnermingen styrker folelse av kontroll, som er viktig for at personen
ikke opplever hjelpelgshet nar han opplever smertene. Den forebygger ogsa angst, sinne og
depressive symptomer (Desmond & MacLachlan, 2005; Dunn, 1996; Livneh, Antonak,
Gerhardt, 2000).

Pargament (1997) hevder at religigs mestring kan anvendes som mestrings ressurser. Bruk
av religigse bann som mestringsstrategier kan fare til opplevelse av trgst, mening, narhet til
andre og & ha kontroll over krisen som personen befinner seg i. Dette kaller Pargament
(1997) «en sgken etter det betydningsfulle, relatert til det hellige». Funnene fra Taleghani,
Parsa, Nikbakhat, 2005) tyder pa at religigs tro og aktiviteter bidrar til at pasientene mestrer
smertene bedre. Religigs mestring kan bade veere positiv (hjelpsom) og negativ
(uhjelpsom). Urealistisk tankegang med at en tenker; at det skal skje mirakler for at
smertene forsvinner eller for. eks beina blir frisk igjen som far. Slike urealistisk
forventinger og hap kan fare til skuffelser og pavirker mestringsevnen i negative retning. |
tillegg hevder Lohne(2010) at hap kan styrkes av religigs tro i vanskelige situasjoner.

De religigse mestrings-aktivitetene kan veere bade kollektivt og individuelt orientert. De
vanligste er bgnn, meditasjon, deltakelse i gudstjenester eller annen deltagelse i et
fellesskap med religigs overbygning.

Den andre smertemestringsstrategier er "hjelpelgshet” som kan plasseres i passive
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mestrings-strategier. Lert hjelpelgshet hindrer & forsgke pa & endre situasjonen, selv om
ngdvendige ressurser er tilgjengelige for & mestre smertene (Rosensteil & Keefe, 1983;
Turner & Clancy 1986; Jensen et al., 1992).

Sosial statte; en studie viste at tilstrekkelig sosial statte, men uten hyppig bekymrings
respons av nare familiemedlemmer, en maned etter amputasjon var assosiert med sterre
reduksjoner i smerte- forstyrrelser (Hanley et al. , 2004). En annen studie viste at blant
pasienter som fikk stgtte fra familie og venner for amputasjon, var det mindre sannsynlighet
for & bli plaget av fantomsmerter enn blant de pasientene som ikke hadde mottatt stette
(Gallagher & MacLachlan, 2001).

Forskning pa smertemestring har konsekvent funnet at personer som bruker visse
emosjonell- fokuserte strategier som atferds-utkobling, f.eks. ikke & ha kontroll over fglelser,
samt tanker om bruk av rusmidler, opplever stgrre depresjon og angst enn de som bruker
aktive problemfokuserte strategier (Maes, et al. , 1996). Noen bruker rusmidler eller alkohol
for & ignorere smertene. Disse metodene kan pavirke bade fysiske og psykiske som kan
skape starre problemer som kav veere vanskelig 4 handtere. Disse kan ha sine positive

virkninger i en kortperiode men negative konsekvenser i langsikt.

Rehabiliteringsfase: er denne fasen i behandlingsforlapet der tilbys rehabiliterings-
behandling for pasienter for a gjenopprette funksjonene eller gjeninnsette noe som har veert
tidligere, for at de skal komme i gang i dagliglivet. Det tverrfaglige teamets oppgave er a gi
tilstrekkelige rehabiliteringsbehandling til pasientene etter amputasjoner av kroppsdel som
har medfart til funksjonshemming (Normann, Tveit Sandvin, & Thommesen, 2006, s 33). |
studiens kontekst innebarer det at pasientene gjennomgar et individuelt treningsprogram,
hvor malet er a trene med protese for a klare a ga etter hvert selvstendig. | min forstaelse og
bruk av begrepet er rehabilitering en prosess, der fysiske, tankemessige og sosiale
dimensjonerer anvendes sammen som del av individets helhetlige rehabilitering etter
gjennomgatt amputasjonen.

| rehabiliteringsprosessen er hovedmalet for bein-amputerte pasienter a gjenvinne sin
mobilitet med bruk av protese og oppna et funksjonsniva for a klare seg i dagliglivet. For a

na dette malet matte pasientene trene oftere med protese (Van der Velzen, van Bennekom,
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Polomski, Slootman, van der Woude, 2006). Et akseptabelt funksjonsniva er et viktig mal for
informantene videre i livet etter amputasjonen, og det innebarer fysiske mobilitet og evnen
til & kunne bevege seg trygt i dagliglivet. Dette er avgjgrende for informantenes livskvalitet,
og gir mulighet til & fungere normalt i livet og i tillegg kan det skape betydelig helse gevinst
for dem (Basu, Fassiadis, Mclrvine, 2008; @steras, Torstensen | @steras, Granbo, Helbostad,
2007). Studier viste at ulike faktorer pavirker rehabiliteringsprosessen. Det er en kompleks
sammenheng mellom disse forskjellige faktorene. For eksempel fysiske faktorer som
funksjonsniva fgr amputasjon, og hvor mye energier som kreves for a bruke protese. I tillegg
er den psykiske tilstanden, motivasjon, gode vilje og tillit til egen mestring avgjgrende i
denne fasen og arbeidsprosessen (Asano, Rushton, Miller, Deathe, 2008). Studiet viste at
smerter spiller som en barriere for informantene a kunne delta i rehabiliteringsopplegget. Det
var arsaken til utilstrekkelig aktivitet hos pasientene som hadde gjennomgatt en
beinamputasjon (Pepper & Willick, 2009).

Andre studie fant at mestring av smerter og det a ha tillit til egen mestring (self-efficacy) har
fart til smerteadferdsendringer og pavirket pasientene mye i rehabiliteringsprosessen i
positive retninger. Tillit til egen mestring innebaerer at individet har tro eller tillit til egen
evne nar det gjelder & gjennomfare en aktivitet. Bandura fremhever at det 4 ha tro og tillit til
egen mestring, er en viktig faktor for a delta til aktiviteter enn & ha fysiske ferdigheter
(Bandura, 1997).

Mobilitet og bevegelsesstriksjoner av ulike arsaker kan fgre til begrensninger i a utfare
daglige gjeremal og aktiviteter, ogsa medfarer mer avhengig av hjelp av andre, hgy risiko for
fysisk og psykiske symptomer (@steras, Torstensen | @steras, Granbo, Helbostad, 2007). Det
er derfor viktig at bade pasientene og helsepersonell legger forholdene til rette slik at de
overkommer barriere blant annet fantomsmerter som hindrer informantene til a delta pa
aktiviteter. A avlede seg fra fantomsmerter kan bli en avgjgrende faktor som kan bidra til at

pasientene deltar pa treningsopplegget i denne fasen.
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3.0 METODEKAPITTEL

| dette kapittelet tar jeg for meg studiens metodiske tilneerming og vitenskapsteoretiske
forankring. Jeg vil ogsa redegjare for utvalg, design av studien, egen forskerrolle, metodiske

diskusjoner og etiske overveielser i henhold til temaet.

Studien har en utforskende design der hensikten er a fremskaffe kunnskap om hvordan
pasienter opplever fantomsmerter, samt hvilke mestringsstrategier anvendes for a mestre
disse smertene. Polit og Beck (2013) fremhever at utforskende design er konstruert for a
kunne utdype lite utforskede fenomener, hvordan fenomenene oppleves og hvilke andre
temaer som er knyttet til fenomenet. Studien har en induktiv tilneerming. Dette handler om at
de empiriske dataene (intervjumaterialet) danner grunnlaget for det teoretiske perspektivet
(Malterud, 2011).

Kvalitativ metode er valgt for & belyse problemstillingen. Formalet med kvalitativ metode er
innsamling av data som gjer det mulig a forsta fenomenet (Malterud, 2011). Metode ser det
som hensiktsmessig & komme fram til kunnskap og perspektiver pa deltakernes premisser, og
som kan gi et unikt innblikk i informantens opplevelser og erfaringer av hvordan det er &
leve med fantomsmerter etter kroppsdelsamputasjoner.

Mangel pa kunnskap og tidligere forskning pa pasienters erfaring med fantomsmerter og
mestrings-strategier er et argument for a bruke kvalitativ metode. En slik tilnerming vil
ifglge Malterud (2011) og Polit & Beck (2013) kunne fare til et dypere innblikk i
informantenes erfaring og fortolkning av fenomenet.

I den metodiske tilnaermingen er det et mal a sette forskerens forforstaelser av fenomenene i
parentes for a fa informasjon fra informantens erfaringer og fortolkninger pa en sa upavirket
mate som mulig. Dette malet var nok ikke fullt oppnaelig, fordi erkjennelse og beskrivelse
av fenomener ikke kommer utenom fortolkninger fra forskerens side. Med hensyn til dette
pravde jeg a ha et bevisst og reflektert forhold til min forforstaelse i hele prosessen bade
under intervjuene og dataanalysefasen. Jeg har valgt a lytte til informantenes subjektive
perspektiver, derfor har jeg anvendt et delvis strukturert, nesten apent, intervju som gir

kvalitative, ikke-malbare resultater. Dette gir mulighet for informantene til a beskrive sin
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«livsverden» slik de opplever den, samt mestringsstrategier som de anvender for & handtere
fantomsmerter. Derfor kan den kvalitative tilneermingen betraktes som en hensiktsmessig
metode for a fa frem erfaringer, kunnskaper og perspektiver pa informantens premisser
(Creswell, 2007; Holstein & Gubrium, 2004; Malterud, 2011). Denne metoden muliggjer
mangfoldige beskrivelser og forstaelsesmater av fenomenet som skal undersgkes. Gjennom
en utdypende samtale mellom forskeren og informantene kan man fa ny innsikt og gkt
bevissthet hos informantene, samt at den kan medfere til re-fortolkninger underveis hos bade
forskeren og informantene (Kvale & Brinkmann, 2009). For a oppna en real fortolkning av
intervjudata som er basert pa informantens erfaringer og opplevelser, kreves det at forskeren
forholder seg aktiv bade til hva som kommer fram og hvordan utsagnene konstrueres i mate
mellom begge parter (Holstein & Gubrium, 2004). Dette palegger stor hgy oppmerksomhet
rundt intervjukonteksten. Under intervjusamtalen har jeg prevd a legge forholdene til rette
for det som antydes som «relasjonell praksis», a lage en kontekst rundt intervjuet som stgtter
opp under informantens beskrivelser og a veare en aktiv lytter. Fleksibilitet var viktig for &
bygge opp under en relasjonell praksis med hensyn til de forskjellige temaene som kom fram
under intervjuene (Hydén, 2000).

For & fa mest nytte av intervjuet utformet jeg en intervjuguide, der jeg la vekt pa a apne opp
mulig for informantens egne beskrivelser. Med hensyn til informantenes spesielle tilstand
(kroppsdelsamputasjon i rehabiliteringsfase) visste jeg pa forhand at jeg kom til & mate
utfordrende situasjoner. Derfor gnsket jeg at samtalene skulle fa frem forhold som
informantene selv hadde lyst og motiv til & fortelle om. Temaer jeg inkluderte i
intervjuguiden (vedlegg I) var blant annet informantenes fortellinger om fantomopplevelser,
tankesett, inspirasjon, informantens tanker rundt amputasjonen og rehabiliteringsprosessen.
Mishler (1986, s. 249) fremhever at «if we wish to hear respondent’s stories then we must
invite them into our work as collaborators, sharing control with them, so that together we try

to understand what their stories are about».

Den kvalitative metode karakteriseres ved at den bygger pa teorier om menneskets

erfaringer om et fenomen (fenomenologi) og fortolkninger av disse (hermeneutikk)
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(Malterud 2003, s 31)). Formalet i denne studien er & undersgke meningsinnholdet i
pasientens opplevelser av fantomsmerter, slik de oppleves og erfares av pasienten selv, samt
hvordan de mestrer disse smertene og hvilke mestringsstrategier som anvendes for evt. a
lindre smertene i en rehabiliteringsfase. Med en fenomenologisk tilneerming pravde jeg a
Iytte til, og ta inn informantenes opplevelser og fortellinger av disse temaene bade under
intervjuene og dataanalysefasen. Derfor star informantenes tanker og meninger om
fenomenet sentralt i denne undersgkelsen. Fra datamaterialet fikk jeg fram hvordan
informantene satte ord pa sine opplevelser av fenomenet, hva de fortalte om mestrings-
strategiene og hvilke tanker, meninger og tro de hadde om disse sentrale temaene, for enten
a skape ny kunnskap eller a bekrefte navaerende kunnskap innenfor feltet. Fenomenologiens
framheving av fenomenet er sentralt i konstitueringen av mening, en faktor som synes

avgjgrende i studier der forskeren er akter pa en spesiell mate.

I tillegg ble menings-innholdet i informantenes uttalelser tolket i forhold til teorier og
forskning som fantes i feltet, samt min forforstaelse som baserte seg pa min faglige
kunnskap og erfaringer fra a arbeide med denne pasientgruppen. Derfor var ogsa
hermeneutikken i fokus i bade intervjusituasjonene og dataanalyseprosessen. Dette er en
vanlig metodisk overbygning i analyser av intervjumaterialet. Her pravde jeg a trekke ut
meningene av et omfattende datamateriale, og undersgke fenomenet ut fra min tolkning og
forforstaelse. I denne framstillingen legges vekten pa hermeneutiske retninger som barer
fenomenologiske spor. Hermeneutikken, tolkningslaren, viser hvordan vi gar fra en
forforstaelse til ny forstaelse og kunnskap. Dette er i kontinuerlig utvikling, i en
hermeneutisk sirkel/spiral (Svenaeus 2005). Samtidig studerer vi forskjellige aspekter av
fenomenet (fantomsmerter) i mindre deler.

Forskerens forforstaelser (fordommer) er sentrale i denne metoden. Vi har med oss vare egne
meninger, oppfatninger, menneskelige relasjoner, samt kunnskaper om fenomenet og
livserfaringer. Disse danner en viktig bakgrunn for forstaelse av informantenes erfaringer.
Forskeren skal mgte informantene med en sa fordomsfri holdning som mulig og vise empati
og forstaelse ovenfor dem. Den "Hermeneutiske sirkel" handler om at vare forforstaelser
stadig er i bevegelse. Vi ser pa helheten, men samtidig studerer vi forskjellige aspekter av

fenomenet (fantomsmerter) (Johannssen, Tufte & Christoffersen, 2010).

For & unnga at min forforstaelse skulle bli dominerende i forskingsprosessen, matte jeg
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fokusere pa a utveksle mine forforstaelser med kunnskap fra forskning og litteratur som
fantes i temaet. Dette bidro til & fornye og berike min forstaelse av fenomenet
(fantomsmerter), smertemestring og se pa disse fra et nytt perspektiv. Hvordan pasientene
forholder seg til smertene, hva de gjar for & leve med, og lindre disse smertene i dagliglivet.
(Alevsson & Skaldberg, 2008).

"Hermeneutiske fortolkning" av data foregikk i tre nivaer i analysen:

1) Selvforstaelse; formalet med dette var at jeg fikk etablert min egen selvforstaelse av
datamaterialet. For & oppna dette matte jeg fokusere pa fakta og synspunkter som handlet om
hva informantene selv ansa som meningen med sin utsagn. Fortolkningen ble til en viss grad
begrenset til min selvforstaelse og egne synspunkter, sarlig i de sitatene som jeg har
omformulert (Kvale & Brinkmann 2009, s 221).

2) Kritisk forstaelse bygger pa sunn fornuft: her ble intervjumaterialet forsgkt a bli forstatt pa
et niva som er innrammet av konteksten av det som var generell fornuftig fortolkning. Kvale
& Brinkmann (2009, s 221) hevder at fortolkningene kan ha en bredere oppfattingsramme
enn informantens egen forstaelse. Her har jeg utdypet pa utsagnenes innhold (objektorientert
forankring). Der har jeg prevd a presentere uttalelsene fra informantene og fa fram hva
utsagnene handler om. Som forsker (subjektorientert forankring) fokuserte jeg pa a vise
tolkninger av informantenes utsagn, og deres opplevelser og tanker i forhold til temaet
(Kvale & Brinkmann, 2009, s 221).

3) Teoretisk forstaelse; intervjumaterialet ble fortolket ved hjelp av teoretiske
referanserammer; det som ble betraktet som relevante teorier i forbindelse med temaet
(Kvale & Brinkmann, 2009, s221).

Kvalitative tilneerminger kan bringe forskeren bade fysisk og psykisk, nermere til
informantene som deltar i forskning enn det som er vanlig i kvantitative studier. | denne
metoden er nerhet til feltet et viktig krav. Samtidig er det en forutsetning med refleksivitet
hos forskeren fordi det er viktig at forskeren skal kunne gi en analytisk fortolkning av de
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empiriske dataene. Refleksivitet handler om at jeg som forsker har evnen a se betydningen
av min rolle i interaksjon med informantene og behandling av empiriske data, samt at jeg er
bevisst pa min forforstaelse i forskningsprosessen. Dette er et viktig element som har
betydning for studiens validitet og reliabilitet (Malterud, 2001).

Gadamer mente at vi aldri vil kunne mgte verden uten ett sett ” briller” eller

"fordommer” (Aadland, 2011). Denne forforstaelsen er en forutsetning for handlingene

vare, og er avgjgrende for meningen vi tolker ut fra forskjellige situasjoner.

| arbeidsprosessen var jeg ngdt til & identifisere min forforstaelse, som bestar av min faglige
yrkesbakgrunn som sykepleier, mine personlige erfaringer med nevropatiske smerter og
min sosiale og kulturelle bakgrunn. De har gitt meg bedre erfaringer og kunnskap om
temaer hvor handtering av smerter har statt i fokus i mitt arbeid som sykepleier og i mitt
liv. Dette har hatt betydning for min motivasjon til & arbeide med dette prosjektet. Gjennom
arbeidet med smerteproblematikken og mine egne erfaringer med smerter har jeg utviklet
en mer helhetlig forstelse til informantenes opplevelser av smerter og mestringsstrategier.
Fra starten har jeg vert bevisst pa at jeg ikke skal blande inn mine egne opplevelser av
smerter i gjennomfgring av studien. Jeg har satt meg som mal & veere bevisst pa min
forforstaelse, hvordan denne pavirker prosjektet, og & vere apen for nye forstaelser. Jeg
ansa min forforstaelse som en fordel, fordi den i intervjusituasjonene har bidratt til & skape
tillitsfulle relasjoner, slik at jeg var trygg pa min rolle i mgte med informantene. Jeg provde
a beholde min ngytrale rolle som forsker og & veere apen for nye forstaelser i
arbeidsprosessen.

Forforstaelsen kan vere en begrensing fordi manglende evne til & ha et apent blikk kan fare
til at man gar inn i prosjektet med en litt forsnevert horisont i forhold til materialet som
kommer fram (Malterud, 2011). Mine forforstaelser kunne pavirke hva jeg oppfattet som
viktig og interessant i datamaterialet. Mine personlige erfaringer med smerter har hatt en
positiv sa vel som negativ betydning for dataene i intervjusituasjonen. Jeg ansa mine
erfaringer som hovedsakelig positive fordi de bidro til en bedre forstaelse av informantene,
gjorde at jeg kunne vise mer empati og respekt, utlgste mer tillitt og apenhet og apnet for mer
utfyllende beskrivelser av informantenes erfaringer med smerter. 1 tillegg kunne jeg relatere
til informantene gjennom at jeg ikke hadde visse fordommer som eksisterer i resten av

omverdenen, men i stedet kunne bekrefte disse som fordommer. Dette kunne veert ting som at
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smertene de opplever bare er psykiske, og ikke reelle.

Mine forforstaelser ga muligheter til a stille relevante spgrsmal. Det var derfor viktig a veere
klar over den innflytelse jeg hadde i forhold til utformingen av spgrsmalene og tolkninger av
data i etterkant. Jeg opplevde at jeg var faglig fortrolig med temaet jeg jobbet innenfor, og
har i tillegg utviklet ny kunnskap og kompetanse.

En svakhet med mine egenerfaringer av nevropatiske smerter kunne vere at bade
informantene og jeg tok ting for gitt. Jeg har hatt smerteopplevelser selv, og selv om disse er
av en mye svakere art enn det informantene opplever, kunne de hindre at jeg undersgkte
disse temaene dypere enn hvis jeg ikke hadde hatt den samme bakgrunnen.

Hvilke briller jeg har pa meg, hvem jeg selv er og hva jeg gjar, har veert et nyttig spgrsmal a
reflektere over i arbeidsprosessen (Aadland, 2011). For eksempel har jeg i
intervjusituasjonen veert bevisst pa rollen som forsker i det ene gyeblikket, og sykepleier i det
neste. Jeg har farst og fremst forsgkt a fremsta som en forsker. Blant annet har jeg hatt pa
meg privatkleer for a unnga a bli identifisert som sykepleier. Til tross for dette, ble jeg noen
ganger identifisert mer som en sykepleier enn som en forsker. Samtidig prevde jeg ikke a
snakke om mine egne erfaringer med nevropatiske smerter for & forebygge en overfgring av
min personlige erfaring og kunnskap til informantene under intervjuene.

| dataanalyseprosessen ble jeg etter hvert oppmerksom pa at min forforstaelse og
intervjuguiden kunne pavirke min kategorisering av temaene. Hvis jeg bare hadde forholdt
meg til disse, kunne jeg oversett viktige data.

Samt den kultrulle forskjellen om smerteuttrykk og smerteatferd; jeg ma si at uttrykk for
smerter er i min kultur som innvandrer forskjellig fra etnisk norske. Etter mange ar i arbeid
som sykepleier har jeg tilegnet meg mye kunnskap om disse kulturforskjellene. Jeg var bevisst
pa at min opprinnelige kultur ikke skulle pavirke meg, bade under intervjuene og i
behandlingen av forskningens empiriske data.

Som forsker i et tema som jeg selv har erfaring med, har jeg trolig sett, opplevd og erfart
mer enn en forsker utenfra. Dette er fordi jeg kjenner fagfeltet fra ulike innfallsvinkler, ogsa
fra innsiden. Dette perspektivet vil en forsker utenfra kanskje mangle. Jeg har likevel vert
oppmerksom pa at dette ikke skulle gjere meg kulturblind. Bade narhet og distanse til
forskerfeltet kreves i en kunnskapsutvikling. Dette vil si at det kan vare en fordel a ha
kjennskap til forskningsfeltet, samtidig som man bevarer en viss distanse (Paulgaard, 1997).

Jeg har veert bevisst pa dette gjennom fortolkingen av data samt i mgte med de teoretiske
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rammene.

Rekruttering av informanter: For a rekruttere informantene har jeg tatt kontakt med
fagutviklingssykepleier og avdelingsleder ved rehabiliteringsavdelingen pa et av sykehusene
(NN). Pa personalmgte informerte avdelingssykepleier prosjektet til pasientansvarlige
sykepleiere. Avdelingen ble informert om studiens hensikt, varighet og metode pa den mate.
Sykepleiere informerte informantene om undersgkelsen. Vi fikk god respons fra informantene,
de var villig & delta pa intervjuet. | avdelingen der jeg rekrutterte informantene, var det fa
pasienter med amputasjoner. | fglge avdelingsleder var antallet veldig varierende i perioder.
Informantene har forskjellig demografisk bakgrunn. Til slutt fikk jeg intervjuet 6 informanter

som blir presentert i utvalget.

Utvalg: Studien baseres pa individuelle intervjuer med 6 pasienter som alle er kroppsdels-
amputerte og har erfaringer med fantomsmerter. | kvalitative studier velges det et relativt
lite, men strategisk utvalg av informanter. Det vil si at informantene velges ut pa en mate
som er hensiktsmessig i forhold til problemstillingen (Thagaard, 2009). | mitt utvalg var det
en kvinne og fem menn i ulik alder mellom 40-85 ar. Alle informantene hadde amputert og
re- amputert en eller to kroppsdeler og det var tilfeldig at beinamputasjon var felles blant
dem. De har veert innlagt i en rehabiliteringsavdeling pa et sykehus for a trene med protese
og fikk behandling for postoperative smerter. De har hatt forskjellige sykehistorier som
forarsaket amputasjonen. Blant disse var, ulykker, diabetes, infeksjon i operasjonssaret og
hjerte og karsykdommer. En hadde amputert bade arm og bein og var innlagt pa avdelingen
pga. re- amputasjonen. Inklusjonskriteriet var at informantene hadde erfaringer med
fantomsmerter. Dette var et strategisk kriterium for valg av informanter (Malterud, 2003, s.
59-60). Det ble ikke satt kriterier for hvor lenge informantene hadde opplevd fantomsmerter.
Deres erfaringer med fantomsmerter strakk seg fra 14 dager til 6 ar. En av informantene
hadde amputert beinet for ca. 6 ar siden og var denne gangen innlagt for amputasjon av en ta
pga. kardiovaeskulaer sykdom. De fleste av informantene hadde erfaringer med kroniske
smerter fra fgr amputasjonen. De pekte pa generelle mestrings-strategier som de hadde brukt

tidligere, for a mestre de kroniske smertene.
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Med min fremmedspraklige bakgrunn var jeg spent pa hvordan jeg skulle gjennomfgre
intervjuene. Var det fare for at jeg ikke kunne forsta informantene og hva de forsgkte a
fortelle meg? For a forberede meg pa det, har jeg hatt preveintervjuer med venner for &
gve meg. Jeg har hart lydopptakene gjentatte ganger for at tekstene skulle bli transkribert
riktig og for a unnga misforstaelser. Jeg stilte meg selv viktige sparsmal, blant andre:
Hvor mye blir jeg pavirket av informantenes falelser og handlinger? Hva er mine
forventinger til meg selv som forsker og informantene som jeg skulle intervjue? Hvor mye
kan mine kommentarer pavirke svarene pa spgrsmalene? Derfor prgvde jeg ikke a si noe

om temaet som kunne gi retning til informantenes svar pa spgrsmalene.

Kvale (1997) hevder at ” det kvalitative forskningsintervju er et produksjonssted for
Kunnskap” og handler om 4 fa tilgang til erfaringer, opplevelser og meninger hos

informantene - en utveksling av synspunkter om et tema. Kvalitative intervjuer kan ha ulik
form: Et apent intervju kjennetegnes av en lgs og lite strukturert form. Det berer preg av a
veere en relativt fri samtale mellom forsker og informant. Samtidig tillater den forskeren a
tilpasse sine spgrsmal til de temaene som kan komme opp underveis i samtalen. Et apent
intervju skaffer muligheter for a gripe tak i perspektiver og meninger som forskeren ikke
hadde tillagt noen videre betydning i forkant av intervjuet (Thagaard 2009). Jeg har hatt
som mal a Iytte til informantenes subjektive erfaringer. Derfor har jeg valgt a anvende en
intervjuform som var apen men samtidig med en viss strukturering av spgrsmalene og
sparsmalsrekkefalgen. Metoden ga informantene mulighet til enda mer konkret & beskrive
sine fantomsmerter slik de selv opplever dem, og hvordan de mestrer dem. Dette farte til at
begge parter fikk nye synspunkter og re-fortolkninger underveis (Kvale & Birkmann, 2009).
For & oppna en tilstrekkelig fortolkning av erfaringsbaserte data prevde jeg aktivt & forholde
meg til det som ble beskrevet, og hvordan forklaringer ble konstruert i intervjuet mellom
informant og meg selv (Holstein & Gubrium, 2004).

| intervjuene med informantene forsgkte jeg & legge forholdene til rette for det som omtales
som “relasjonell praksis”. Jeg var fleksibel og prevde a lytte til informantene nar de snakket
om andre temaer som var mindre relevante. F.eks. det ble fortalt mye om sorg, tap og selve
amputasjonsprosessen, hvordan de hadde opplevde det. En fortalte om planene sine om

julefeiring. Fordelen med fleksibiliteten var at det farte til at vi kom inn pa ulike temaer



under samtalene som informantene fikk mulighet a snakke fritt om. Dette bidro til & fa fram
interessante perspektiver om temaet (Holstein & Gubrium, 2004). I tillegg hjalp det til &
bygge gode relasjoner mellom oss som var ngdvendig for & fa fram informantenes
synspunkter om temaet som jeg hadde planlagt a fa informasjon om. Jeg ble ogsa mer bevisst
pa at oppmerksomhet rundt intervjukonteksten er avgjerende for at informantene skulle dele
sine erfaringer. Jeg forsgkte derfor & bidra til en tillitsfull atmosfare under intervjuene. Dette
gjorde at informanten svarte fritt og apent pa spgrsmalene. Jeg folte at de tok initiativ til &
utdype seg mer om spgrsmalene. | etterkant har jeg utvist forsiktighet, og unngatt a pavirke
svarene i noen grad. | de to farste intervjuene var jeg aktiv ved & komme med uttalelser under
samtalen. | ettertid @nsket jeg a vare litt mer tilbakeholden, men samtidig synliggjere meg
som person for informantene. | tillegg prevde jeg a veere en aktiv lytter og vise interesse
rundt det som ble sagt, for & fa fram mest mulig av informantenes perspektiver og
forklaringer. For a ha en struktur og oversikt over spgrsmalene ble det utformet en
intervjuguide. Jeg vurderte a gjennomfare et fokusgruppeintervju. Dette kunne fert til god en
synergieffekt som ikke kan nds med dybdeintervju (Brandth 1996). Pa grunn av praktiske
hindringer i gjennomfaringen ble dette avlyst; for eks. informantene hadde sitt eget opplegg
og individuelle plan pa avdelingen eller informanten var ikke fysisk i stand a sitte oppe med
de andre og & delta pa intervjuet. Samt var fa pasienter i avdelingen.

For & samle inn data i denne studien ble det anvendt dybdeintervju. | falge Malterud (2011)
vil en trygg intervjusituasjon skape en god ramme for at informantene forteller om sine
erfaringer og opplevelser av fantomsmerter. Jeg var aktiv i bruk av kroppssprak, ved a nikke
som bekreftelses -tegn eller & gi positive kommentarer. Dette oppmuntret informantene til a
utdype seg i temaene uten a bli styrt og stoppet, samtidig som jeg sikret at de relevante
temaene ble dekket Igpet av intervjuene. Kvale & Brinkmann (2009, s 143) hevder at man er
mer fleksibel i et apent intervju. Dette betyr at det under intervjuene var bestemte temaer jeg
var innom, med mulighet for valg av sparsmalsrekkefalgen. | falge Malterud (2011) kan
intervjusituasjonen fremme en god ramme for historier om minner og sammenhenger. Etter
mine erfaringer var apne og fleksible intervjuer ngdvendig for at informantene fikk mulighet
til & ytre sine meninger om spgrsmalene. Dette bidro til at jeg i sterre grad fikk frem
informantenes erfaringer og kunnskap om temaene og i tillegg andre interessante temaer.

Samt bidro perspektivene deres rundt forskningsspgrsmalene til at jeg fikk en gkt kunnskap
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om temaet (Kvale & Brinkmann, 2009).

Ut fra de temaene som jeg skulle studere har jeg utarbeidet en intervjuguide med apne
spersmal (Vedlegg I). Hensikten med intervjuguiden er ifglge Kvale & Brinkmann (2009) &
peke seg inn pa de temaene som informanten skal gi en forklaring pa samt a sikre at
ngdvendige data innenfor de aktuelle temaene kommer fram (Kvale & Brinkmann, 2009).
Spersmalene som ble stilt i intervjuene ble formulert ut fra forskerens kunnskaper, erfaringer
med amputasjonspasienter og forskningsspgrsmalene. Intervjuguiden ble utformet slik at jeg
matte ta hensyn til intervjuets totale oppbygning bade i forhold til innhold, rekkefalge og
ordbruk.

Malterud (2003, s 129) hevder at intervjuguiden ikke bar veere for detaljert, siden den skal
bidra til & apne opp for nye spgrsmal som angar temaene under samtalen. Under intervjuene
hadde jeg mulighet til a stille oppfalgingssparsmal og kontrollspgrsmal for a vaere sikker pa
at spgrsmalene ble forstatt riktig.

Det ble brukt digital lydopptaker. Informert samtykke og samtykkeerklzring (vedlegg 1) ble
underskrevet av alle informantene pa forhand. Far intervjuet ble informantene spurt om de

hadde forstatt hva det innebar & delta i forskningsprosjektet.

Anonymitet og taushetsplikt ble overholdt slik at det ikke var mulig & identifisere
informantene. Dette vil jeg ga gjennom i det etiske kapitelet. Intervjuet ble stoppet nar dette
ble vurdert som ngdvendig, av hensyn til informantenes situasjon. For eksempel nar
informantene fortalte om sine opplevelser om amputasjonsprosessen, ble de lei seg og rart.
De fleste av informantene har gkt sarbarhet etter a ha gjennomgatt sykdomsforlgpet. Tarene
rant flere ganger under intervjuet, bade nar de fortalte om sine vanskelige opplevelser og de
positive tingene som familiens statte, medfalelser og omtanker. Derfor var jeg forberedt pa
dette pa forhand og var ekstra varsom nar vi kom pa slike sensitive temaer som de ble rert av.
Jeg prevde a paminne dem om positive sider ved det som de hadde gjennomgatt. Samtidig
var jeg lyttende og viste forstaelse og empati med gode tilbakemeldinger fra informantene.
De fortalte at de hadde behov for a snakke om disse opplevelsene med noen spesiell med
sykepleiere og de falte lettelse etter det. Men samtidig & gi mer oppmerksombhet til smertene
farte til & oppleve smertene sterkere. Det ble sagt at «a snakke om smertene vekker dems».
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Det var et dilemma ifglge etiske regler om at la veere og ikke snakke om smertene? For a
unnga fysisk og psykiske belastninger matte jeg spgrre informantene om dette flere ganger at
" er det greit at vi fortsetter med intervjuet?". Jeg fikk positive svar oftere om at vi skal
fortsette med samtalen. Jeg ma innrgmme at dette ikke var lett og krevde ekstra tid og arbeid i
forhold til om man skulle intervjuet friske personer. Dette var spesielt nar informantene
opplevde sterke smerter under intervjuet slik at de trengte et avbrekk og tiltak for a hjelpe
dem til & roe ned med smertene. Ved forverrede smerter eller ukontrollerte bevegelser i
stumpen, vurderte jeg a stoppe intervjuet og kjerte informanten tilbake pa rommet slik at
vedkommende fikk mulighet til & hvile seg sa mye han hadde behov for, og de ble ogsa
servert litt mat og drikke for a fa energien til a fortsette med intervjuet. Jeg hadde i bakhodet
a skaffe et miljg under intervjuet der informantene skulle fgle at de ble ivaretatt og deres
fysiske og psykiske velvare var prioritert foran intervjuet. Av den grunn ble de spurt flere
ganger om a ta pauser under intervjuet. Gode relasjoner mellom meg og informantene gjorde
at det kom fram noen sensitive opplysninger under intervjuet, f.eks. snakket én av
informantene om rgyk av hasj eller noe fra privatlivet sitt. Kvale og Brinkmann (2009, s 173-
185) hevder at forskere som viser mer empati, forstaelse, apenhet og anerkjennelse, i starre
grad oppmuntrer informantene til a snakke om sarbare og sensitive opplevelser. De hevder
ogsa at informantene i starre grad kan komme med informasjon som de senere kan angre pa
og derfor har jeg avtalt med informantene at de kan kontakte meg dersom de vil endre eller
slette noe av det som ble sagt under intervjuene. Jeg har opplevd at informantene var
motiverte i deltakelsen av intervjuene. De har veert samarbeidsvillige og @rlige. Jeg fikk
tilstrekkelige og sammenhengende svar pa spgrsmalene som jeg stilte, og opplevde at
informantene falte seg trygge og hadde tillit til meg. Under intervjuene pravde jeg a lytte
godt, vise empati og skape en mellommenneskelig atmosfere. Intervjusituasjonen i de farste
to intervjuene ga meg trygghet og inspirasjon til a4 ga dypere inn i temaene sammen med
informanten. Samtidig har det skjedd at jeg avbrat og fullferte samtalen som deltagerne
hadde startet. | en gjensidig kommunikasjon med informantene var forklaringene mine til
svarene som ble avgitt, med pa & skape det som kom fram (Kvale, 1997). A Iytte til de to
farste intervjuopptakene gjorde at jeg ble mer bevisst pa mine egne styrker og svakheter i
gjennomfaringen av intervjuene. Det larte meg ogsa hvordan jeg kunne stille spgrsmalene pa
en mate som farte til bedre og mer utdypende svar hos informantene i de neste intervjuene.

Dette var laererikt og bidro til en bedring av arbeidet i de neste intervjuene. Der forsgkte jeg a
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korrigere meg selv, i tillegg til & ha en mer lyttende holdning og i mindre grad tilfayde
kommentarer som veiledet deltagerne. Serlig da det kom opp interessante svar som var litt
utenfor temaomradet, var det viktig a la informanten utdype seg ytterligere slik at
informantens meninger og perspektiver som jeg ikke hadde tenkt pa forhand, kom fram. Etter
avtale med informantene ble intervjuene gjennomfart i desember og januar, og forholdene ble
tilrettelagt med hensyn til informantenes fysiske og psykiske tilstander. For eksempel hadde
jeg en avtale om intervju som jeg avlyste da informanten ikke var i god form. Jeg har fatt
tilbakemeldinger fra informantene om at de opplevde intervjuet komfortabelt, og at de felte at

de fikk fortalt om sine opplevelser og meninger om sparsmalene som kom fram.

Formalet med transkripsjonen var a skrive ned samtalen, for & fa en oversikt over hva
informantene hadde formidlet, samt presentere informantenes meninger om temaet (Malterud,
2013). Hensikten med a overfare intervjumaterialet til skriftlig tekst, var a apne for
muligheten for & lese ngyaktig gjennom det som ble sagt av informantene. Her var det viktig a
veere palitelig og ivareta informantenes sitater, serlig ettersom disse dreier seg om deres
meninger og erfaringer. Dette arbeidet var tidkrevende, men forte til en god oversikt over
materialet samt et tettere forhold til det. I tillegg ble jeg kjent med en del av innholdet i
intervjumaterialet som jeg under gjennomfgringen av intervjuene ikke hadde lagt spesielt
merke til. Dessuten fikk jeg mulighet til & oppdage data som jeg tidligere hadde oversett, for
eksempel da informantene fortalte om maten de spiser, temperaturendringer eller «i verste

falls-tenkninger» som fremkalte eller forverret smertene.

Gjennom a hgre pa intervjuopptakene om igjen, og deretter transkribere dem, fikk jeg en god
oversikt over datamaterialet og hva som er relevant for problemstillingen. Dette har hjulpet
meg i arbeidet med analysen. Nybegynnere blir anbefalt & gjare dette arbeidet selv for a styrke
den vitenskapelige kvaliteten pa dataanalysen (Malterud, 2011). | dette arbeidet har jeg valgt
setninger fra intervjumaterialet som har veert mest viktig for fortolkningene i dataanalysen.
Opptaket ble transkribert ordrett og pauser, grat, latter, spesielle lyder, gjentakelser samt
ufullstendige setninger ble notert i parentes for a karakterisere teksten, avdekke uklarheter og

for & bedre forsta skjulte menings-sammenhenger i innholdet (Malterud, 2011). Jeg brukte
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digitale lydopptak og lydfilene ble lagret pa en minnebrikke som jeg benyttet under
transkriberingen til & skrive tekstene. Jeg opplyste informantene om muligheten til & lese
gjennom transkriberingen, korrigere og eventuelt utfylle det transkriberte intervjumaterialet.
Ingen av informantene gnsket dette. Datamaterialet ble oppbevart i en lashar boks uten navn
eller andre opplysninger. Dokumenter blir makulert etter oppgaven er godkjent i henhold til
forutsetningene fra personvernombudet og NSD.

Malterud (2011) hevder at hensikten med dataanalyse er a tilby et forklarende rammeverk
for & fa innsikt i fenomenet som undersgkes.

Etter transkribering ble data bearbeidet og organisert slik at alt 13 til rette for & analysere og a
fortolke. Dataanalysen ble organisert og kategorisert pa den maten som ble anbefalt av
Malterud (2003, s. 93). Dette bidro til gjenkjenning og integrasjon av meningsbarende
kategorier fra intervjudata. Metoden ga retningslinjer for hvordan a kategorisere og
identifisere relevante data, hvordan data ble satt sammen, og hvordan det ble bygd relasjoner
mellom radataene. Malet var a velge ut temaene som belyser problemstillingen i prosjektet.
Denne utvelgelsen var basert pa hva jeg forstod som viktige aspekter i materialet og handler
om en tolking av dataene (Thagaard, 2009). | feltarbeidet til prosjektet hadde jeg lest
forskingsartikler som ga mye informasjon om temaet. Denne informasjonen og mine egne
spersmal fra intervjuguiden var mine «briller» nar jeg leste det transkriberte materialet for a
analysere data. Hensikten var a forsikre at tolkninger og funn fortsatt var forsvarlig
datafestet og presentert. Det ble samlet inn en stor mengde data. Malterud, (2003, s. 95)
hevder at all dataanalyse krever en eller annen form for filtrering og redusering for a finne
relevante data i forhold til problemstillingen. For & gjere dette i praksis ble trinnene som var

anbefalt av Malterud fulgt opp i analyseringen og tolkningen av intervjumaterialet.

For a oppna et "helhetsinntrykk" har jeg lest datamaterialet flere ganger. Dette har hjulpet
meg slik at jeg har fatt tilstrekkelig kjennskap til innholdet i intervjumaterialet. Samtidig
bidro dette til & fa oversikt over temaene som representerte den farste forstaelsen av
datamaterialet. Temaene som ble identifisert var et farstegangs intuitivt inntrykk og ga
mulighet til videre organisering av datamaterialet (Malterud, 2003, s.101). Jeg fant 2
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hovedtemaer som skilte seg ut ved a belyse informantenes opplevelser av fantomsmerter og

mestringsstrategier fra ulike innfallsvinkler.

| andre fase startet fin sortering, koding og identifisering av meningsbearende enheter i
tekstene. Jeg har valgt ut setninger og avsnitt i teksten hvor informantene beskrev sine
opplevelser og falelser, for sa a identifisere tentative meningshaerende tekster i materialet.
Disse ble understreket med forskjellige kodeord. Da fikk jeg fram hvilken type informasjon
de enkelte tekstelementene handler om. Koding ga mulighet til kategorisering av det
innholdet i tekstene som hadde noe til felles. Med dette fikk jeg en systematisk de-
kontekstualisering, der deler av teksten ble tatt ut fra sin opprinnelige sammenheng for at
den skulle settes sammen med parallelle tekstelementer. Jeg har ogsa laget et tabell-
dokument. I hver av cellene i tabellen skrev jeg de utvalgte utdragene fra datamaterialet, og
ungdvendige ord som ikke ga mening til innholdet ble fjernet i tekstene. Hver kolonne ble
merket med et ngkkelord, for eksempel "beskrivelser av fantomsmerter", "faktorer som
pavirker fantomsmerter", "avledningsmetoder". Jeg har tatt ut de tekstene som hgrte

sammen og plassert de i cellene.

Disse utsagnene ble merket med nummer som jeg hadde gitt til hver av informantene som
N1, N2. Nér utdragene inneholdt et nytt tema ble det opprettet en ny kolonne i tabellen.
Gjennom arbeidet med sitatene fikk jeg utvidet min forstaelse av informantens opplevelser av
smerter samt sammenhenger mellom de ulike temaer rundt det. Samt ble jeg bedre kjent med
smerte-mestrings-mekanismene som de har fortalt om.

Jeg hadde starst fokus pa intervjuguiden under analysen. Etter at jeg hadde skrevet tekstene i
hver sin kolonne, fikk jeg sett pa sitatene fra flere av informantene i sammenheng. Dette hjalp
med til & forsta meningshaerende enheter i utsagnene i en bred kontekst.

For eksempel ble informantens erfaringer med kroniske smerter fgr amputasjon og hvordan
disse pavirkete fantomsmerter én kategori. | starten hadde jeg ikke vert oppmerksom pa
dette, og fant etter hvert ut at slike temaer var viktige kategorier. Dette utvidet min forstaelse
av materialet ettersom jeg leste artikler om temaet. Jeg fikk mye informasjon om faktorer
som var viktig for informantene og som hadde betydning for hvordan de opplevde fantom-
smerter og avledningsmetoder. For eksempel hvordan katastrofetenkning hos informantene
bidro til & utlgse fantomsmerter eller hvilke betydninger har optimismen og hap for mestring
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av smertene.

I kondenseringsfasen fikk jeg abstrahert innholdet i de meningsharende tekstene som ble
identifisert i kodingsfasen, og jeg organiserte de i kategorier (Malterud, 2003, s 93-113). Her
ble tekstene fra kolonnene sortert og organisert under samme tema. Dette ble gjort ved hjelp
av rekontekstualisering og reduksjon av datamaterialet. Jeg anvendte tankekart med
overskrifter for de forskjellige i forbindelse til temaene, og skrev sitatene til informantene
under temaene de hgrte til. Denne fasen blir ifglge Brinkmann & Kvale, (2009) kalt "kritisk
forstaelse som baserer seg pa sunn fornuft". Jeg har prevd a diskutere disse med min
veileder og mine medstudenter for & se pa temaene fra ulike perspektiver og synsvinkler.
Her kom det fram to hovedtemaer med flere undergrupper: 1) fantomfenomenet under
temaene: "beskrivelser av fantomsmerter" "hvordan oppleves fantomfornemmelser”, Hva
utlgser fantomsmerter"”, "Psykologiske faktorer som pavirker fantomsmerter". 2) aktive og
passive mestringsstrategier med undertemaer som “optimisme og positivtenkning",
"katastrofe-tenkninger", "sosialsamveer og sosialstatte"”, " fysisk aktivitet og hvile", " bruk av
sansene som avledningsmetoder", "religion og hap" og «hjelpelagshet». Fortolkning av
mening i informantenes utsagn ble en basis for organiseringen av informantenes tekster.
Hensikten var & fa en dypere og ytterligere kritisk forstaelse av uttalelser. Sitatene ble re-
kontekstualisert under de forskjellige temaene som alle omhandlet problemstillingen.
Funnene ble presentert basert pa tolkningskontekstene. Med dette fikk jeg identifisert temaer
og knyttet disse opp mot meningsbzarende tekster. Jeg brukte sitater for a illustrere
eksemplifiserte tekster fra intervjumaterialene. | sitatene prgvde jeg a bevare informantens
muntlige sprak, men noen steder matte jeg omformulere sitatene fra muntlig sprak for a gjare
de forstaelig.

Den siste fasen i arbeidet var & sasmmenfatte betydningen av de meningsbarende tekstene
for & utvikle ny informasjon og kunnskap. Sammenfatningen medfarte identifisering av
mg@nstre og sammenhenger i intervjumaterialene som ikke umiddelbart var tydelig i
startfasen av analysen. Her var det viktig at sammenfatningen var gyldig og knyttet til de
opprinnelige sitatene i intervjumaterialet.

De meningsharende tekstene samlet inn og ga et grunnlag for & utforme nye beskrivelser og
forklaringer om fantomsmerter og de mestringsstrategiene som ble anvendt av

informantene. Jeg har fulgt opp disse trinnene som et rammeverktey for dataanalyse. Jeg

har ogsa fatt hjelp av teorier for a fremheve tilstrekkelig forstaelse av tekstene.
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Reliabilitet, validitet og generaliserbart er begreper som vurderes i kvantitative studier, dette
gjelder ogsa kvalitativ forsking ifglge Kvale (1997).

Reliabilitet vurderes i forhold til ngyaktigheten i datasamlingen, samt funnenes konsistens og
reproduserbarhet. Arbeidsprosessen har betydning for reliabiliteten, spesielt hvordan intervju,
transkripsjon og analyse av data har blitt gjennomfert. Undersgkelsens resultater skal veere
palitelige, og de bar vurderes i forhold til prosessen som ble gjennomgatt for & oppna
resultatene (Graneheim & Lundman 2003). Datasamling og dataanalyseprosessen var
tidkrevende og for & bli godt kjent med datamaterialet matte gjentatte ganger & hgre gjennom
opptakene for a transkribere riktig og samtidig rette opp feil. Dette har vert ngdvendig for & ha
tiltro til informantenes beskrivelser, og dermed sikre arbeidets reliabilitet (Kvale, 1997). For &
samle inn data og analysere dem pa en systematisk mate prgvde jeg a falge opp de faglige
anbefalinger fra metodeeksperter som Malterud, Kvale og Birkmann. Arbeidsprosessen ble
forklart i dette kapittelet for & vise at hvordan jeg har kommet fram for & inkludere temaene
som var relevant for problemstilling. Det var leererikt som ny begynner og men sikkert har

sine svakheter som kan tas hensyn til videre arbeidet framover.

Validiteten vurderes i forhold til i hvilken grad det som formalet var & fa fram til
informantens perspektiver relatert til temaet har blitt oppnadd (Johannessen e.t al, 2010).
Validiteten antyder om det er mulig a trekke sikre konklusjoner fra undersgkelsen og vil,
som reliabiliteten, pavirkes av hvordan trinnene gjennom datasamlingen synliggjares
(Malterud, 2011). Sannhetsverdien i denne studien baserer seg pa valgene som jeg har tatt
under intervjuene og i transkriberingsprosessen og hvordan jeg argumenterer for valgene.
Det var viktig med apenhet for innsyn og gjennomsiktighet. Faktakunnskap som kom fram
fra intervjumaterialet var et avgjerende element nar det gjelder validitet. De beskriver
informantenes erfaringer og opplevelser av fenomenet. Validiteten kan forstyrres av at
forskeren pavirker informantene under intervjuene ved f.eks. 8 komme med forslag eller
veiledende rad underveis. Dette var noen ganger fristende og kunne vare vanskelig a
unnga, serlig i de to farste intervjuene. Et annet element som kan forstyrre validiteten er at

jeg matte justere informantenes sitater for & unnga at det ble gjenkjent og for a sikre
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anonymitet. VVariasjonsbredden i utvalget i denne undersgkelsen er representativ, noe som

kan styrke validiteten i datamaterialet.

Generaliserbarhet vurderes i forhold til i hvilken grad funnene kan overfores til andre
pasientgrupper og situasjoner, men overfarbarhet kan noen ganger vare upraktisk bade i
kvalitative og i kvantitative forskninger, og vil ofte ha sine begrensninger. Dette har med
utvalget a gjare, bade antall informanter og kriterier for deltakelse som representeres i
analysen (Malterud, 2011). Informantene i denne studien befinner seg i en
rehabiliteringsfase etter amputasjonen. De beskriver sine opplevelser av fantomsmerter og
de mestringsstrategiene som anvender for a takle smertene. Disse samsvarer med det som
kom fram fra andre studier blant denne pasientgruppen. Informantene er strategisk utvalgt

og de fyller visse kriterier som er representative for denne pasientgruppen.

En svakhet i denne studien er at andre enn meg burde ha lest og hert pa intervjumaterialet.
Hvis andre hadde kommet frem til samme resultater og kategorisering som jeg gjorde, ville
dette styrket studiens validitet og generaliserbarheten. | kvalitative forskningsintervju er
forskerens ferdigheter, innsikt og erfaringer en viktig funksjon ved intervjuene (Kvale, 1997).
Min manglende erfaring som forsker og fremmedspraklige bakgrunn kan vere en annen
innvendig mot studiens reliabilitet og validitet. Jeg har fulgt opp prinsipper som ble anbefalt
av Kvale og Malterud ved transkribering og dataanalyse men man kan si at jeg kanskje har
gatt glipp av viktige elementer bade under intervjuet og i analyseprosessen som kunne ha vart
viktig for funnene.

Studiens mal er ikke & fremskaffe kunnskap som er direkte overfarbar til andre personer,

men de tydelige sammenhengene som kommer fram om temaet, kan fare til innsikt som kan
skape utgangspunkt for sykepleiere til a lage behandlingsplan og intervensjoner for en rekke
andre pasientgrupper som lider av slike og andre type smerter. Mine informanter
representerer, med sine utdypende fortellinger, kunnskap som jeg tror har apenbar

overfgringsverdi.

For a beskytte informantene var det viktig a falge de etiske prinsippene i medisinsk
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forskning, nemlig & innhente frivillig samtykke, sikre konfidensialitet og anonymitet — og
ikke bruke skadelige fremgangsmater (Ruyter, et al. , 2007). | denne studien med kvalitativ
tilnzerming var det krav om a gjennomfare intervjuer med informantene for a samle inn
ngdvendige data. Intervjusamtalen handler om interaksjon mellom forskeren og
informantene. Derfor matte jeg bli kjent med etiske utfordringer som kunne oppsta, og jeg
forholdt meg til etiske prinsipper i undersgkelses prosess (Malterud, 2003, s 199). For a fglge
opp det, som var ngdvendig i forhold til etiske prinsipper matte jeg sende sgknad til NSD for
a fa godkjenning for gjennomfgringen av undersgkelsen (vedlegg I11). Samtidig ble prosjektet
forklart til Regional etisk komité (REK) gjennom telefonsamtale. Det ble meddelt at
prosjektet ikke hadde fremleggs-plikt for REK. Begrunnelsen var at dette er en
studentoppgave, og informantene er personer som har samtykkekompetanse og er i stand til &

ta avgjerelsen om a delta pa undersgkelse.

Siden informantene som skulle intervjues var innlagt pa sykehuset, ble prosjektet meldt til
personvernombudet pa sykehus "Seksjon for informasjonssikkerhet og stab pasientsikkerhet
og kvalitet" den 4.11.2014. Dette ble kommunisert gjennom mail og prosjektet ble registrert
pa sykehusets offentlig tilgjengelige database over forsknings- og kvalitetsstudier. Jeg fikk
godkjennelse og tillatelse for a intervjue informantene med forutsetningene som star pa
meldingen. Personvernombudets uttalelser og anbefalinger vedrgrende innsamling og
behandling av personopplysninger for forskning i prosjektet ble fulgt opp punktvis (vedlegg
IV). Jeg kontaktet NSD i august 2015 for & melde at intervjuene fra lydopptakene og
datamaskinen ble slettet.

Informert samtykke: Det var et viktig forskningsprinsipp a veare bevisst pa den enkeltes rett
til personvern. For & overholde dette prinsippet ble det levert informasjonsbrev med skriftlig
samtykke til informantene for intervjuene startet. | dette ble de informert om studiens hensikt
og informantenes rettigheter, hvor det fremkom at informantene kunne trekke seg fra
intervjuet uten at det gikk ut over behandlingen, eller at det pa annen mate ville ha
konsekvenser for dem. Samtidig ble det gitt informasjon om at det skulle brukes lydopptak
for & ta opp intervjuene. I tillegg ble alle opplysninger som jeg fikk i datamaterialet, som
f.eks. navn og opplysninger om familien, slettet til et bestemt tidspunkt under transkribering-
arbeidet. Informantene fikk informasjon i informasjonsbrevet om mitt taushetsplikts ansvar
og hvordan deres anonymitet ville bli ivaretatt.
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Konfidensialitet og anonymisering: For a overholde dette prinsippet ble informantens
personlige opplysninger slettet og alle opplysningene som kunne ha veart gjenkjennbar

ble endret i oppgavens rapport for & beskytte informantens personlige data. For  unnga
gjenkjennelser valgte jeg bevisst a utelate sitater som kunne medfart til dette.

Under arbeidet med prosjektet oppbevarte jeg dataene i en PC som ingen andre hadde
tilgang til og ikke var koblet til internett. Etter transkriberingen og dataanalysen ble notatene
oppbevart pa papirformat og slettet fra PC-en. | de notatene hadde jeg brukt koder istedenfor
navn og andre opplysninger for a beskytte materialet og de ble oppbevart pa et sikkert sted.

De anonyme dokumentene blir makulert etter at jeg far godkjent oppgaven.

Narhet og distanse: forskerens overordnede oppmerksomhet og ambisjon er til enhver tid a
beskytte og ivareta informantens behov (Englestad, 2003). | intervjuprosessen har det veert
viktig for meg som forsker a veere bevisst pa balansegangen mellom nzrhet og distanse og a
bevare informantens autonomi (Foss & Ellefsen 2004). Jeg har prevd a ta hensyn til
pasientenes behov, og jeg har satt meg som mal & vaere apen, imgtekommende og refleksiv.

En del av disse elementene ble reflektert i andredelen av dette kapitelet.
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4.0 PRESENTASJON AV FUNNENE

| dette kapittelet vil jeg presentere resultater fra det innsamlede intervjumaterialet.
Presentasjon av funnene blir organisert innenfor 3 hovedtemaer: 1) Fantomsmerter hos
kroppsdelsamputerte pasienter. Under forste temaet vil det komme fram informantens
beskrivelser av fantomsmerter, hvordan de opplever fantomfornemmelse. 2) hvilke faktorer
pavirker/framkaller/forverrer fantomsmerter. | under andre temaet presenteres forholdet
mellom fantomsmerter og kosthold, vaerforandringer, psykologiske faktorer, katastrofe-
tenkninger. 3) mestring og avledningsmekanismer av fantomsmerter. Under temaene i det vil
handle om «bruk av sansene som avledningsmetoder», «optimisme og hap» «religion og
bann»,» fysisk aktiviteter og hvile», «betydningen av sosiale faktorer», «bruk av rusmidler»

0g «a ha sex» som smertemestringsmekanismer.

| intervjumaterialet kom det fram at informantene opplevde sterke fantomsmerter. De
snakket om hvordan de opplever disse smertene, og om hvordan de takler situasjonen nar
smertene er uutholdelige.

Det ble papekt to typer smerter. Den ene typen er forarsaket av amputasjonen pa stumpen, og
blir beskrevet som at stumpen er overgmfintlig for alle typer bergring. Den andre typen er
fantomsmerter som blir erfart noen dager etter amputasjonen. Dette er fglelsen av a ha
smerter i beina som har blitt amputert og som fysisk ikke lenger er en del av kroppen. Alle
informantene har i denne studien hatt erfaring med fantomsmerter med varierende grad av
intensitet. De har rapportert at fantomsmerter forekom nesten umiddelbart etter eller innen fa
dager og uker etter amputasjon. Alder og kjgnn har ikke hatt noen betydning for opplevelsen
av fantomsmerter. Det var kun én kvinne blant informantene. Hun rapporterte og ga uttrykk
for sterkere fantomsmerter i forhold til de andre informantene som var menn.

De beskriver smertene voldsomt, dramatisk, brutalt og med et sterkt billedsprak. Pa den
maten bygges det opp et grunnlag for en felles forstaelse av hvordan smertene oppleves.
Informantene brukte metaforer, spraklige analogier og lagde lyder for a forklare

alvorligheten av fantomsmertene, og sine opplevelser av disse smertene.

En av informantene forklarte sine opplevelser av fantomsmertene slik:
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"Det er som om man far et skikkelig elektrisk stgt, noen tar deg i beina, og det varer hele
tiden. Noen ganger trekker beina seg sammen og strammer veldig, andre gangen faler du at
beina blir hakket av en kniv, det brenner og svir som nar man er solbrent, stikker inn i laret
og klipper med saks der nede pa terne. Det er elektrisk stgt som innimellom er som
skikkelig kjerringsstet. Det gjor at jeg ahhh.... Er det mulig? Fales som om alt presser seg
ned (lager lyd hooohh). Det er helt ekstremt.

En annen informant kom med lignende uttalelser om sine opplevelser av fantomsmerter:

« Ja det kan komme elektriske stat sdnn som det gjorde far som jeg mistet beina, sann et
knivstikk, og det er szrlig brenning og sviing og jeg kjenner at nar jeg sitter her na, brenner
det. Det kan virke som om du har veert virkelig solbrent, uten at det er snakk om sol i det hele
tatt. Det er som solbrent sviing, er veldig, hvis du er veldig solbrent og at du ikke orker &
rare pa huden. Det blir ikke klapp pa skuldrene nar du er solbrent. Det er vel, jeg kan si,

sviing og brenning det er mest av. Jeg vil si at smertestillende hjelper meg mest ved sviing."

De fleste beskrivelsene av fantomsmerter var sviing, knivstikking, prikking og

plutselige lynraske smerter.

«Noen ganger nar jeg sitter og prater med folk og sa plutselig pitsu.... Da kommer

det, svir, stikker inn, det ser veldig flaut ut, kommer veldig kjapt det er helt

annerledes smerter, sann, det er som de er elektrisk, lynraske.»

Fantomsmertene oppleves sa intense at informantene ikke klarer a takle dem, spesielt i
startfasen etter amputasjonen. En av informantene som har kort erfaring med fantomsmerter
beskriver disse opplevelsene slik:

«Nar det klemmer i halen og ankelen, sa er det impulser, de kommer og slar inn i laret, og sa
er det over. Og sa kommer de tilbake i ti, femten, tjue minutter hver gang. Det blir mer og
mer, og det er stgtvis. Og sa er det ukontrollerte rykninger i beina. Brennende, sviende,
stikkende, krymping, er de fire beskrivelsene som passer best. Noen ganger er det sa falt at
det er vanskelig & tenke pa noe annet. Jeg klarer ikke & prate uten a lage grimaser.... Det blir
vanskelig & tenke fornuftig ogsa.»

En annen forklarer sine erfaringer med fantomsmerter ved a bruke samme de uttrykkene

som de andre informantene har forklart:

«Nar det gjelder smerter har jeg smerter selv om jeg ikke har noe bein. Det man kan kalle

fantomsmerter. Jeg kan ligge om natta og kjenne jeg har vondt i foten, og jeg har lyst a ta
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tak i foten for og liksom, & fa klemme péa den og preve & gjere det bedre, men det er ikke
noe fot der. Sa jeg har fantomsmerter eller fantomfalelse hver dag. Noen ganger sa er det
som det brenner, det svir og det gjar generelt vondt.»

Informantene har erfart at fantomsmerter er som generelle smerter og er litt spesielt med
brenning og sviing.

«Det er bare alt som er vondt, alt som er vanlig smerter, men den sviingen og brenningen
er spesiell med fantomsmerter.»

En av informantene som har hatt darlig sirkulasjon i beina fra fer, fortalte at:

«Smertene er som fgr, men brenning og sviing, som en knivstikking som kommer lynraskt, er
nytt og kommer i tillegg til det som jeg har hatt fra far.»

Informantene fortalte at gjennom opplevelsene av fantomsmertene kjenner de igjen de
kroppslige strukturene i det amputerte beinet. Smertene har blitt en del av kroppen, og de gir
et bilde av kroppen som har blitt reparert pa nytt og erstatter den kroppslige forandringen.

«Det fales som at smertene brenner ut og svir ned i fantombenet, haelen, helt ut i teerne.»

De sterke smertene beskriver informantenes enorme plager. Det fgles som at det amputerte
beinet har blitt en kilde som gir informantene torturopplevelser av disse smertene. | tillegg gir
disse beskrivelsene smerteopplevelsene en ytterside, noe som bidrar til at personene som
hgrer pa dem kan relatere seg til dem og ha en god forstaelse i forhold til dem. Det er
erfaringer fra et hverdagsliv som informantene leve med. Det ble illustrert en tilstand som
nesten ikke er til & leve med. Men i motsetning viser det ogsa hvordan slike situasjoner
aktiverer personens ressurser for & mestre smertene.

«Som jeg har sagt, smertene pavirker meg slik at de hindrer meg i de tingene som jeg har
lyst & gjere som fer. Til tross for det, hjelper det meg at jeg kan fa gjort de tingene som jeg
kan gjere, trene med ny protese og sa videre i korte perioder. Jeg er ikke redd for & sta opp
og trene, det er utrolig hva man klarer & fa til, selv om man har hindringer med
smerteopplevelser.»

En av informantene kom med slike uttalelser:

«Jeg har som mal & kunne klare & opprettholde den aktiviteten som jeg har hatt til na og
kunne beholde den videre framover selv om jeg har disse smertene.»

Hver av informantene rapporterte to eller flere felles beskrivelser av fantomsmerter, der

plasseringen av fantomsmertene vedvarer over tid. Disse beskrivelsene gir et bilde av
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lidelsene og tydeliggjer hvordan fantomsmerter erfares i den tapte kroppsdelen og hvor
vanskelig det kan veere & handtere dem.

Under intervjuene sa hendte det at smertene dukket opp, og at informantene falte seg darlig.
Da matte vi ta pauser til smertene roet seg ned og informantene fglte seg i bedre form. Disse
situasjonene kan gi indikasjoner pa at oppmerksomhet rundt smertene utlgser eller forverrer
dem. Det kom fram gjentatte ganger fra informantene mens intervjuene foregikk. Det var
mye bevegelser og kramper pa stumpen nar vi snakket sammen. | de to farste intervjuene
trodde jeg at dette kunne veere tilfeldig. Men etter at det ble opplevd flere ganger under
intervju hos andre informanter som nylig hadde amputert, kan det synes som at det & snakke
om disse smertene, & gi dem mer oppmerksomhet og a ha fokus pa dem, kan utlgse slike
reaksjoner som er ubehagelig og forstyrrende for pasientene. De har fortalt at nar besgkende
spar om smertene, fales det som at det gis signaler pa at de skal komme. En av informantene
sa at hun bevist ikke vil snakke om smertene med familien sin fordi smertene blir mye
sterkere og intense og gdelegger besgket.

«Jeg har disse smertene hele tiden, nar det blir mye snakk om det, faler jeg at alle tankene
mine blir fokusert rundt smertene og forsterker dem. Tvert imot, nar tankene skyves bort fra
smertene, for eksempel ved & snakke om noe annet under besgket, bidrar det til & glemme
smertene i en periode, selv om smertene er der fortsatt.»

De mente at det og ikke & gi mye plass til smertene i tankene, farer til at de takler smertene
bedre.

«noen ganger er de veldig sterke sann at jeg ma holde stumpen og sitte stille og samle meg
for & konsentrere meg og ikke snakke med noen. Det kan ogsa hjelpe noen ganger.»

Sorg over tapet av beinet forverret smertene og det er som a miste en i naer familie eller en
viktig person i livet.

En av informantene fortalte at;

«Nar fantomsmerter dukker opp hver gang, paminnes jeg om tapet av benet; som en stor
sorg, jeg faler at det er som & miste en person i nar familie, eller en viktig person i livet»

Den paminnelsen om tapet og sorg forverrer ogsa smertene.

50



Informantene fortalte at de vet at beina ikke eksisterer lenger, men de opplevde smertene
konkret og presist i den tapte kroppsdelen. Dette ledet til tvil hos informantene om hvordan
dette kan oppsta. Hvordan er det mulig & ha smerter i kroppsdelen som ikke er en del av
kroppen? Slike uttalelser kom fram gjentatte ganger. De fglte at det er en plagsom fortvilelse
"Finner ikke fasiten. Er dette bare i tankene mine? noe som jeg skaper selv i mitt sinn?», sa en
av informantene.

"Det er vanskelig a si, jeg har hart at det gar pa psyken eller pa hodet, men det er ikke beina
lenger. Men det er et eller annet i kroppen, jeg vet ikke om det er i sjelen eller nervene eller

saret, jeg er bare irritert & oppleve det.

Nar informantene selv hadde vanskeligheter med a forsta disse smertene, gjorde det at de
ikke ville prate om sine fortvilelser og smerter. De sitter alene med smertene og diffuse
tanker om dette, fordi de falte at smertene var usynlig for omverdenen. Derfor velger de a
holde plagene for seg selv og ikke a vise de fram for andre.

«Jeg vil ikke klage mye om smertene, er redd til & bli skyldt pa at jeg har psykiske problemer.»
De har sagt at smertene var der hele tiden. Men de ville i stor grad vise seg upavirket og
fungerte tilsynelatende vanlig i dagliglivet. De deltok pa trening og felles aktiviteter og
oppfarte seg nesten upavirket av smertene pa besgk. A holde seg oppe krevde mye energi og
krefter fra informantene. Pa den maten opplevde de at smertene ikke var synlig for andre.
"Smerter er der hele tiden, allikevel ville jeg trene med fysioterapeuten min. jeg brukte alle
min energi for & holde meg oppe og holde ut smertene. Dette gjorde at fysio kjerte pa
treningen uten pauser."

Informantene var redde for a bli matt med mistro og skyldte smertene pa psykiske plager
nar de ga sterke uttrykk for smertene som de opplevde.

«jeg opplever smerter i det beinet som ikke tilhgrer meg. det kan bli forvirrende for andre a

forsta den derfor unngar mest mulig & gi uttrykk for smertene»

De har hatt et stort gnske om a komme over og a fa slutt pa smertene og hapet om a bli kvitt
smertene, styrket mestringskapasiteten hos dem.

"Jeg virkelig har hap om a ta slutt pa smertene, jeg vet at de er midlertidige og reduseres
etter hvert. Da blir det mindre fortvilelser og diffuse tanker om hvor de smertene kommer

fra.
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De som har amputert for noen ar siden, fortalte at smertene ble redusert etter tid. En av
informantene som er re-amputert fortalte slik om sine erfaringer fra fantomsmertene far og
etter re-amputasjonen:

«Det var jo ikke sa mye na far re-amputasjonen. Jeg har hatt fantomsmerter, det var jo mest i
starten, de farste par to og et halvt ar sa hadde jeg jo fantomsmerter ganske jevnt, men de
siste arene s har de glidd mer over og de kommer sann i perioder. Og na er ikke smertene
sa sterke at det er noe & bry seg om, man venner seg til & ignorere dem egentlig.»

En forklaring pa dette var at man venner seg til smertene og man finner mater for hvordan
man skal leve med og mestre disse smertene. Da blir hverdagen mindre pavirket av
smertene og man klarer a overse dem pa en effektiv mate.

Informantene som i kort tid har erfart fantomsmerter, har fortalt at de har hgrt at smertene
reduseres etter tid. Derfor ville de a prgve a finne metoder som kan hjelpe dem mot
smertene i denne perioden.

Sitat fr en av informantene: «de medikamentene kan bidra en del men jeg blir ikke helt
smertefri. Da er det viktig & jobbe med & ta vekk fokuset fra smertene slik de blir mindre

plagsomme i etter tiden som gar.»

Fantomfornemmelser er fglelsen av at den amputerte kroppsdelen er intakt og fortsatt er
tilstede. Alle informantene hadde i varierende grad opplevd fantomfornemmelser. De folte
det amputerte benet som intakt, og at det fortsatt var en del av kroppen. Informantene ga
uttrykk for at opplevelsen av fantomfornemmelser kom fa dager etter amputasjonen.
«Fantomfglelsene er slik at man ligger pa senga og vakner med en fglelse av at de skal bgye
kneet, strekker pa leggen, fryser pa terne i fantomfoten, eller vil presse halen og foten ned

og trykke pa terne.»

Informantene sammenlignet fantomsmertene med fantomfornemmelsen; de syntes at
fantomsmerter var mer ubehagelige enn fantomfornemmelsene, men fantomfornemmelsene
var derimot mer irriterende og frustrerende, fordi informantene fglte at det amputerte beinet

fortsatt var pa plass og gjorde vondt. De sa at de ikke fant ut hva som kunne veere arsaken til
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disse opplevelsene. Fantomfornemmelsen var noen ganger behagelig, spesielt nar de trente
med protese. Protesen faltes ikke da som et unaturlig vedheng. De mente at & ha
fantomfornemmelser kunne medvirke til at protesen i hayere grad fgltes som en integrert del
av kroppen. Intervjumaterialet viser at fantomopplevelser er mer hyppige enn fantomsmerter
og alle informantene hadde erfaringer med dette. De har erfart fantomfornemmelser i beina,
foten, haelen og teerne som har blitt amputert.

«Jeg kan ligge om natta og sa kjenner jeg at jeg har vondt i foten og jeg har lyst & fa tak i
foten, liksom & fa klemme pa den og prgve a gjere det bedre, men det er ikke noen fot der.
Akkurat na sitter jeg her og opplever vondt i halen og teerne, men det er ikke heel og teer

der.»

Denne falelsen og tanken aktualiserte opplevelsen av hvordan de fglte at beinet aldri har blitt
tapt, men at det kan vende tilbake via en smertefull fantomopplevelse. Disse fglelsene
innebar at kroppen fortsatt ville oppleves som en hel og funksjonell kropp, men smertefull
versjon av denne. Etter amputasjonen er ikke kroppens funksjoner samme som informanten
tidligere var vant til. Den har endret seg funksjonelt og informantene trenger tid og
utfordringer for a bli kjent og vant til de nye funksjonsendringer etter amputasjon.

En av informantene fortalte at det i starten hadde veert bade fantomsmerter og mye fantom-

fornemmelser, men fantomfglelser forsvant etter hvert.

Denne fornemmelsen farte til praktiske problemer i situasjoner der pasienten for eksempel
skulle hoppe ut av sengen om morgenen, eller ville sta opp fra rullestolen og ga. De hadde
glemt at det ene beinet var borte. En av informantene pastod at:

«Jeg har oftere opplevelsen av at foten var intakt og at jeg skulle reise meg a ga fra

rullestolen det har hendt at jeg var i ferd med & falle noen ganger.»

Denne informanten opplevde i mindre grad fantomsmerter.
En av informantene fortalte slik om fantomfornemmelsen:

«Plutselig er det sdpass mye som stikker inne i halen, men jeg har ingen hal. Kan det vaere
oppe i leggen, men det er ingen legg der? Faler at jeg vil baye kneet og taye leggen. Jeg

ligger i senga, jeg vil ta pa beina, men det er ikke noe bein der.»

Mine informanter opplevde mye ufrivillige bevegelser og rykninger i det amputerte
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omradet. Noen ganger vibrasjoner, og de falte at de viftet med terne i den amputerte

foten. En av informantene opplevde vibrasjoner under intervjuet.

Teleskopiske opplevelser ble rapporterte av informantene. Dette er som en slags form for
krymping av amputasjonsomradet, falelsen av at leggen blir forkortet og den naermer seg til
stumpen der foten fester seg til amputasjonsstedet.

«Jeg har egentlig en annen form av fantomfornemmelser. Den fglelsen kom tilbake etter
re- amputasjonen. Jeg kommer sikkert til & venne meg til det. Jeg faler at foten har blitt

kortere og avsluttes her og festet pa stumpen.»

Falelser av temperaturendring pa beinet var ogsa vanlig blant informantene.

Sitat: | opptrening ved beveger eller slappe av i musklene, merket jeg temperatur-
endringer i beinet, at foten ble varm og tung, mens andre ganger faler at plutselig

blir kald og fryser.

Paminnelser om tapet av beinet var en av arsakene som framkalte disse falelsene.

En av informantene fortalte slik:

«Jeg vet at jeg ikke har beinet lenger. Folk sper hele tiden hvordan gar med beinet, og da
har jeg falelsen av at beina er der. Det er rart, na feler jeg at det er brennende smerter i

teerne, de teerne som ikke eksisterer.

Informantene pastar at fantomsmerter oppleves annerledes enn de kroniske smertene som
de har hatt fer amputasjon. Fantomsmerter oppleves periodevis, det varer i minutter eller
timer, og forsvinner etter hvert. De kroniske smertene varte i lengre tid, ble forverret i
perioder men roet seg etter hvert.

En av informantene sammenlignet fantomsmertene og de kroniske smertene sine slik;

«de fantomsmertene er ikke i ngerheten av det som jeg har hatt fra far, det var ekstremt, da
la jeg og grat. Na er det ikke hele tiden, det slakker litt innimellom, men noen ganger varer

de i et par timer.»

Denne informanten viste meg en film som han hadde tatt opp med mobilen sin av den
perioden som han har hatt med ekstreme kroniske smerter. Dette opptaket viste at det er
forskjell mellom fantomsmertene som han opplevde etter amputasjonen og de kroniske

smertene som han hadde fgr. Opptaket viste at han opplevde veldig sterke kroniske smerter,
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han grat mens han satt og holdt beina i varmt vann pa baderommet. Sa sa han at han har
gjennomgatt amputasjonen av bein for & bli kvitt de verste smertene helt eller delvis, men na
er smertene tilbake i en annen form. Andre informanter kom med fglgende uttalelser:
«Fgrst kommer signalene, dunking i laret, sd kommer smertene, og jeg synes de er
forskjellige fra de kroniske smertene som jeg har hatt fgr. Da varte smertene lenger. De var
annerledes, de var i foten, men fantomsmerter fales mye i hjernen, mer enn a ha smerter i

beina fordi jeg ikke har bein lenger.»

En av informantene som var frisk fra fgr og han hadde amputert beinet og armen etter en
ulykke og ikke hadde hatt noen erfaringer med kroniske smerter, fortalte at han hadde mindre
fantomsmerter i forhold til de andre medpasientene i samme situasjon.

«Egentlig var jeg heldig at jeg ikke har s& mye fantomsmerter i forhold til andre pasienter
som har blitt amputert.»

En av informantene hadde fantomsmerter i det amputerte beinet og kroniske smerter i det
andre beinet og i teerne samtidig. Han sa at «disse to smertene star mot hverandre,
fantomsmertene er like sterke som de andre men de kroniske smertene som jeg har hatt pa
det amputerte beinet fgr var lite grann verre enn den som jeg har na i dette omradet. For
gyeblikket er jeg ikke mer plaget av smertene i forhold til far.»

Noen av informantene mente at kroniske smerter hindret dem i & fungere i dagliglivet. De er
vanskelig & ignorere, fordi de er reelle smerter. Mestringsstrategiene som de hadde anvendt
mot kroniske smerter fgr, var mindre effektive i forhold til fantomsmertene som de
opplevde etter amputasjon av beinet. De kroniske smertene var allikevel vanskeligere &
handtere enn fantomsmertene, fordi de ikke orket a delta pa aktiviteter nar de inntraff, mens
nar de hadde fantomsmerter, klarte de & delta pa trening og sosiale aktiviteter.

En av informantene sammenlignet de to smertene slik:

«De kroniske smertene som jeg hadde far, jeg satt og spilte og sa kjente jeg at smertene kom.
Det var ubehagelig, selv om jeg spilte, det var skikkelig vondt. Sa pa en mate kan du si at
fantomsmertene er snillere enn de som jeg har hatt fgr. Jeg klarte ikke & ignorere de
smertene som jeg hadde fgr, men jeg kan legge fantomsmertene i bakgrunnen i forskjellige
situasjoner, for eksempel nar jeg sitter og prater i telefon med en kamerat. Dette gjaldt ikke
de gamle smertene. Jeg hadde hele tiden skikkelig vondt i beina og det ga seg ikke med a

gjare ting.»
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Selv om informanten mente at fantomsmerter var «snillere» i forhold til kroniske smerter,
var de noen ganger sa sterke at alle aktiviteter og gjeremal ble vanskeligere for informantene
spesielt i startfasen etter amputasjonen. Dette kunne fare til at informantens livsvilje ble truet
og i at de mistet hapet og ga opp pa & mestre smertene. Fantomsmertene kan pa denne maten
gjere fremtiden usikker slik at det blir vanskelig for pasientene a se lyst pa den. Det blir et
sterkt gnske om 4 bli kvitt smertene.

«Noen ganger var det sterke smerter og jeg tenkte at jeg ikke klarer & holde ut hvis det

skal fortsette slik. Fagler meg hjelpelgs da, livet er gdelagt for alltid.»

En av informantene som har hatt kroniske smerter pga. darligere sirkulasjon i beinet
opplevde begge smertene likt og kom med slike uttalelser:

«Jeg kan si at fantomsmertene er veldig likt med vanlige smerter som jeg har hatt for
amputasjonen. Brenningen og sviingen er annerledes, og den varige smerten. Det er det som
er forskjellig. Det ulmer og det er vondt, sa ellers er det ikke sa mye forskjell pa dem.»
Informanten som led av kroniske smerter pa andre deler av kroppen, fortalte at hun opplevde
fantomsmertene helt annerledes enn de smertene som hun hadde pa skulderen sin. Hun
kunne takle fantomsmerter og fortsette med trening, men nar hun hadde mye smerter i
skulderen, klarte hun ikke treningen.

«Jeg har mye smerter i skulderen og ut over armen som er mer plagsom. Nar jeg skal holde
rullen og & ha ga-trening, da tar det mye tid og de gdelegger treningen. Smertene i
skulderen er ubehagelig. Fantomsmerter er helt annerledes, nar jeg gar pa det
treningsrommet, da greier jeg det.»

Funnene fra denne studien viste at bruk av "avledningsmetoder" har hatt bedre effekt pa
fantomsmertene enn pa kroniske smertene.

«A finne noe & tenke p4, eller & fokusere pa treningen hjelper meg & overse smertene og
klarer & fortsette med tingene som jeg holder pa med, som & se pa T.V eller & ha besgk.»
Informantene hadde erfart at kroniske smerter ble dempet av smertestillende, mens
fantomsmerter var vanskeligere a lindre pa samme mate. Derimot fikk de til en viss grad
hjelp av avledningsmetoder for & mestre disse smertene, mens de hadde fatt lite effekt av

avledningsmetoder for & mestre kroniske smerter.
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Noen av informantene fortalte at de hadde merket at maten de spiste, pavirket
fantomsmertene. De mente at smertene til en viss grad kunne kontrolleres med riktig
ernzring. Videre mente de at de hadde erfaringer med at nar de hadde spist
sukkerinnholdige mat, hviltlek eller drakk alkohol, ble smertene forverret.

«Jeg merker at hvis jeg spiser masse sukker, sjokolade eller hveteboller eller hvis jeg
drikker alkohol, da vet jeg at det kommer harde smerter dagen etter. Men problemet er

at hvitlgk som ogsa forarsaker smerter, er enda verre.»

En annen informant som drakk cola under intervjuet fortalte at:

«Jeg merker veldig pa at nar jeg drikker alkohol og har spist mye sjokolade eller sann noe
med sukker, som nd, som jeg drikker cola, da kommer smertene. Jeg merker det veldig godit.
Pa lgrdag spiste jeg for mye godteri med ungene og syntes da at det var veldig mye mer
smerter etterpa. Men jeg vet ikke om det er tilfeldig eller fordi jeg er bevisst pa at jeg ikke vil
spise s& mye sjokolade. Men noen ganger har jeg det like jeevlig. Finner ikke fasiten,

skjgnner ikke hva som foregar i kroppen.»

Som det ble omtalt i teoridelen, finnes det et grunnlag for at ernaering har betydninger for &
fremme helse og friskhet. Begrenset inntak av sukkerinnholdige drikker og fysisk aktivitet
kan ogsa hjelpe til a senke blodsukkernivaet i referanseomradet. I motsetning kan mer bruk
av Omega- 6 og lignende kosthold a fremkalle betennelse og smerter i kroppen. Informantene
i denne studien er mer utsatt for stress pga. situasjonen de er i, som kan veare en av kildene til

a skape betennelsestilstander i kroppen som kan forverre smertene.

Flere av informantene hadde opplevd at fantomsmerter kunne blitt utlgst av endringer i veer
og temperaturforhold. De har fortalt at det pavirket bade fantomsmerter og det psykiske
generelt. Spesielt lave temperaturer, hindret informantene i 8 komme seg ut i avdelingen og
de ble mye inne og mindre aktive. Dette fgrte til ensomhet og negative tanker om den tapte
kroppsdelen og hele situasjonen som de befant seg i. Den vanskelige prosessen som
informantene hadde gjennomgatt ble opplevd ekstra belastende nar det var markt og kaldt om

vinteren. En av informantene forteller slik:

«Na er det vinter og det blir mye smerter, mye frustrasjoner og negative tanker, mye

haplashez...»
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Sitat fra en annen informant:

«Na er det vinter, jeg klarer ikke a ga ut. Det blir mye sittende inne og grave pa det som har
skjedd. Jeg gleder meg til sommeren, har planlagt reise til Thailand, jeg har hart at varmen er
bedre enn kulden her i Norge for smertene. Har en venn som bor der som forteller at varmen
er behagelig men dampen er et problem... Gleder meg likevel til reisen. Haper pa mindre

fantomgreier der.»

Bruken av varme eller kulde kan fare til smertelindring i stumpen. En av informantene far
effekt av varmen mot smertene:

«Veeret har sitt omslag ogsa, har en viss pavirkning pa smertene nar er det kaldt og mildt pa
leiligheten. Da merker jeg smertene veldig. Na er jeg ikke glad i kulda, ikke glade i & fryse.
Det er noe det er verste for meg. Na er jeg hjemme og er opptatt av & ha varme i leiligheten,
synes det hjelper mot smertene.»

De fleste av informantene har erfart at psykologiske og emosjonelle reaksjoner kunne
framkalle fantomsmertene.

«Jeg har hatt smerter i 8 ar og tenker at man blir amputert for ikke & ha det vondt, og sa
fortsetter det med en annen type smerter. Det er tgft & sortere at jeg har sa vondt synes jeg.
Jeg har gatt en runde med konen min i helgen og lurt pa hvorfor det er sann, disse tankene
spinner i hodet hele tiden. Det blir mer vondt, du far vondt i hodet, i tankene og beinet, en
uutholdelig situasjon. Det blir vanskelig a tenke fornuftig ogsa om disse smertene vil
forsvinne over tid som alle sier. (Informanten grater) I starten tenkte jeg ikke sa mye pa det,
men etter hvert ved sterke smerter og ukontrollerte rykninger i beinet, har jeg tenkt mye pa
det.»

Slike tanker var spesielt plagsomme hos informantene som er i ganske ung alder og har
ansvar for barn og familie. De funksjonelle begrensningene, a akseptere amputasjon av
kroppsdelen, den nye identiteten som en person med bare et bein, utfordringer med bruk av
protese og a bli avhengig av andre var frustrerende og farte til negative tanker hos
informantene. Alle informantene har snakket om sine emosjonelle reaksjoner bade under

amputasjonsprosessen og i ettertiden. Disse reaksjonene har satt sine spor i informantenes
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tanker, og nar de blir paminnet disse i forskjellige anledninger og ikke minst gjennom
smerteopplevelsen. Det farer til psykologiske symptomer som angst, nedstemthet, stress og
hjelpelgshet som kan veere med a utlgse mer smerter. Disse kunne hatt innvirkninger pa

informantenes rehabiliteringsprosess og handteringen av fantomsmertene.

«Nar jeg har en darlig dag og sitter med de tankene mine, da orker jeg ingenting, har ikke
noen energi i kroppen, faler at jeg er ngdt til & ligge i senga mesteparten av dagen og da
blir det mer negative tanker og haplgshet, jeg kommer innen i en darlig sirkel som

forverrer smertene.»

De fleste informantene var klar over at de kunne framprovoserte smertene selv gjennom
tankene sine, og at det var relatert til noe ytre faktorer som farte til smertene.

«Nar jeg er alene og tenker mye pa beina og funksjonshemming, da kommer smertene enda
mer. Det er som om fglelsene slippes fri, og da er de smertene helt ekstreme. Da ligger jeg

pa ryggen, og det er bare a kile pa stumpen.»

Det ble fortalt om forskijellige arsakssammenhenger som hadde med psykologiske forhold &
gjere. For eksempel fortalte en av informantene at ensomhet og nedstemthet pavirket
fantomsmertene i den forstand at de opplevdes sterkere.

«Nar jeg er alene, tenker jeg mye pa den prosessen som jeg har gatt gjennom, da plutselig
merker jeg at nar jeg tenker mye pa dem, da kommer smertene, aner ikke, merkelig greier,
sitter i kroppen eller i nervene, kanskje i sjelen....men jeg vet at noe i tankene mine vil

minne meg pa det.»

Det & miste en kroppsdel er en traumatisk opplevelse. Det kan utlgse psykiske symptomer

0g sorg reaksjoner blant informanter som befinner seg i en slik situasjon. Amputasjon kan

pa mange mater oppfattes som et tap med bade fysiske og psykiske pavirkninger samtidig.
Fordi det skaper utfordringer for informantene bade praktisk og mentalt for at de skal kunne
tilpasse seg den nye situasjonen.

En av informantene forteller:

«Nar jeg gar en runde med meg selv og tenker pa de dagene da jeg fikk beskjeden om at
eneste utvei & bli kvitt av smertene, er & kutte beinet, gjer det vondt. Jeg var helt nede psykisk,
orket ingenting, alt s& markt ut. Sanne tanker medfgrer at jeg blir nedstemt og psykisk svak,
det gjar at smertene blir mer plagsomme.»
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Nar man far pAminnelse om tapet pa beinet gjennom sterke smerter, blir det enda mer
belastende. Derfor blir fantomsmerter som andre kroniske smerter, forverret av psykologiske
faktorer.

«Jeg tenker mye pa de dagene da jeg fikk vite at beinet var sa jevlig darlig, det var felt,
ordentlig feelt. Det er sart, derfor tenker jeg at de smertene er mye psykisk betinget. Jeg vet
egentlig nar jeg mobiliserer lite grand i hodet, sa kommer jeg over de mgrke tankene og
legger dem bak. Jeg har vert uten beinet i 14 dager sa det er klart at det er omstilling i hele
tankesettet, og fglelsesregisteret er jo helt ut av kurs. (Informanten grater).»

Informantene fortalte om sine opplevelser og reaksjoner da de fikk beskjed om at beinet
skulle amputeres. Noen av dem har hatt store psykiske belastninger, og behov for profesjonell
hjelp for a takle situasjonen. Det ble bekreftet at nar disse informantene tenker pa tapet blir de
veldig psykisk pavirket, de mister humaret og det ser ut til & forverre fantomsmertene.

«Nar er jeg i de tankene som hvorfor har dette skjedde med meg, og gar gjennom

prosessen i tankene mine gjorde at jeg mister humgret og vil sitte alene og unngar a

prate med noen».

Denne informanten merket at nar familien snakket om smertene, blir smertene forverret.
Informanten ville bevist unnga & prate om smertene. Vedkommende synes at samtalene
relatert til smertene sender signaler til hjernen, og utfallet ble at smertene opplevdes
voldsomme og mer plagsomme.

«Nar jeg far besgk og alle spgr om de smertene, da tenker jeg mye inne i meg pa hva som
kan komme, men jeg deler ikke tankene med dem. Da plutselig dunker det i laret. Det er
signaler for at smertene kommer. Nar jeg faler at jeg er deprimert, skjer dette oftere og det
pavirker humgret generelt ogsa.»

Funne viste at sorg over tapet og tankene rundt amputasjonsprosessen og funksjonshemming
skapte mer psykiske belastninger for informantene og samt farte til at smertene ble opplevd

sterkere eller de ble framkalt av slike psykiske symptom.

Informantene har opplevd at katastrofetenkning er knyttet til lavere smerteutholdenhet, i
motsetning til nar de anvender positive tanker som farer til bedre mestring av smertene.
Katastrofetenkninger var knyttet bade til hvordan informantene reagerte pa selve

smertene og samtidig pa hvordan de tenkte pa tap av beinet og situasjonen som var
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preget av praktiske problemer i dagliglivet.

«Nar jeg ikke har TV-en pa, da begynner det a spinne rundt i hodet mitt med negative tanker
om redsel av smertene som kan oppleves sterkere. Det er spesielt om kvelden og om natta
det er mye mer smerter, noe som er veldig slitsomt. Det blir sann at, er det mulig? Farst blir
jeg frustrert, har jeg gjort noe feil? Og orker ikke mer. Da foler jeg at smertene oppleves
sterkere. Er det tankene mine som gjer at jeg far mye smerter? Vet ikke, har ingen svar pa
det, noen ganger har jeg ikke kontroll pa tankene mine og de bare kommer om igjen, og jeg
er overbevisst om at hvis jeg er nede psykisk, styrer de negative tankene mer som farer til
frykt og redsel av smertene.»

De har opplevd at slike tanker var forbundet med negative psykologiske fenomener, som
depresjon, angst, frykt og redsel. A gi mer oppmerksomhet til smertene, oppleves av
informantene som at de selv blir padriver for & utlgse smertene.

En av informantene fortalte at: «Jeg tenker mye pa smertene, jeg er redd for & oppleve det,
selv om jeg vet at jeg fremprovoserer smertene ved & gi dem mye oppmerksomhet i tankene
mine. Jeg tenker pa hvorfor jeg har sa mye smerter — jeg amputerte for a bli kvitt de verste
smertene, men na oppleves det annerledes. Jeg vet at jeg selv er padriver for smertene, men

jeg har ennd ikke klart & ignorere dem og la veere & tenke pa det verste som kan skje.»

En annen kom med falgende uttalelse: «Jeg merker at nar jeg tenker mye pa det verste som
kan komme, da kommer det(smerter). Aner ikke hvorfor - merkelig greier. Det sitter i kroppen
eller i nervene, eller kanskje i sjelen....men jeg vet at det er noe er i tankene mine som
paminner meg og gjar at jeg blir redd og frykter for framtiden. Jeg blir redd av det ukjente,

verste som kan skje med smertene og jeg ikke kan ha kontroll over det som skjer.»

A tenke pé det verste som kan skje, kan ses pa som et normalt reaksjonsmanster, i og

med at informantene har opplevd sapass ekstreme smerter fgr. Bade indre faktorer slik
som negative tankene og ytre faktorer som funksjonshemming kan ha innvirkning pa

at informantene tenkte pa det verste som kunne skije.

«Jeg vet ikke hvorfor jeg blir redd - ikke bevisst. Jeg vet jo egentlig at smertene ikke er
farlige, men allikevel sitter frykten i kroppen og styrer tankene mine.»

Ytre faktorer som respons pa smertene pavirket katastrofetenkningen hos informantene. En
av informantene ga et bilde av seg selv som at hun har en sterk personlighet: Hun har aldri

gratt gjennom denne prosessen og alltid prevde a holde humaret oppe. Til tross for dette
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fortalte hun at hun var livredd for enda sterkere smerter som hun ikke kom til & takle. Det

viser at selv de mest motstandsdyktige personene ogsa kan fa tendenser til katastrofetenkning

ved alvorlige og sterke smerter.
«Det er forferdelig, jeg vet ikke, fgler at jeg aldri kommer til & fa det noe bedre, bekymrer
meg hele tiden om hvorvidt smerten vil ende. Nar det blir mye sanne tanker da blir det

mer smerter.

Smerterelatert katastrofetenkning hos informantene handlet om overdrevne negative tanker
om smerteopplevelsen, der man gir opp fokuset pa mestring og fokuserer mest pa smerten
instedet. Informantene fortalte at de ofte grublet pa smertene. De kjente stadig etter hvor

smerten satt. Dette kan kalles mentale overdrivelser om at noe alvorlig kan skje. Med slike

tanker folte de seg hjelpelgse, og at det ikke er noe som kunne bidra til a redusere smertene.

Dette hadde igjen negative effekter pa informantens funksjonsniva og mestringsevne.
Nar informantene endrer tankensemgnstret fra katastrofetenkning til positive tanker

ble smertene redusert.

«| starten fglte jeg at frykt og angst utlaste mer smerter, men etter hvert skjgnte jeg at disse

ikke er sa farlige. Jeg fikk leert meg & ignorere dem, det hjalp mye med a venne meg til
dem.»

Informantenes katastrofetenkning farte til at de sgkte mer hjelp fra andre. Nar pasienten
viste bekymringer og hjelpelgshet og mindre kontroll over smertene, ba de assistanse til &
handtere smertene.

«Nar det blir mye smerter, da jeg er sapass nede psykisk, fgler at jeg taper mot smertene,
orker ikke mer. Det blir det bare frustrasjoner og sorg, mye spgrsmal om hvorfor det har
skjedd med meg. Da ma jeg fa hjelp fra familien eller andre, ellers klarer jeg ikke dette
alene. Visste ikke at det kan ramme sa hardt at det blir uoverkommelig.»

Informantene har fortalt at noen ganger var de redde for det ukjente som de kommer til &

oppleve. De syntes at dette ogsa ble padrivende for a utlgse smertene.

Det kom fram at katastrofetenkning var skadelig og framkalte frykt og redsel av
smerteopplevelsen. Det var en av faktorene som pavirket informantens mestringskapasitet
som kan fare til starre funksjonshemming blant informantene. Funnene har ogsa vist at
dette var den sterkeste og mest konsekvente psykososial faktor som assosiert med smerte

hos informantene og den ble presentert som et stort problem som pavirker forskijellige
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aspekter av funksjonene bade fysisk og psykisk.

Datamaterialet viser at positiv tenkning fungerer som forhandler mellom katastrofe-
tenkninger og smerter, og det bedrer smerterelatert utfall. Troen pa egen evne til & ha
kontroll pa smertene og handtere falelsesmessige reaksjoner bidro til a redusere smerte-
relaterte katastrofetenkninger og redsel.

«Jeg prover a ha positive tanker, aksept og takknemlighet, det som jeg har hatt hele livet
mitt, jeg har erfart at det kan gi godt resultat og tiltrekker god hjelp i & mestre smertene.
Akkurat na feles det som om det brenner og hakker som en kniv som stikker inn i heaelen. Det
a tenke pa gode ting som jeg har rundt meg, lettere a takle disse smertene.»

Informantene med positiv innstilling som optimisme, hap, og & ha tro pa seg selv, har hatt
mindre tendenser til 4 bli pavirket av negative tanker. Dette resulterte i at de fglte mindre
psykiske symptomer som ensomhet, angst og frykt.

«Sann sett er det veldige konkret at jeg har amputert et bein i forhold til andre pasienter
som ikke har det bra med sykdommen. Her er det & kappe ett bein, da jeg kan ta pa en
protese og jeg har resten av kroppen. Jeg har familie, venner og barna mine, jeg er 110 %
der for & hjelpe dem. Da kan jeg ikke ha det bedre. Jeg vet at jeg kommer til & ha det veldig
bra.»

Datamaterialet viste at informantene med mye hap var flinkere til & takle daglig stress og
negative fglelser som faglge av smertene. | motsetning viste de med mindre hap, sterkere
stressreaksjoner og darligere emosjonelle falelser. Det & ha hap og a tenke positivt om en
bedre fremtid gir mye glede, lettelse og krefter til & mangvrere situasjonen og forebygge

negative tanker.

«Jeg hadde sann sorgreaksjon far amputasjon av beinet, men etterpa har jeg bare vert fylt
med glede, lettelse og hap. Na skal det ga framover. Gleder meg til & sparke fotball, det har
jeg gjort, (Informanten grater). Det er sma ting som gir hap og gir mye glede og positive

tanker, krefter for & sta i kampen, en kamp for & komme over disse smertene og overse dem

L

Fordelen med optimisme, hap og a ha tro pa seg selv er at det gir en beskyttende innflytelse
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for smerteopplevelser.

«Jeg er helt overbevisst om at jeg far mindre smerter na enn det har jeg hatt. Jeg er helt
overbevisst om at jeg klarer & bli mer aktiv enn det jeg har vert. Sa jeg vet at det blir bedre
etter hvert, jeg vet at jeg kommer til a bli en bedre pappa. Jeg vet at jeg kan gjere mer aktive
ting med ungene mine. Ikke bare & kjere dem til skolen og andre ma hjelpe dem inne i
skolen.» Imens sitter jeg pa sitteplassen og venter. Det er ferdig, borte, jeg vil tro pa det. De
som snakket om fantomsmertene, sier at det er en forbigaende greie. Det er mye positivt som
fyller hodet, jeg er helt overbevisst om at bare det a sitte a prate om hapet, da forsvinner
smertene. Det er helt merkelig.»

Informantene pravde a identifisere faktorer som fremmer positive tanker slik som a tenke pa
fremtiden og at de skal fa hjelp av instanser for 8 komme i gang med et normalt liv. De har
oppdaget at denne positive tenkningen har betydninger bade fysisk og psykisk og det bidrar
til & redusere negative tanker. Dette bidrar igjen til optimisme og hindrer psykiske
symptomer slik som nedstemthet og redsel av smerter. Det a finne en positiv betydning, for
eksempel at amputasjonen resulterte i bedre helse og farte til & bli kvitt enten sykdommen

eller de kroniske smertene, farte til bedre handtering av smertene.

«Jeg har bestemt meg for & leve med smertene, jeg vil ikke la dem gdelegge livet mitt. De er
ikke reelle pa mange mater. Det gar ikke an & ha vondt i foten, leggen som ikke eksisterer.
Den er kanskje i hodet mitt. Jeg tenker sann at den infeksjonen kunne ha tatt livet mitt. Na
er jeg blitt frisk, og jeg kan leve med et bein uten store problemer. Jeg har det aller

viktigste: hodet mitt som fungerer som far.»

Informantene re-tolket situasjonen i positiv retning og tenkte pa fordelene med at de ble kvitt
sykdommen ved a amputere. Samtidig pendlet de mellom & vaere optimist og se pa negative
sider av situasjonen. | falge intervjumaterialet var optimistiske tanker dominerende blant
informantene, og de farte til & forsterke motivasjonen for behandling og rehabiliterings-
aktiviteter.

«Jeg tror at jeg er i de desidert beste hender. Malet mitt var & bli operert & ha det bra, og
den protesen skal lages pa NN. Det er sa positivt og godt & ha med seg. Jeg var litt nedstemt
i helgen. Er det riktig? Jo, jeg er pa riktig sted og jeg ble anbefalt fra mange at, dette er
riktig, ferdig. Det er moro. Ferdig med sanne tanker og grubling.»
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Informantene sammenligner seg med personer i verre situasjoner enn dem. De vurderte seg
selv som heldige i forhold til andre som har veert gjennom starre ulykker og at det er lettere
for dem 4 tilpasse seg til negative hendelser som falge av amputasjonen.

«Jeg har som mal & kutte ut sigaretten. Jeg er veldig sann at nar noen sier til meg at det far
du ikke til, ma jeg si til dem at det skal jeg greie. Jeg sier til meg selv, gubben pa 63 ar gar
pa toppen av Himalaya, derfor skal jeg ogsa greie det. Jeg har alltid veert flink. Jeg skal ikke
vaere darligere, om et halvt ar skal jeg klare akkurat det samme som far. A ta pa protesen
(den tunge dritten) pa morgenen. Jeg ser ikke pa det som et hinder. De siste to arene har jeg

hatt s& mye smerter og har ikke fungert som jeg skulle. Na begynner det a fungere.»

Disse dataene illustrerer at det & finne noe positivt a fokusere tankene pa, er gunstig for
informantene. Videre kan det veere verdt for helsepersonell som arbeider med disse
pasientene a oppmuntre dem til & finne noe som har positiv betydning. Det er ogsa viktig at
noen far god hjelp og statte fra familien.

«A miste et bein er stort, sart, veldig spent hvordan det skal ga fremover. Har fantastiske
barn som bryr seg mye. Nar jeg tenker pa dem gir det meg mye hap om at det skal ga bra.
Jeg tenker pa damen som jeg deler rom med. Hun har ingen familie, ingen besgk, det er synd
pa henne. Det er viktig & ha noen. Jeg far masse besgk, men hun er alene. Nar jeg tenker pa
henne, er det vondt, man er pa sykehus og har ingen familie, det ma veere tungt for henne.
Sann sett er jeg heldig, og jeg tenker mye mer pa sanne ting enn pa smertene.»

Funnene viste at optimismen og a ha hap om bedre fremtid redusert smertene og styrket

mestringskapasitet.

Religion og bann hjalp informantene med a avlede seg fra smertene. Funnene fra
intervjuene viser at noen av informantene har brukt bgnn og religion som en mestrings-
strategi for a takle og handtere fantomsmerter og fantomfalelser.

En av informantene uttrykker dette slik:

«Jeg og min familie fgler at vi har mye a takke for, vi ber mye, noe som gjer hverdagen mye
lettere med tanke pa smertene. Min datter ber hver eneste dag. Det er godt for meg. Jeg ber
hver kveld far jeg legger meg, det har mye a si og hjelper meg enormt til & takle den smerten
som er der hele tiden. Bgnn hjelper godt til & avlede hodet fra smertene selv om de er der.»

Funnene fra intervjumaterialet viser at religigs tro og religigse aktiviteter bidrar til at noen
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av informantene mestret smertene bedre, og hapet ble styrket av tro og religion.
Informantene har bekreftet at religigs tro har stor betydning for dem i denne situasjonen
som oppleves som en krisesituasjon. De er opptatt av a praktisere religion og be til Gud om
sine tap og smerter. Den religigse samhandlingen medfarte at noen informanter folte lettelse
samt at det bidro til & fungere bedre i dagliglivet. De prevde a finne trast og hdp gjennom
begnn. Man kan tolke dette pa ulike mater. En mate er a se religion som at det skaper
optimisme, og troen medfarer hdp om at deres overbevisning vil gi dem styrke til a vinne
over tapet og funksjonshemmingen. En annen tolkning er det abstrakte ved at Gud eller
benn skal hjelpe dem til & mestre situasjonen. Dette kan ogsa hindre dem i & benytte nyttige
intervensjoner for a takle disse smertene og kan fare til passivitet. | disse situasjonene er

religigs tro ikke rettet mot aktiv planlegging for & handtere situasjonen.

Samt andelig tro kan bidra til en falelse av optimisme.

«Alle goder har kommet ut av troen. Jeg fant Gud gjennom den. Den har gitt meg et formal.
Det gjgr meg spesiell.»

Informantene i denne studien som hadde en tro var de realistiske i sine forventninger til
bann. Det var ikke slik at de ville at det skulle skje et mirakel slik at de skulle fa slutt pa
smertene. Det a tenke pa Gud og praktisere bgnn, ble brukt som avledningsmetode fra
smertene. Hensikten med bgnn var at den hjalp informantene med a takle smertene

bedre. Samtidig bidro den til & holde motivasjonen oppe for & delta pa aktiviteter og i
rehabiliteringsprosessen.

En av informantene sa det slik:

«Jeg er klar over at det ikke skjer et mirakel slik at det blir slutt pa smertene med en gang,
det tar sin tid. Jeg ber for a fa hjelp av troen for a glemme situasjonen men noen ganger er

det haplast, det er ingenting som hjelper.»

| falge intervjumaterialet ble det antatt at sosiale faktorer pavirket evnen til 3 takle
fantomsmerter. Sosialt samvaer og sosial statte har hatt bade positive og negative
innvirkninger pa handteringen av fantomsmerter hos disse informantene. Det kunne fart til
bedre smertemestring, men ogsa hadde negative effekter pa smerteopplevelsen.

De fleste av informantene har hatt god nytte av sosialt samvar med familie og venner. Det
66



har veert en av de mest effektive mestringsstrategiene som bidro til 2 glemme smertene og
avlede fantomfalelser. Besgk og kontakt med venner og familie har ogsa hatt stor betydning
for & avlede negative tanker om tap og sorg som kunne utlgse eller forsterke smertene.
Informantene fglte at de ble godt tatt imot av familie og venner, og de ble stimulert til

komme et skritt videre i situasjonen fra omgivelsene. En informant fortalte at:

«A g ut med en venn og ta en prat rundt vanlige ting, gir positive utslag som gjar at tankene
blir opptatt med noe annet enn a sitte alene og tenke mye pa smerter og tapet.»

En annen informant satte smertene i bakgrunn da han fikk besgk av familie eller kamerater:

«Jeg regner med at nar jeg far besgk for eksempel av barnebarn, kamerater og litt & snakke
om i telefonen, kan dette gjgre at jeg glemmer smertene og at smertene kommer i
bakgrunnen.»

Kunnskap og informasjon om at disse smertene var overkommelige, motiverte informantene
til & soke kontakt med andre medpasienter bade inne og ut av avdelingen. A delta pa
aktiviteter og sosialt liv bidro & mestre bedre disse smertene. Det hindret at informantene ble
isolert.

«Men jeg kan legge fantomsmertene i bakgrunn i forskjellige situasjoner for eksempel nar
jeg sitter og prater i telefonen med en kamerat. Dette gjaldt ikke de gamle smertene. Det var
vanskelig & avlede de gamle smertene, jeg hadde hele tiden skikkelig vondt i beinet som ikke

ga seg med ting som jeg gjorde.»

De som var gift eller hadde samboer var veldig takknemlige for ektefellens innsats og
bidrag i denne situasjonen. Ektefelle fulgte dem hele veien bade far og etter i
amputasjonsprosessen og i naveaerende tilstand med smerter. Det kom fram at & vaere
sammen med familie og venner hadde hjulpet dem med humgret og hadde bidratt til &
overkomme nedstemthet. Det ga vilje til livsmot. A se pé& familiebilder avleder
informantene fra smerter. De fortalte at det gjer at dette ga lite plass til smertene i tankene.
A tenke pé& familie ga mer motivasjon til & trene med protese for & fungere normalt i
dagliglivet. De har snakket om at a planlegge fremtiden sammen med familie og venner og
delta pa sosiale aktiviteter har bidratt til & gi mindre oppmerksomhet til smertene og dette
gjer smertene mer handterbare. De mente ogsa at forholdet mellom ektefelle ble neert.
«Det har gitt mye til forholdet vart i positiv retning, vi er mer apne. Aldri tenkt at familien

skulle stille opp sa aktivt i denne situasjonen. Det har gjort at jeg klarte & takle disse
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smertene nar jeg tenkte pa dem. Det gir meg krefter nar jeg ser at de er s motivert i min
greie for at jeg skal fale mindre ubehag».

Sitat fra en annen informant som er takknemlig for at barna og familien bryr seg om henne:
«Pa morgenen ringer dattera, sa kommer mannen min pa besgk. Sa ringer sgnnen og
barnebarna, de er veldig opptatt av hvordan det gar med smertene mine. Jeg er takknemlig
for at jeg har en snill familie rundt meg, tenker ofte pa dem. De gir meg glede, noe som har
positivt utslag pa smertene. Da skyves fokuset bort fra smertene nar jeg tenker pa oldebarna
som vi skal fa i mars. Tenker pa Jul og gjestene og planlegger maten vi skal ha i jula. Slik
blir det mindre plass i hodet til & tenke pa smertene.»

Omsorgen fra familien synes a virke som et solid apparat som hjalp informanten til &

fungere bedre med smertene i dagliglivet.

En annen informant framhevet at a ha familien rundt seg var viktig i denne situasjonen.

«Jeg har guttungen min som jeg er veldig glad i. Nar jeg kommer hjem, er det mye lek og
spill med han. A ordne ting for han er noe som gir meg mye energi til & st pa i kampen mot
smertene og trene med protese, for at jeg skal klare meg for & komme hjem og trenge mindre
bistand fra de andre.»

Nerkontakt med familiemedlemmer, bergring og hudstimulering har beroligende effekt pa
smertene.

«Jeg er en person som liker naerhet, det har mye a si. Far god forstaelse av sgnnen og kona
nar jeg har sterke smerter. De tilrettelegger alt for at de skal hjelpe meg med smertene. Fgler
at jeg er ikke alene i denne situasjonen.»

Funnene viser at informantene far betydelige effekter av sosiale faktorer for & mestre

disse fantomsmertene. Slik fortalte en av informantene:

«Nar jeg er sammen med andre, prater i telefonen, er oppe og trener med fysio, da blir det
mindre anledning til & tenke pa smerten. Da kan du kalle den avledingsmetode. Jeg er bevist
pa at de demper plagene, da tenker jeg ikke mye pa hvorfor jeg skal ha sa mye vondt.»
Informanter falte at det & ha familie rundt seg som viste forstaelse, var til stor hjelp

med a handtere situasjonen.

«Sann sett er jeg heldig jeg har familien, barna, vennene mine (informanten grater....). Jeg
har en kone som er fenomenal og flink til & hjelpe, som gir meg plass, nar jeg har smerter,
og sier at du skal slappe av i halv time, da er det aldri spgrsmal. Jeg ma innrgmme at det er

en god hjelp. Har mange venner, trodde ikke at jeg hadde sa gode venner til & hjelpe. Det
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har blitt en vane med at nar de er i rute, da far jeg assistanse av alle slag, det funker ogsa.
Selvfglgelig er det mindre vondt nar jeg er hjemme. Der er det andre ting som jeg skal tenke

pa, der er den hverdagen. Da er livet sa deilig og livet som styrer og ikke smertene.»

Overdreven stgtte og bekymringer fra familie, venner og helsepersonell kan imidlertid ha
negative utfall pa informantens smertehandtering og aktiviteter. Konsekvenser av dette kan
bli nedvurdering av egne ressurser og hjelpelgshet. Nar informanten opplever smerter, ble
det oppfattet av familien at informantene trengte mer hjelp og tilrettelegging enn ngdvendig.
Derfor ville de gjere alt for informantene. Pa den maten trodde de at de kunne redusere
ubehag og smerter for informantene. Denne bekymringen ble noen ganger overfart til
informanten og tilstanden ble oppfattet som uoverkommelig. Nar de sa at familien viste mer
bekymringer for informantenes smerteopplevelser, kunne dette kunne lede til redsel og
overdrivelser av smerteintensitet samt katastrofetenkning blant informantene. Andre
negative konsekvenser i prosessen var at informantene ble stoppet i & benytte egne ressurser
for & handtere situasjonen. Resultatet var at de ble mer avhengig av andre og forventet mer
hjelp av omgivelsene for a fungere i dagliglivet til tross for sine evner.

En av informantene fortalte om dette slik:
«Jeg var hjemme pa besgk da smertene dukket opp. De varte i lange perioder, det var falt.

De ville ikke gi seg. Det var 15 stykker pa besgk, kona og barna mine ble veldig skuffet og
bekymret. Sgnnen min spurte er det de fantomgreiene igjen? De ville gjgre alt mulig for meg.
Jeg hadde planer om & hjelpe kona med matlaging. Da ble hele kvelden gdelagt. Det var
bare stakkars deg, synd pa deg fra besgkende. Jeg falte meg hjelpelgs, kom ingen vei

videre.»

Funnene viste at informantene oppfattet at fysisk aktivitet hjalp dem & handtere
fantomsmertene bedre. Videre viste de at reduksjon i fysiske aktiviteter, som for eksempel
nar de matte sitte lenge stille i senga i samme posisjon, var en faktorene som kunne utlgse
fantomsmerter. Fysisk aktivitet og bevegelser ble brukt av informantene for a takle og mestre
fantomsmertene og for & bedre fysiske og psykiske funksjon. Fysisk aktivitet var en av de
viktigste aspektene for & handtere disse smertene. Informantens fysiske funksjon ble spesielt

pavirket og endret av fantomsmerter etter amputasjonen. Smertene var ikke til hinder for
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fysisk aktivitet, tvert imot anvendte de det som en metode for & ignorere og motarbeide
fantomsmertene.

«Jeg ligger pa senga og faler at uff, na er det ekstremt, sa da ma jeg reise meg opp som
regel, ogsa hinke litt rundt og finne pa noe. Ogsa pleier det a gi seg etter noen timer. Sa kan
jeg fa slappet av litte gran, ogsa sovner jeg. Ogsa vakner jeg igjen som regel i 2-3 tiden, da
er det pa ‘nigjen. Da er det bare std opp. Jeg er veldig opptatt av a veere i bevegelser, sta pa
knaerne, eller bare trippe rundt, og nar det ikke er sa ekstremt plagsomt sa er jeg ngdt til a
ha TV-en pa.»

A sitte stille nar smertene kom, farte til en sterkere opplevelse av smertene.

Informantene hadde erfart at det & bevege seg og vere i aktivitet bidro til & dempe

smertene.

«Jeg praver a finne ut hva som hjelper mot disse smertene. Forelgpig jeg kan si noen
aktiviteter, og & ha bevegelser er stikkordet. Og bare flytte pa det beinet, ta det opp og ned,
endre stilling, taye litt, strekker litt i kne og gjgre sanne ting demper egentlig smertene».
Informasjon fra intervjumaterialet viste at bade individuelle- og gruppegvelser sammen med
fysioterapeut, reduserte fantomsmertenes intensitet. Informantene fortalte at de fikk vesentlig
effekt av trening bade mot smertene og som en avledningsmetode som hjalp mot de psykiske
symptomene som stress og depresjon. Informantene pekte pa at de opplevde mer
fantomsmerter i ekstremitetene, spesielt nar de ble holdt i samme stilling over en lang tid
som forarsaket tretthet. Av denne grunn, sa de at deres smerteintensitet hadde gkt. Etter

bevegelser og gvelser fglte de mindre fantomsmerter.

«Jeg far smerter om natta, jeg er sann laks inne i senga og ma bevege meg, ga fram og
tilbake, oppe og ned og etter en halv time hvis de ikke gir seg skal jeg ga ut pa stua og

hinke.»

Til og med smerter i andre deler av kroppen ble oversett for at informantene skulle delta pa
treningen.

«Jeg hadde smerter i skulderen fra far, den blir verre nar jeg holder kanten for & ga, men
allikevel & trene og a ha bevegelser gjar at det blir mindre fantomgreie. Jeg er vant til
smerte i skulderen, men verste er disse fantomsmertene.»

A vare i aktivitet har bidratt til bedre humer som i seg selv forebygger nedstemthet og gker
motivasjonen for mer aktiviteter og mindre avhengighet av andre.

«Jeg merker nar jeg er pa aktivitet, da merker jeg ingenting. Sa det er igjen etter metode 1
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det er aktiviteter, & bruke beinet det funker veldig bra, sa trening det er mest behjelpelig.
Trening og teyning, det gjgres pa den maten, det er bra for smertene og for humgret. Man

fgler at man kan bruke ressursene sine som far.»

A g& tur med hund bidro til & distrahere seg fra smertene.

«Jeg gar tur med hunden, da slipper & fokusere mye pa smertene selv om jeg opplever
dem spesielt nar jeg har gnagsar pga. protesen.»

En hadde god effekt av & danse. Han glemte smertene nar han danset med andre i
dansegruppe.

Jeg ble amputert, jeg klarte jo ogsa & komme meg tilbake med protese & danse. Jeg var
ute 4-5 dager i uka, s& akkurat det hjalp nok en del med & glemme bort de smertene. A bli
kvitt de fantomsmertene er jeg helt bevist at pa det er dansinga, gammel folkedans og
sving.»

Det er allment kjent at moderat daglig fysisk aktivitet har gunstige effekt for  fremme
fysiske og psykiske helse. Informantene bekreftet at aktiviteter gjorde at de ble mer
positive og de hadde noe a drive med som vanlige folk. Fysiske aktiviteter gir overskudd
og er et viktig virkemiddel i forebygging av blant annet nedstemthet.

«Det a finne pa aktiviteter liksom, aktivitet som gir meg litt da, slik at det blir mer positivt,
kan du si gjer at jeg glemmer de negative fglelsene og tankene. F.eks. svgmming gjer at jeg
svgmmer som de andre og fokuset blir borte fra beinet og smertene.»

En av informantene fortalte at bevegelser hjalp han mot kroniske smerter. Da brukte han
det for & handtere fantomsmertene ogsa.

«Nar jeg hadde smerter i det affiserte beinet, gikk jeg opp og ned i trapper. Na gar jeg
med prekestolen nar smertene blir verst. Det hjelper, det er bare & orke & komme opp.
Noen ganger gir mye anstrengelser under bevegelser eller gvelser gkt smerte. Jeg ma
passe pa og ikke ga over den grensen.»

Funnene viste at gkt fysisk aktivitet kan gi mindre opplevelse av hjelpelgshet og medferte
mindre rapporterte fantomsmerter. Fysisk aktivitet som mestringsstrategi kan redusere
smertenivaet, men det kan ogsa veere en medvirkende arsak til fantomsmerter. Det kom
fram at enten for lite eller overdreven fysisk aktivitet kan gke fantomsmertene.
Balansegangen og det a kjenne denne grensen var viktig.

«Jeg passer pa a ikke overdrive med aktiviteter. Forrige uke da gikk jeg langt med krykker

for & minimalisere fantomsmertene. Resultatet var at jeg |a i senga i 2 dager etterpa fordi
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smertene ble forverret.»

@kt fysisk aktivitet kan irritere neuromas i amputasjonsstump og dermed forverre smertene
(Melzack, 1992). | tillegg kan overdrevet aktivitet forverre smerter i andre deler av kroppen
som kan pavirke fantomsmerter og gke disse. Gradvis gkende aktivitetsniva er et vanlig
regime i rehabiliteringsopplegg som tar sikte pa a redusere bade smerter og bidra til fysisk
funksjon.

Nesten alle informantene var opptatt med a tilpasse protese. De oppfattet at den skulle hjelpe
dem til & fungere i dagliglivet. Dette var deres stgrste motivasjon for a delta pa fysiske
aktiviteter. Det ble fortalt at trening med protese krevde anstrengelser av informantene. For &
klare denne, mate de ikke kjgre pa hardt med aktiviteter pga. starre belastninger pa det andre
beinet og resten av kroppen.

Pa den annen side hadde amputasjon fjernet fysisk ubehag (smerter) som var et hinder

for informantenes fysiske aktiviteter fgr operasjon.

Regelmessig fysisk aktivitet ga overskudd i hverdagen og hadde en rekke positive effekter
pa kropp og sinn blant informantene. Noen av effektene var synlige, andre var muligens

ukjente for dem.

Distraksjon betyr & snu oppmerksomheten til noe annet enn smerten. Samt handler om at
informantene flytter konsentrasjonen fra fantomsmerter til en annen type stimuli. Ved bruk
av sansene som hgrsel og syn eller hudstimulering ignoreres smerteopplevelsen. Disse
sansene benyttes enten hver for seg eller i kombinasjon med hverandre. Selv om
informantene i denne prosessen ikke ble helt smertefrie, ble det fokusert pa noe annet enn
smertene. Dette bidro til gkt smertetoleranse ved at oppmerksomheten ble tatt bort fra
smertene og smertene ble mer perifert i bevisstheten.

Ulike avledningsmetoder ble ofte brukt av informantene som mestringsstrategier for a
handtere og takle fantomsmerter. De fikk god effekt av dem nar smertene var sterke og mer
plagsomme. Samtidig bidro avledningen til & kontrollere de emosjonelle reaksjonene som
var relatert til disse smertene. Disse metodene pavirker smertene gjennom tankene for
eksempel ved a avlede tankene og oppmerksomheten fra smertene, eller ved re -tolkning av

smertene.
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«Jeg er med a endre tankene, nar de begynner med plager av fantomsmerter, da star jeg opp,
leser litt, ser pa film, gjar ett eller annet sann, for & endre tankemgnstrene av smertene. Det
er merkelig, det er uten tvil, med dette vil fokuset vekk fra smertene.»

Informantene har utviklet sine egne avledningsmetoder for bedre & kunne mestre disse
smertene. Deres egne interessefelt har pavirkninger nar det gjelder a velge avlednings-
metoder. Noen av dem hadde god nytte av a lese bgker og se pa film, andre fikk mest effekt
av a hare pa eller spille musikk. Informantene har fortalt at de etterhvert leerer seg hvilke av
disse metodene som er mest effektive for a flytte oppmerksomheten bort fra smertene. De har
opplevd at det er lettere & avlede seg fra fantomsmertene enn de kroniske smertene som de
hadde far. De fleste av informantene brukte denne metoden bevist og ubevist. Nar de sa pa
TV eller harte pa radio gjorde det at de kunne ta oppmerksomheten bort fra smertene.
Informantene har opplevd at avledningsmetoder fungerte bedre enn medisin hvis smertene
vart plutselige og intense eller om de var kort eller varer lenge. De fortalte at disse metodene
er nyttige nar de ventet pa at smertestillende skulle begynne a virke. Noen ganger kunne
informantene distrahere seg i timevis hvis smertene var milde. Dette gjaldt ikke ngdvendigvis
alle informantene.

Datamaterialet viser at avledning kan vere en effektiv mate a lindre de mest intense smertene
midlertidig. Informantene har fortalt at enhver aktivitet som opptar deres oppmerksomhet fra
smertene kunne brukes som avledning. Dette var slik at de konsentrerte seg pa innholdet i
bakene eller film og med dette fikk de oversett smertene.

«Nar jeg sitter hjemme og leser veldig mye da far jeg smertene ut av veien. Da venner man
seg til & ignorere dem egentlig. Da glemmer jeg ofte de smertene i perioder, s& glir hele
greia over. Jeg kaller det avledningsmangver, av og til blir man ikke helt kvitt smertene, men
du far redusert de til et niva som gjer at du mye lettere kan ignorere de. Det er jo vitsen,

man far holde smertene pa et niva som man kan takle rent mentalt og fysisk egentlig.»

A se pa en film var en av mest brukte avledningsmetoder ifglge informantene.

«Nar jeg ser pa film, er smertene bedre i noen timer, ogsa praver jeg & dremme meg bort i
filmene, leve meg inn i den verden som de er der. Det er satt pa TV og slatt pa datamaskin,

men jeg ma ha det hgyt og jeg ma ligge og sette meg inn i det. Sa faler jeg at det kan hjelpe,

men hvis ikke, da jeg ma jeg bevege meg. Jeg star pa kne, og hinker rundt, til jeg blir tratt.»
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Det er kjent at pasientene som lider av smerter utvikler serier av teknikker som kan bidra
dem til & ta bort fokuset fra smertene. Pa den maten reduseres smertene, og de kan tale dem
bedre. Informantene har brukt meditasjon og pusteteknikker for a koble seg fra smertene.
«Jeg bruker muskelavslapping, og bruker mest rolig og rytmisk pust, puste jevnt liksom, slik
at fokuset blir mest pa pusten, inn og ut liksom, da hjelper det meg litt & avlede meg fra
smertene det er effektivt med meditasjon og pusteteknikken.»

Sakte, rytmisk pust, avslapping og hud-stimulering ble brukt som distraksjonsmetoder. A
kile eller massere stumpen var| for a eksilere nerveender i huden. Det ble fortalt at noen
ganger fikk de god effekt, smertene ble redusert i lgpet av stimuleringen og effekten varte i
flere timer etter det.

«Sgnnen min ser pa meg nar jeg blir urolig av smertene. Jeg ma reise meg opp og ligge pa
sofaen, han sper meg om han skal kile stumpen min, og det er veldig deilig, hvert fall nar
andre gjer det, sa blir jeg veldig avledet. Hvis jeg gjer det selv, blir det ikke samme effekt,
men hvis kona gjar det eller sgnnen gidder & gjere det i to-tre minutter sa faler jeg det
veldig godt.»

Uansett hvilken strategi informantene valgte, forte disse strategiene til at de dirigerte
oppmerksomheten mot noe annet enn smertene. Dette gkte sannsynligheten for &

gjere smerten mer utholdelig.

«Jeg hadde mye smerter i gar kveld. Da jeg harte litt pa musikk pa rommet mitt og leste en
bok "samtidig" ja, kombinasjonen av metodene er mer nyttig synes jeg. Du tenker ikke pa
smertene, fokuset er mest pa musikk og temaet som du leser i boka, det var en spennende bok

som jeg leste i gar.»

Musikk som avledning: Informantene brukte oftere musikk som avledningsmetode. De

fortalte at musikk reduserte smertereaksjonen og tok bort fokuset fra smertene. De

brukte hodetelefoner som var koplet pa mobilen eller Ipad. Der valgte de den musikken

som de gnsket & hare pa og fikk lytte pa den gjennom telefonen.

«A hgre p& musikk, det er veldig deilig. Jeg merker det med en kul musikk kan jeg kanskje

drgmme meg enda mer bort enn film. Musikk gir meg mye a tenke positivt, overgar

smertene, hvis det er positivt inne i meg, sa glemmer jeg smertene i foten. Jeg harer veldig

mye pa musikk.»

Bevegelser(dans) kan gjares til rytmen i musikken for a gke metodens effekt. Det ble fortalt
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at nar de opplever smerter, bidro enkelte bevegelser til & dempe disse smertene. Nar de
beveget seg med musikken ogsa, virket den smertedempende. Og denne metoden er velegnet
for informantene som har vanskeligheter med a bevege seg pa grunn av amputasjonen.
Utsagn fra en av informantene:

«Det er litt aktivitet i musikken, selv om jeg sitter rolig, sa ble fokuset veldig pa musikken.»

A lytte p& musikk medfarte smertereduksjon i gyeblikket eller i etterkant. En av informantene
beskriver sine opplevelser nar han hgrer pa musikk.

«Jeg faler at kroppen blir avslappet, smertene i beina gir seg etter hvert, men noen ganger
blir smertene mildere, ikke helt smertefri.»

Lydstimulering har hatt positiv effekt pa a redusere emosjonelle reaksjoner som angst og
hjelpelashet og fraver av kontroll som er forarsaket av smertene. | tillegg skapte denne
metoden behagelige opplevelser hos de som anvendte den. Positive assosiasjoner kan
utvikles hos informantene etter hvert. Nar informantene lyttet pd musikk tok de hand om den
smertefulle situasjonen og felte at de hadde kontroll over egne smerter.

«Men jeg merker at nar jeg fokuserer pa andre ting f.eks. setter pa musikk pa
hodetelefonen, gjer ett eller annet ogsa slipper a tenke. Sa er det ikke s& vondt. Men holdt
pa si & ligge pa senga og legge beina litt hayt og here pa musikk, sa er det helt greit. Slik
at jeg far vekk oppmerksomheten fra smertene, jeg faler at jeg slapper mer av og kjenner
mindre angst og ensomhet.»

A lytte til musikk uavhengig av tid og sted, gkte positive assosiasjoner som var knyttet til
musikken. De fglte at tanker og felelser ble ledet av musikken og den ga nye erfaringer
med positive utslag. Musikk ble assosiert med avspenning og avkobling av smertene

«A lytte p& musikk gjer det lettere & komme opp av spesielt smertefulle perioder, det blir
feerre darlige dager og mindre konstante smerter.»

Dette innebzrer en re-tolkninger av situasjonen fra hjelpelgshet til styring og & ha

kontroll over den.

«A ytte p& musikk er forskjellig fra & spille selv. N&r man spiller, tvinger du deg til & spille
fordi det viktigste er & spille og gjere det du skal. Sa far det veere med det vonde, og a
tenke pa det, og bry seg om det. Du bare har fokus pa a spille.

Musikken gir effekt gjennom muskelavspenning, avkobling fra smertene tankemessig,
positiv opplevelse og falelsen av mestring. Den gir bade fysisk og mental avslapping i
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kortere og lengre tid.

«Musikken gjgr at jeg takler smertene bedre, de blir ikke helt borte, men i hvert fall blir det
lettere & tale dem. Jeg faler at jeg styrer smertene og har kontroll pa dem nar jeg har
musikken pa.»

Utsagn fra informantene viser at musikken motarbeider stress og emosjonelle reaksjoner
ved sterke smerter. Informantene fikk god nytte av den for a avlede seg fra smertene.

Det ble fortalt at det var nyttig a lytte til ganske hgy musikk gjennom hodetelefoner eller
gretelefoner. For & holde oppmerksomheten pa musikken, trykket ut rytmen og justerte
volumet. Denne teknikken krever ikke mye anstrengelser, sa det kan veere svart nyttig nar
man er trgtt og har mindre energier for & bevege seg og gjere noe.

Datamaterialet viser at informantene fikk avledet seg fra smertene nar de har hatt sex med
partner. Smertene forsvant under samleie, men kom tilbake hardere etter at det er avsluttet.
Seksualitet bidrar til & oppfylle viktige behov for menneskelig tilknytning. Det er en
naturlig og sunn del av livet, sa vel som en viktig del av personens liv.

Nar man har smerter blir konsentrasjonen ikke kun rettet mot smertene, men ogsa pa
hvordan man skal mestre smertene, redusere de eller fa de til & forsvinne helt. Smerten
stjeler fokus, den stjeler oppmerksomheten og kanaliserer all energi mot smertens sentrum.
Smertene forstyrrer pasientenes spontane og naturlige vaeremate. De orker ikke & forholde
seg til noe annet enn smerten og den krever.

Informantene fortalte at de var ngdt til & flytte fokuset fra smertene over til deres sexliv for
overhodet & bli minnet om det.

«Du ligger og har det vondt, ogsa da prever du deg pa dama di. Du ma ogsa vippe over
grensa, farste som du begynner a tenke nar du blir sma kat sa, blir, punch forsvinner, det er
som den eneste virkelige fasiten jeg har og den har sin effekt og far vekk smertene. Det er
som & se pa pornofilm eller ligge med dama. Lystopplevelsen overtar oppmerksomheten fra
smertene, ja litt mer, men jeg merker at nar vi har ligget sammen, kommer smertene kjapt
etterpa.»

Det at smerten tar mesteparten av fokuset, energien og spontaniteten kan veere

medvirkende til at informantene ikke har lyst til a ha sex.
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Blant informantene var det en som brukte hasjsigaretter for & mestre fantomsmertene. Han
hevdet at han hadde lest at hasj bidrar mot smerter og stress. Han hadde planer om 4 slutte
med dette slik han hadde lovet til sgnnen sin ogsa. Han sa at han ikke klarte a legge vekk noe
som hjelper han mot disse fantomsmertene midlertidig.

«Jeg vil kutte ut den sigaretten nar bare smertene blir mindre. Men jeg vet at det tar en
stund. Sigaretten hjelper meg & skyve tankene bort fra smertene. Hvis jeg sluttet & rayke,
klarer jeg ikke a takle smertene. Jeg er sikker pa at jeg ikke ville det. Hva gjer nikotin for

meg? det hjelper meg a slappe av»

A leve med funksjonshemming og fantomsmerter var en stressende livserfaring for
informantene. Disse hadde stor innvirkning pa informantenes livskvalitet og forstyrret deres
evne til & fungere normalt i livet. Informanten som brukte rgyk, sa at dette hjalp han med a
bevege seg mot en aksept av smertene selv om det ikke kunne lindre smertene fullstendig. |
en stressende livshendelse kan fokuset pa skade eller tap gke stresset og skape starre
anstrengelser for & handtere situasjonen, noe som kan resultere i at en opplever situasjonen
uoverkommelig. Informanten fortalte at han skal slutte med rgyking av hasj i fremtiden. Han
skal satse pa a utvikle et sett av strategier som trening, tilpasning av sine aktiviteter og &
skape sunne grenser for a redusere stress og takle smertene. Ved a velge rgyking av hasj som
en mate a takle smerter pa, kan dette medfare inngaelse i en ond sirkel. Rgyking som benyttes
ved hver stressende situasjon, kan utvikle seg til avhengighet. Rgyking (hasj), er en relativt
vanlig mate & handtere stress av amputasjon ifglge informantene. Informanten som rgykte sa

at han ikke kunne handtere situasjonen hvis han skulle slutte a rgyke.
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5.0DISKUSJON

Siden problemstillingen i denne oppgaven handler om «Hvordan handterer
kroppsdelamputerte pasienter fantomsmerter?» vil jeg diskutere de viktigste temaene som kom
fram under data- analyseprosessen. Jeg har valgt & fokusere pa disse temaene fordi de kunne
fare til nyttige og praktiske kunnskap om feltet, bedre og bredere forstaelse av fenomenet og
vekke faglig interesse hos bade forskere og helsepersonellet som behandler og yter
helsetjenester til disse pasientgruppene. De resultatene er samlet i 4 temaer:

1) Stumpsmerter, beskrivelser av fantomsmerter og fantomfornemmelser.

2) Hva utlgser fantomsmerter?

3) Mestring og smertemestringsstrategier med undertemaene; aktive mestringsstrategier som

optimismen og hap og passive mestringsstrategier som katastrofetenkninger.

4) positive og negative sider av sosiale statte og konsekvenser av dette for

informantenes mestringsmekanismen.

Funnene viser at informantene lever med store smerter og andre symptomer, og det er
giennomgaende at informantene gnsker a finne effektive mestringsstrategier for a handtere
disse smertene, samt at de blir hart pa og trodd, med tanke pa at smertene de opplever er
reelle. Samtidig viser funnene at psykiske symptomer, kosthold og temperaturendringer kan
ha betydning for a utlgse smertene. Informantene gnsker ogsa a fa en forklaring pa eller en

forstaelse for sin tilstand slik at de kan handtere og mestre livet videre med fantomsmerter.

Funnene viser at flertallet av informantene skiller mellom fantomsmerter, fantom-
fornemmelser, smerter i stumpen og andre eksisterende smertetilstander som kroniske
smerter i andre deler av kroppen. Mange forfattere har funnet at det er nyttig a skille mellom
de tre fenomenene (Hill, 1999; Flor, 2002; Hsu & Cohen, 2013). En rekke problemer
oppstar nar en skal gjare dette skillet. For eksempel kan fantomfgalelsen noen ganger
sammenlignes med fantomsmerter pa tvers av fag eller studier. Det var derfor viktig at
informantene ble oppfordret til & forklare hvilke opplevelser som ikke er smertefulle og
skille mellom disse tre fenomenet. Allikevel er smerteopplevelse mange-sidige og derfor

direkte relatert til den enkeltes erfaringer og unike historie. Mens én kan rapportere
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"prikking" som en sensasjon, kan en annen definere samme ordet som smertefullt. Hill,
(1999) hevder at dette gjer det umulig a fastsla om det er informantens tolkning av ordet
eller forskjell i kvaliteten til opplevelsene som farer til ulike klassifiseringer. Med hensyn til
disse problemene, er det ikke overraskende at fa studier gjer skillet mellom fantomsmerter
og fantomsensasjoner eksplisitt. Pa tilsvarende viser ikke alltid amputerte pasienter er i
stand til a skille mellom stump-smerte og fantomsmerte. Selv om kilder til smerte i stumpen
ofte er apenbare (for eksempel lesjoner eller arrvev), er det ikke alltid lett & forklare
forskjellene. Informantene har fortalt at de opplever fantom-fornemmelser som smertefulle

0g ubehagelige.

Stumpsmerter: Intervjumaterialet viste at informantene opplevde stumpsmerter i den
resterende kroppsdelen etter amputasjon, altsa i operasjonsomradet, som er
overgmfintlig. Den beskrives typisk som en skarp og hudsensitiv smerte. Prantel, et al,
(2006); Hill, (1999) hevder at denne type smerter oppleves i den resterende kroppsdelen.
Arsaken til smerter i stumpen kan inkludere nevromas, arrdannelse i nerveenden eller
knuter som kan medfere unormal ektopisk avfyring av nerver (Bloomquist, 2001).
Temperatur i stumpen kan pavirkes av gkt eller redusert blodstrgmming i omradet
(Siddle, 2004). Ofte er det lav temperatur i det amputerte omradet, og det kan forarsake
brennende falelser i stumpen som kan oppleves som en del av fantomsmerte (Schug,
2008). Stumpsmerten kan enten oppleves lokalisert til overflaten, mer i dybden eller i
noen tilfeller oppleves over hele stumpen (Hsu & Cohen, 2013). | fglge informantene var
det vanskelig a handtere og mentalt overstyre smerter i stumpen. De kom fram at det er
reelle smerter og farst og fremst gar over med medikamentelle behandlinger. Den
nociceptive smerten begynner pa det perifere nivaet. Nar skade oppstar, for eksempel ved
et kirurgisk inngrep, blir de biokjemiske stoffene aktivert til handling med smertefibre.
Disse biokjemiske midler omfatter prostaglandin, bradykinin og substans. Deretter
overfares smertesignal til det "dorsale hornet™” i ryggmargen ved hjelp av nociceptive
fibre. Derfra blir smertesignaler som overfgres til hjernen oppfattet av personene som
smerte. Det er forskjellige smertestillende midler som har effekt pa disse smertene
(Kehlet, Werner, Perkins, 1999). Informantene falte at stumpsmerter er lett forstaelig og

velkjent for andre, spesielt for helsepersonalet.

Studier viste at omtrent 70 — 80 % av amputerte pasienter opplever stumpsmerter og det
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er den mest rapporterte smertetypen i den postoperative perioden etter amputasjonen (Hsu
& Cohen, 2013; Flor, 2002). Funnene i denne studien viser at stumpsmerter i likhet med
fantomsmerter kan oppleves i lengre tid. Dette samsvarer med andre studier i feltet ((Hsu
& Cohen, 2013; Flor, 2002; McMahon, et al. , 2011). Informantene har fortalt at
stumpsmerter kan utlgses av forskjellige mekanismer. For eksempel kan de oppleves nar
informantene far gnagsar som er forarsaket av en darlig tilpasset protese, eller ved
aktiviteter og belastninger pa muskel og ledd i stumpen. En undersgkelse viste at
postoperative smerter som fglge av kirurgiske inngrep, smerter fra muskler og ledd og
proteser som er darlig tilpasset er blant de andre mekanismene som kan forarsake
stumpsmerter. | tillegg kan overfart og referert smerte gi uttrykk for stumpsmerter (Hsu
& Cohen, 2013).

Fantomfornemmelser: Funnene viser at alle informantene har hatt erfaringer med
fantomfalelsen etter amputasjonen. De fglte at kroppen er intakt: " amputerte beinet fales at
fortsatt er en del av kroppen™, "beinet beveger seg”, "kneet vil baye seg"”, "de ville komme ut
av rullestolen og ga". Noen ganger har hatt den fglelsen av at det trakket pa halen og presser
ned pa teerne. Hvis noen kommer narmere, faler de at vedkommende kan treffe beinet som
ikke eksisterer. "Det er rart, det er ingen bein der, jeg ma fokusere for ikke a be folk om ikke
a trakke pa beinet" sier en av informantene. Fantomfalelser er sveert vanlige etter
amputasjoner i den postoperative perioden, 1/3 opplever dem allerede innen 1-2 dager etter
amputasjon, resten innen de farste ukene og mer enn 90 % opplever dem etter at 6 maneder
etter operasjon (Hsu & Cohen, 2013). Noen av pasientene har opplevd et annet fenomen som
i litteraturen kalles «telescoping falelser». Informantene beskriver dette som krymping av
utbredelsen pa stumpen, en falelse av at det amputerte beinet forkortes litt etter litt og

nermer seg stumpen helt til det fester seg der (Hsu & Cohen, 2013; Flor, 2002).

Smertebildene som informantene ga uttrykk for, samsvarer med funnene i de fleste studier
som har blitt gjennomfart i feltet (Hill, 1999) og de erfaringene som ble fortalt av Nordtvedts
(2006) informanter. Informantenes beskrivelser skapte et fortettet bilde og uttrykk for deres

opplevelser av disse smertene. De mente at det var vanskelig for dem a forsta fantomsmerter,
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hva arsaken er og hvordan det er mulig a oppleve smerter i beinet som ikke eksisterer.
Fantomsmerter er av typen nevropatiske smerter som oppleves ved skader eller endringer i
nervesystemet. De kan forarsakes av abormalitet i maten smertesignaler blir overfart til
hjernen. De unormale nervefunksjonene gjer at pasienten faktisk opplever smertene som
nociseptive smerter, fordi denne reaksjonsveien blir aktivert (Giummarra & Moseley, 2011).
Dette endrer derfor arten av smerteopplevelsen, og kan dermed kreve en annen type
behandling. Nevropatiske smerter er ofte beskrevet som "varm", “brennende” eller "skytende”
av pasienten (Hobbs & Hodgkinson, 2003). To av de vanligste beskrivelsene til fantomsmerter
er "brenner" og "Kramper". Andre uttrykkene som er ogsa brukt er "nummen" "svie",
"stikkende ", "bankende ", "gjennomborende™ og "rive".

Informantene illustrerer sine erfaringer av disse smertene ved hjelp av metaforer og

spraklige bilder. Med dette ville de preve a gjare opplevelsene sine forstaelig for
omverdenen. Metaforene og billedspraket handler om kraftige opplevelser i kroppen.
Smertene ble sammenlignet med brannsar eller skarpe gjenstander som stikker i laret og
presser ned pa healen og terne. Brennende, sviende, stikkende, rivning i saret, krymping,
elektriske stat og klippefalelser var beskrivelser som passet best for & illustrere disse
smertene for andre ifglge informantene. Ved bidrag av metaforer og lyder ga informantene
uttrykk for den grusomme opplevelsen som de erfarte. Bilde illustrerer informantenes
beskrivelser av fantomsmerter.

Amputasjo

Figur 1: Vanlige beskrivelser av fantomsmerter
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Schott (2004) hevder at pasienter illustrerer smerteopplevelsene ved hjelp av ord og uttrykk,
metaforer og spraklige analogier. Videre antyder han at det er problematisk a definere disse
smertene, og det er vanskelig for pasientene a sette ord pa hvordan de opplever dem. Det kan
vanskeliggjare at pasientene far forklart smertene pa en mate som er tilstrekkelig og blir
generelt akseptert av flere. Han hevder at det er ngdvendig a bruke metaforer for & illustrere
smertene, fordi pasientene noen ganger mangler ord og utrykk for a forklare opplevelsene
sine. De anvender derfor ofte sterke og voldsomme metaforer for a synliggjare det de
opplever av smertene. Pa denne maten far de pavirkete tilhgrerne og kan vekke en
intersubjektiv forstaelse (Nortvedt, 2006). Disse forklaringene og beskrivelsene kan kanskje
hjelpe sykepleiere a avdekke hvordan pasientene tenker i smertesituasjonen, og dermed
bidrar de til viktig kunnskap om smertene som det kan vere nyttig & ha som grunnlag nar det
lages behandlingsplan.

Ved & beskrive sine opplevelser av fantomfenomenet viste informantene aspekter av
hverdagslivet. Deres bruk av spraklige symboler som en "speech act" demonstrerte hva de
opplevde med disse smertene. Informantene valgte & sammenligne deres fantomerfaringer
med tidligere og andre smertetilstander. Ved a trekke inn paralleller med lignende
omstendigheter, klarte de & demonstrere sine opplevelser samt kunnskaper om ulike
problemstillinger knyttet til fantomfenomenet. Dermed hadde ordene i informantens
uttalelser en tilsvarende "or 'as well as™ betydning (Schott, 2004; Melzack & Torgerson,
1971; Toombs, 1990). Dette var en viktig metode for & formidle og kommunisere sine
smerteopplevelser med andre. Til tross for det som oppfattes som hgy intensitet av
fantomsmerter og fantomopplevelser, samt irritasjoner som fglge av dette, ble ikke
fenomenet sett av informantene som et hinder for a gjenerobre et normalt liv. De aktiverte

derimot ressursene sine for & overkomme disse hindrene.

Denne type illustrasjoner gir mulighet for helsepersonell til & forsta omfanget av problemet
og tilegne seg kunnskap om fenomenet som kan fare til tilpassede tiltak for a hjelpe disse
pasientene, og samtidig formidle informasjon til pasientene som opplever dette (Nortvedt &
Engelsrud, 2014). Informantene har fortalt at de har fatt mer informasjon om fenomenet fra
medpasienter eller personer i samme situasjon enn fra helsepersonell. De hadde heller ikke
fatt tilstrekkelig informasjon fra behandlerne om fenomenet. Kun én av informantene hadde

blitt informert av legen sin. Informantene ville ikke klage mye pa smertene sine til personalet.
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De hadde oppfatninger om at omsorgspersoner som hgrer pa dem, har lite tro pa det de
opplever.

Det er viktig for helsepersonell & innse at pasientenes verbale beskrivelser knyttet til
smerteopplevelser representerer pasientens erfaringer av situasjonen. Sykepleierens
smertevurdering ber ikke basere seg kun pa sensoriske og affektive symptomer, men

0gsa pa pasientenes beskrivelser og erfaringer av smertene.

Det kom tydelig fram fra alle informantene at amputasjon utgjorde et avbrudd pa et
pagaende liv (Hydén, 1997; Bury, 1982). Uavhengig av tidligere alvorlige sykdommer eller
kompliserte tilstander av navaerende smerteopplevelser, forklarte de fleste av informantene
fantomsmerter som en forstyrrelse av situasjonen sin, og at det skapte et stort behov for &

mobilisere ulike ressurser for & handtere " en endret situasjon i livet" (Bury, 1982, s. 169).

Flere av informantene i denne studien har rapportert at fantomsmerter har begynt fa dager
etter amputasjon. Dette samsvarer med flere studier som har blitt gjennomfart i disse
pasientgruppe (Devan, Carman, Hendrick, Riberio, & Hale, 2015).

Det er generell konsensus om at fantomsmerter reduseres etter tid, og funnene i denne
studien viste ogsa dette. Dette gjelder pasientene som opplever dette i korttid som minutter
og dager, men ikke blant dem som lider av fantomsmerter i lengre perioder som f.eks. i flere
dager og uker i strekk (Devan, et al, 2015). Andre studier viste at fantomsmerter vanligvis
fremtrer uregelmessig, og sjelden fortsetter som konstante smerter. Smerteanfallet opptrer
periodevis, med daglig eller ukentlige frekvens. Det blir rapportert at omtrent halvparten av
pasientene opplever kortvarige anfall som pa et par minutter, men bare i noen fa tilfeller
rapporterte pasienter om sammenhengende og varig anfall over flere timer (Whyte & Niven,
2001).

Fantomsmerte kan ogsa tilskrives av en nerve eller neuroma som blir klemt i et sted pa
omradet eller pa stumpen. Et neurom bestar av nerver som har vokst sammen til en
rundformet knutt etter a ha blitt kuttet under amputasjon. (Almas, 2002). Resultatet fra
intervjumaterialet viste at informantene som har hatt erfaringer med kroniske smerter i
mange ar, opplever mer fantomsmerter etter amputasjon. Studier viser at utvikling av

fantomsmerter er assosiert med kroniske smerter far amputasjon (Knotkova, Cruciani,
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Tronnier & Rasche, 2012). Andre studier har funnet at pre-amputasjonssmerter er en
risikofaktor for utvikling av fantomsmerter. Hypotesen peker pa at preoperative kroniske
smerter kan fare til at nervesystemet blir sensitivt og dermed kan forarsake at noen blir mer
sarbare til 4 utvikle fantomsmerter. Det ble gjennomfart flere studier pa feltet og med
forskjellige konklusjoner (Nikolajsen, et al. , 1997; Hanley, et al., 2007; Borghi, D'Addabbo,
White, Gallerani, Toccaceli, et al., 2010). Samtidig kommer begrunnelser som vanskeliggjar
at det kan veere reelle relasjoner mellom disse smertene. En av informantene som har veert
frisk far amputasjonen, opplevde ikke sterke fantomsmerter sammenlignet med medpasienter
som har hatt kroniske smerter fra for i forbindelse sykdommen, mens andre studier viser at
pasienter som tilsynelatende har veert friske og smertefrie fgr de ble amputert, har opplevd
fantomsmerter med samme intensitet som de med kroniske smerter pre-operativt. Dette kom
fram fra en studie som undersgkt 40 menn med amputert over-ekstremitet etter krigen i

Sierra Leone (Lacoux, et al., 2002).

Informantene i denne studien har merket at noen ytre og indre faktorer forverrer eller utlgser
fantomsmerter. Det finnes fa studier som diskuterer hva som utlgser fantomsmerter blant
voksne pasienter, men det har blitt identifisert noen fysiske, emosjonelle og miljgmessige
faktorer som har innvirkninger pa fantomsmerter (Giummarra, et al. , 2011).

Flere av informantene har hatt erfaringer med at veret og temperaturendringer har pavirket
fantomsmerter hos dem. Det er pastatt en rekke arsakssammenhenger, men med forskjellige
resultater. Dette kom ogsa fram i en studie som ble gjennomfart av Giummarra et al. ,(
2011). Kulde og vinterveeret kan forverre fantomsmerter, mens varme kan pavirke den pa en
positiv mate, med unntak av at de ble plaget av starre fuktighet i veret nar det var varmt.
Flere studier viste at veere-forandringer og gkt fuktighet medfarte fantomsmerter. (Arena et

al., 1990). Ulike forklaringer har blitt gitt med hensyn til virkningene av ver endringer pa
smerte (Jamison, et al., 1995). Visse fysiologiske faktorer assosiert med endringer i veeret
kan pavirke personer med kroniske smerter, sener, muskler, bein og arrvev er av ulike
tettheter. Kaldt veer og fuktighets kan utvide eller spenner dem pa forskjellige mater. En del
av "microtrauma" kan ogsa veere fglsomme for utvidelser og sammentrekninger pa grunn
av atmosfaeriske endringer. Endringer i barometertrykk og temperaturen kan gke stivhet i
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leddene og utlgse subtile bevegelser som farer til en nociceptive smerte respons. En slik
endring av strukturen kan veere sarlig problematisk i inflammatoriske tilstander ved
bevegelse (Rasker, Peters & Boon, 1986; Besson & Chaouch 1987). En annen forklaring er
at det er mindre blodtilstremning til stumpen pga. kulde eller kleer som er darlig tilpasset det
amputerte beinet (Flor, 2002).

Varme kan pavirke nervefunksjonen, spesielt nar det er gjort nervelesjon. Varme kan ogsa
utlgse nevropatiske falelser slik som tingling og prikking, som kan fgles som fantomsmerter
(Flor, 2002). Allikevel foretrekker informantene a reise til et varmt land framfor & veere i
Norge i vinteren. Noen av informantene hadde hgrt om dette eller selv erfart at varmen har

bedre effekt pa smertene enn kulde.

I tillegg kan vintervaeret og marketiden i Norge forarsake psykiske problemer slik som
depresjon. Depresjon er ogsa et vanlig symptom nar man opplever sorg og
funksjonshemming pga. tapet av en kroppsdel, som har store praktiske funksjoner i
individets hverdag. Dette kan forklares med at det skjer endringer i serotonin metabolisme
og hormonforandringer i hjernen nar det er markt og kaldt i veeret mesteparten av deggnet.

(Sulman, 1984). Disse forandringene kan pavirke humgret hos noen personer og dermed
indirekte kan pavirke smerteopplevelse (Sulman, 1984) Selv om ver fglsomhet synes a
veere en multi- faktorialt fenomen, resultatene av de fleste studier tyder pa at utforske et
fysiologisk grunnlag for veer-orientert endringer i smerte opplevelser og persepsjon hos

personer med kronisk smerte kan vere fruktbart.

Informantene fortalte at en del typer kosthold kan forverre fantomsmerter. Blant disse var
sukker, hvitlgk og alkohol. Det har blitt lite diskutert at diett kan pavirke nevropatiske
smerter blant dem fantomsmerter) fant i sin undersgkelse at typen kosthold kan forarsake
smerter samt gke inflammasjoner i kroppen. De fremhever at sukker, melkesyre, fettsyre-
fordeling, selen og stress er de elementene som pavirker smerte og fremkaller betennelser i
kroppen. De forklarer dette slik; fordi umyeliniserte nervefibre (C-Fibre) spiller en viktig
rolle, ikke bare ved at de sender direkte smertesignaler, men i tillegg spiller som en kilde til
nevrogen inflammasjon (Garle & Fry, 2003). Aktiverte C-fibre produserer stoffer som har
vasodillaterende effekt og de deltar i regulering av lokal sirkulasjon (Kalia, Mei, Kao,

1981). De har som oppgave a overvake den kjemiske metabolismen i perifere vev, og nar
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tilstanden avviker fra det normale, slik som amputasjon av beinet, kan det oppleves smerter
og klge i omradet. Amputasjoner kan fare til forstyrrelser i disse funksjonene og pavirke

den normale metabolismeprosessen, som kan framkalle smerter hos disse informantene.

Christophersen & Haug (2006) hevder at norsk kosthold ofte inneholder mye omega-6-
fettsyrer. Et stoff som kan medfare til gkte smerter ved & hemme immunforsvaret,
paskynde prostaglandinsyntesen og aktivere C- fibre for transmisjon av smertesignaler.
Lokale konsentrasjoner av melkesyre og gkt senkning av den ekstracelluleere PH-verdien
poa. gkte melkesyrer har sammenhenger med iskemi eller hypoksi som farer til
belastninger og spasme i deler av skjelettmuskulaturen. Informantene har klaget mye pa
spasmer og krymping rundt stumpen. Den lave PH-verdien kan ha en viktig rolle i a utlgse
smerter og fare til nevrogene inflammasjoner i omradet. Den falges ogsa av gkt C-fibre
aktivitet som sender smertesignaler til hjernen. Disse nevnes som arsak-forklaringer for
forverring av inflammatoriske tilstander i kroppen som kan framkalle sterke

smerteopplevelser blant annet fantomsmerter.

Informantene har opplevd at inntak av alkohol forverret fantomsmerter. Det kom fram at nar
de for eksempel drakk radvin eller gl, opplevde de at smertene ble forverret pa natta og de
fikk mer brennende fglelser i stumpen. Dette gjorde at de ble mer urolige pa natta og
sgvnmangel pavirket dem bade fysisk og psykisk. De ble slitne pa dagen etter nar de ikke
fikk sove, skapte det mye stress, angst og negative tanker. Prosessen farte til en darlig sirkel
som forverret smertene. Disse symptomene skal bli diskutert under neste tema. Det viste seg
ikke at informantene har hatt avhengighetsproblemer, det var snakk om a dele rgdvin i
sosiale sammenhenger eller & drikke gl i helgen. I litteraturen har det blitt diskutert mye om
alkoholmisbruk og smerter. Det har blitt gjennomfart tallrike studier som viser at
alkoholmisbruk forarsaket nevropatiske smerter. Jeg har ikke funnet noen litteratur som
diskuterer direkte om hvordan alkoholinntak pavirker fantomsmerter. Andre studier har
funnet at alkoholmisbruk er en kjent arsak i utviklingen av alkoholrelatert nevropati, som
kan veere preget av skader pa sensoriske, motoriske og autonome nerver. Dette skjer p&
grunn av direkte nevrotoksiske effekter av alkohol pa det sentrale og perifere nervesystemet.
Mekanismen er slik at etanol i ettertid kan fere til degenerasjon av aksonene og en reduksjon
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I myelinisering av nervefibre (Choper & Tiwari, 2012). Siden fantomsmerter blir
kategorisert innenfor nevropatiske smerter som er forarsaket av nerveskader, kan denne
mekanismen ha innvirkninger pa fantomsmerter hos disse informantene. Nylig har
oppmerksomheten blitt fort til hypotesen om at nerveskader som falge av alkoholinntak er et
resultat av gkt oksidativt stress som farer til frie radikaler som kan skade nervene. Etanol kan
fremme oksidativt stress ved a nedsette konsentrasjonen av endogene antioksidanter og
generering av reaktive oksygenforbindelser og gke lipidperoksydasjon (Gianoulakis, 2001).
Studiene viste at alkohol eller etanol kan hemme signalfgringer mellom hjernen, nerve-
avslutninger og ryggmargen. Den absorberes gjennom blodet og nervesystemet blir pavirket
direkte. Etanol hemmer ogsa aksonal transport og forstyrrer cytoskeletale egenskaper
(Gianoulakis, 2001). Blant disse informantene er kroppen deres utsatt for stress som er
forarsaket av situasjonen, og inntak av alkohol kan i tillegg gke stress og fare til skade pa
nervene deres. Utfallet kan bli utlgsning av eller forverring av smertene. | motsetning er det
0gsa noen bevis pa at moderat alkoholbruk kan fare til bedre smerteutfall fordi pasientene far
en smertedempende effekt av alkohol i moderat inntak. Alkohol pavirker kroppen pa samme
mate som beroligende medikamenter. En undersgkelse som gjennomfart blant pasienter med
fibromyalgi viste at lavt til moderat alkoholforbruk var assosiert med gkt livskvalitet og
fysisk funksjon, feerre fiboromyalgisymptomer (Kim et al., 2013). Lignende resultater har blitt
observert hos pasienter med revmatoid artritt (Kondo et al., 2007) og kroniske ryggsmerter
(Gorman et al., 1987). En undersgkelse observerte noe lavere skala av smerte-intensitet blant
alkoholbrukere (vs ikke brukere) etter traumatiske skade (Rivera et al., 2008). Informantene i
denne undersgkelsen har ikke hatt smertedempende effekter av alkoholinntak, men det er
ikke mulig & vite om hvor mye deltakerne i dette studiet drakk og fikk symptomene forverret
pa smertene sine. Det trengs undersgkelser for a vurdere effekten av alkoholens positive og

negative virkinger pa fantomsmerter.

Funnene viste at informantene opplevde amputasjon av beinet som en traumatisk hendelse.
A tenke pd amputasjonsprosessen som de har gatt gjennom og resultatet av den, forte til
enorme psykiske belastninger hos informantene. Etter amputasjonen opplevde de

fantomsmerter som noen ganger var verre enn kroniske smerter som de hadde opplevd far i
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beinet. De trodde at de kom til & bli kvitt smertene og sykdommen, men det dukket opp en
annen type smerte som i starten var uutholdelig. Summen av disse hendelsene var at
informantene mate & kjempe for a sta i kampen med bade smertene og psykiske belastninger
som ble skapt av endringer i kroppen og som fglge av amputasjonen. Pasientgruppen som
klaget over disse smertene tidligere har gjennomgatt harselering, og smertene ble skyldt pa
psykiatriske diagnoser. Det er konsensus om at smertene ikke skyldes en psykisk
forstyrrelse som det tidligere har blitt oppfattet som. Mange kroppsdels-amputerte har
erfaringer med en rekke psykiske symptomer som depresjon, angst, selvmedlidenhet og sorg
etter amputasjon (Horgan & MacLachlan, 2004). De opplevde tapet av en kroppsdel som a
tape en del av sin identitet. Med andre ord ansees det som et tap som farer til negative
innvirkninger pa individets fysiske og psykiske helse, og hvor det er behov for bade praktisk
og psykisk tilrettelegging. Belastninger kan bli uutholdelige nar informantene da i tillegg

paminnes tapet gjennom konstante og sterke smerter (Flor, 2008).

Psykiske symptomer slik som ensomhet og nedstemthet har veert utlgsende faktorer for
fantomsmerter ifglge informantene. Flere studier viste at psykologiske og emosjonelle
reaksjoner som depresjon, stress, angst, tanken pa tapet av kroppsdel, spesielt i traumatiske
amputasjoner, har veert faktorer som kan pavirke fantomsmerter (Angrilli & Koster, 2000;
Hill, et al., 1996; Rasmussen, Scheier, Grennhouse, 2009).

Erfaringer med bade amputasjonen, sykdommer og eventuelle traumer medfarer
stressreaksjoner blant denne pasientgruppen (MacLaean, et al., 2005). Tap av en funksjonell
kroppsdel er en stor hendelse med dyptgripende konsekvenser for den psykiske helsen til den
enkelte som er involvert. Det er ikke overraskende at 20-60 % av amputerte i
rehabiliteringsenheter er vurdert til & veere deprimert (Shukla, et al., 1982; Kashani, et

al., 1983). Horgan & MacLanchlan (2004) fant imidlertid ut at det var store vansker med &
etablere en arsakssammenheng mellom psykiske plager som depresjon og fantomsmerter
(Horgan & MacLanchlan, 2004). Informantene erkjenner at smertene kan relateres til
endringer i dem selv, eller at ytre faktorer kan pavirke dem. De mente at nar de ga mye
oppmerksomhet til smertene i tankene sine, falte de at de framprovoserer smertene selv.
Tankene blir drivkraften for & framkalle smertene. Studier viser at slike tanker har blitt

assosiert med et hgyere niva av smerteintensitet og darligere handtering av og tilpasning til
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kroniske smerter (Boothby, et al., 1999; Jensen et al., 1992).

Nar de tankene ble blokkert og avledet med noe annet, for eksempel positive tanker pa barna
og familien sin, & planlegge for fremtiden, religigs bgnn og a ha hap a bli kvitt smertene,
opplevde informantene mindre smerter. De opplevde at mindre fokus pa smertene i tankene
farte til & ha kontroll over smertene. Fordi tankene ble opptatt av noe annet som var positivt,
var utfallet at smertene og tapet fikk lite plass i tankene, som farte til & ignorere smertene og
tapet i situasjonen. Dette ledet igjen til mindre av de emosjonelle reaksjonene (f.eks. angst og
stress) som har veert utlgsende faktorer for fantomsmerter eller forverret dem. Blant
amputerte pasienter er det & ha tro pa at en har kontroll over smertene vist positive
assosiasjoner med smertens intensitet (Hill, 1993). Informantene hevdet at fglelsen av & ha
kontroll over smertene har hatt betydelig positive effekter for & rapportere mindre smerter, og
utfallet var mindre nedstemthet og psykiske plager samt mer aktiviteter i dagliglivet. En
rekke studier har funnet at personer med en starre falelse av kontroll over smerter, brukte
mer aktive mestringsstrategier for & handtere smertene og ble mindre deprimert (Tait &
Chibnall, 1997; Keefe & Williams 1990).

Informantene ble pavirket negativt av medpasienters lidelser av fantomsmerter. De delte
erfaringer med hverandre om fantomsmerter. A se og & tenke p& medpasientene i samme
situasjon som lider av fantomsmerter hadde negative virkninger pa pasientens mestring av
smertene. Dette er fordi nervesystemet er aktivt bade nar en opplever smerter selv og nar en
observerer andre som lider av smerter. Smertesyntese og opplevelser er avhengig av generelle
emosjonelle reaksjoner og i tillegg kan bli relatert til observasjoner av signaler og uttrykk for
smerter hos seg selv og andre (Fitzgibbon et al. , 2010). Disse faktorene har mer negative
effekter for & mestre smertene enn selve funksjonshemmingen pga. amputasjonen i beinet
(Giummerra, et al. , 2007). Pa den andre siden har informantene fortalt at nar de delte
erfaringene med medpasienter og hgrte om at de andre ogsa opplever fantomsmertene,
kanskje sterkere enn dem selv, falte de at de ikke var alene. A hgre om at medpasienter klarte
& handtere disse smertene, ga hap om at de ogsé skal klare & héndtere dem. A dele erfaringer
med tidligere amputerte pasienter og fa rad av dem om hvordan de har handtert smertene i
startfasen som var veldig sterke og brutale, har hatt positive virkninger blant informantene.

Informantene hadde fatt nyttige rad fra slike personer.
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Et nyttig tiltak for & forebygge emosjonelle reaksjoner som utlgser smerter er re-
programmering av minnene om smerter som er assosiert til amputasjonen gjennom visuelle
de- sensitivering og re- prosessering, hvor disse betydelig kan redusere fantomsmerter og
psykiske symptomer som depresjon og stress (Schneider, Hofmann, Rost & Shapiro,
2008).

Informantene har fortalt at de er mer opptatt av & bruke de naveerende ressursene sine og
lar seg ikke begrense av fantomsmertene. Motivasjon for a delta pa aktiviteter, tenke
positivt for & komme seg opp pa beina og trene med protese, sgke etter informasjon og
hjelp, var hgy blant dem. Aktiviteter har hatt stor betydning, de mente at det er ngkkelen til
et normalt liv. I lys av alle utfordringene og de begrensede tiltakene ved behandling av
fantomsmerter, har mange av disse pasientene prgvd seg med mestringsstrategier mot
fantomsmerter som kan veere veien a ga. Mestringsstrategier gar ut pa a avlede og blokkere
tankene og oppmerksomheten om fantomsmerter som har oppstatt etter amputasjonen, og
dermed & avverge smertesensitivisering. Nesten alle informantene har hatt klare planer for
fremtiden for & handtere og avlede seg fra smertene. Det viste seg at de valgte en aktiv
rolle og tok ansvar for sin smertehandtering.

Man kan oppsummere det slik at handtering av fantomsmerter er & forsta sammenheng
mellom kroppen, tanker og falelser. Det er viktig a forsta og & kjenne smertemekanismene,
for & unnga at smertene far for mye oppmerksomhet. Samt a ha en stgttende indre dialog
og a anvende ulike mestringsstrategier er avgjerende faktorer for & handtere bedre disse
smertene. Fantomsmerter kan som andre kroniske smerter bli forverret av psykososiale
faktorer, og dermed er det viktig & anvende mestringsstrategier for a takle opplevelsen av
disse smertene. Mestringsstrategiene som ble brukt av informantene, sammenfaller med

generelle mestringsmater for kroniske smerter som blir diskutert i neste under-kapitelet.

Funne viste at informantene hadde erfaringer med a anvende forskjellige mestringsmater a
mestre fantomsmerter pa som andre smertepasienter. For mange pasienter med
beinamputasjon, til tross for alt vanskeligheter i situasjonen er det et sentralt mal & oppna skt
selvstendighet og mestring i daglige gjgremal bade med og uten protese. De kognitive og

atferdsmessige aktivitetene som ble brukt av enkelte for & handtere sine smerter, eller
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folelsesmessige reaksjoner som konsekvens av smertene, ble forklart som "mestrings-
strategier" i litteraturen. Informantene fortalte om mestringsstrategier som refererte til bruk
av teknikker som pavirket smertene gjennom mediet av enkeltes tanker, for eksempel
gjennom distraherende oppmerksomhet, eller re-tolkning av smerteopplevelsene.

Andre mestringsstrategier som ble brukt var ulike aktiviteter, som a ga pa tur eller mgter med
venner og familien (Fernandez & Turk 1989). Forskning viste at individer som lider av en
rekke kroniske smerter utvikler en rekke av disse teknikkene for & hjelpe seg selv med a
redusere, tolerere eller avlede seg fra smertene (Copp 1974; Tan, 1982; Turk et al., 1983).
Mestring er en psykologisk mekanisme som involverer atferd, tanker eller fglelser for a
handtere stress (Lazarus & Folkman, 1984). Formalet med mestring av fantomsmerter blant
informantene var & unnga eller & redusere negative konsekvenser av smertene sann at de
klarte & fungere i dagliglivet og delta aktivt pa rehabiliteringsopplegget.

Mestring kan anvendes i et bredt spekter av potensielt stressende situasjoner. | sammenheng
med amputasjonen og fantomsmerter som faglge av den, forsgkte informantene a mestre bade
funksjonshemming, fantomsmerter og dens virkninger pa den enkeltes funksjoner. Mestring
er en dynamisk og skiftende prosess, den blir anvendt for a tilpasse seg til nye traumatiske

situasjoner og stressfaktorer (Newman & Revenson, 1995).

Mestringsstrategiene som informantene har brukt, dekker et bredt spekter av fenomener. De
inkluderte metoder som kan anses a reflektere problemorientert mestring. I tillegg var de
opptatt av & handtere de negative tankene og falelsene sine (emosjonell-fokuserte strategier).
Disse metodene er rettet mot & handtere falelsesmessige reaksjoner som ble skapt av
fantomsmerter som en kilde til stress (Lazarus & Folkman, 1987). For eksempel forsgkte
noen av informantene & minimere sine problemer ved & ha hap om at smertene skal gi seg
etter tid. Andre pravde a redefinere sin situasjon og sgkte etter en ny mening ved a definere
hva som er viktig i livet. De fleste informantene brukte distraksjon for a redusere
spenningen. Noen mestrings-strategier som ble brukt virket pa dem i en dobbelt prosess,
med bade a ignorere smertene og a redusere emosjonelle reaksjoner. Dette fungerte slik at
informantene sgkte hjelp for a holde falelsen under kontroll. Resultatet var at informantene
ikke ville gjort endringer i deres livsstil i praksis. Enda et eksempel er at informantenes
bekymringer mobiliserte andre til & gi emosjonell statte. Ved slike situasjoner fikk de hjelp

av venner og familie. Dette medfgrte at informanten kunne fale seg bedre og ble ivaretatt av
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omgivelsene. Begrepet mestring som anvendt i denne sammenheng, innebeerer at
informantene var vellykket i hennes eller hans forsgk pa a overvinne smertene som har fart
til store avbrudd i deres liv eller tilsynelatende falelsesmessige ngd. Mestringsinnsats og
forsgk har informantene gjort for & handtere sine smerter samt stress som fglge av dem.
Mestringsinnsats eller strategier skiller seg fra mestringsutfall (tilpasning). Disse metodene
ble brukt av informantene som et tiltak for a avlede seg av situasjonen. Informantene tok
initiativ i smertemestringsarbeidet til & redusere enten smertens intensitet eller dens negative
innvirkning pa funksjonene og aktiviteter. Smerterelaterte mestringsstrategier og egne evner
for mestring har hatt betydning til deres naveerende og fremtidige livskvalitet. Pasientene
reflekterte over sine forstaelser av arsakene til smerter og hvordan smertene kan handteres.
Informantene valgte medikamentell behandling samtidig med mestringsstrategier. De brukte
disse strategiene bade bevist og ubevist. Noen av dem har hatt erfaringer med mestring av
kroniske smerter fra for, og de erfaringene kom til nytte i denne perioden ogsa med
fantomsmerter. Et stort antall spesifikke smertemestringsmetoder har blitt identifisert i
funnene, men de fleste av dem har blitt klassifisert i de som er generelle mestringsstrategier
av kroniske smerter. De er kategorisert i to typer mestringsstrategier: en gruppe er assosiert
med darligere fungerende ("mistilpasset” tro og mestring) den andre er generelt assosiert
med bedre fungerende (“adaptive"” tro og mestring) hos personer med kronisk smerte
(Jensen, et, al, 2008; Jensen & Karoly, 2008).

Samlet statter disse funnene den potensielle nytten av mestrinsstrategier for & overkomme
fantomsmerter hos informantene med nedsatt funksjonsevne etter amputasjoner. Disse
resultatene er ogsa i overensstemmelse med store mengder forskning som statter nytten av
slike omfattende mestringsstrategier. Disse metodene bar brukes i tillegg til medikamentell
behandling som kun har fokus pa fysiologiske arsaker til smerter.

Resultatene tyder ogsa pa at fysisk funksjon og stabil psykisk helse vil vere viktige
elementer hos disse informantene for & mestre smertene. A fokusere kun pa fantomsmerte
som et resultat av fysiologiske arsaker, kan begrense var forstaelse av effekten av
mestringsstrategier som pasientene anvender for avlede seg fra smertene. Dette synet er i
trad med konsensus om at helsepersonell bgr vurdere bade medikamentelle og ikke-
medikamentelle tiltak. Slik som oppmuntrer informantene til a delta aktiv i sin

behandlingsplan og styrke sine ressurser og mestringsevne for a bidra til & anvende problem
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orientert mestringsstrategier og motarbeide emosjonelle reaksjoner som har negative
konsekvenser til informantenes handterings av smertenes og behandlingsforlgp. Og med
hensyn til bio-psyko-sosiale behandlings intervensjoner av smerter matte behandlere ikke
begrense seg kun til generelle smertestillende intervensjoner for a hjelpe pasientene med a
takle smertene. En helhetlig vurdering av pasientens navaerende situasjon kan fare til bedre
forstaelser, realistisk og nyttige behandlingstiltak (Dworkin, Turk, Farrar, et al. , 2005; Turk,
Dworkin, Allen, et al., 2003). En rekke av studiene har funnet at emosjonelt-fokuserte
mestringsstrategier som pasienter med kroniske smerter bruker, resulterer i mer smerte-
rapportering, redusert funksjonell kapasitet og mer psykiske plager hos informantene
(Rosenstiel & Keefe 1983; Keefe et al.1987; 1989; 1990; Reesor & Craig, 1988). Funnene
viste at nar informantene har vert nedstemt eller opplevde angst og stress opplevde smertene
sterkere eller disse symptomene utlgste smertene. De kom med slike uttalelser om at nar de

er nede psykisk "ingenting hjelper mot smertene."”

Man kan oppsummere slik bruk av smerte-mestrings-strategier er individuelt og avhengig av
forskjellige faktorer slik som pasientens psykiske helse, statte fra omgivelsen, sykehistorie og
bakgrunn. Noen blir sterkere av & oppleve krise og vanskeligheter i livet men andre gir opp
og ikke orker & endre situasjonene eller overkomme krise og stress. Noen av disse mestrings-
strategiene er effektiv for noen i mer eller mindre grad, men noen felles tiltak som kan veere
nyttig til alle i samme situasjon, ikke ble kjent. Etter mine erfaringer er det hensiktsmessig a
veere apen om smerten overfor de naermeste slik at de kan vise forstaelse og talmodighet, og
da man fgler at man ikke er alene i situasjonen, men man ma ber ikke passere grense. Det
gjelder a finne balansegangen. Det er tgft for de som skal sta sammen med informantene i
smerteopplevelse situasjonen. I underkapitlene vil bli presentert metoder som har hatt positiv
effekt for smertemestring hos informantene (problemorientert eller aktiv mestringsstrategier).
Samt mater som resulterte til mer emosjonelle reaksjoner og blir plassert til passive

mestringsstrategier.

Informantene har hatt erfaringer med at nar de hadde positive tanker og hap om at
fantomsmerte skulle reduseres etter tid, medfarte dette gkt motivasjon for a finne metoder

som kunne hjelpe dem for & mestre fantomsmertene. Optimismen bidro med & fa dem til &
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mobilisere ressursene sine for a kjempe mot disse smertene. | samsvar med forskning pa
personer med fantomsmerter, ble optimismen presentert som en viktig faktor for smerte-
mestring (Wright, 1983; 2007). Det er kjent at a tenke positiv og realistisk kan pavirke bade
de fysiske og psykologiske funksjonene pa en positiv mate. For eksempel har positiv
tenkning gjort at informantene ble aktiv i rehabiliteringsaktiviteter og samarbeidet med
helsepersonell for a komme i gang med protese. Optimisme er definert som en generalisert
forventning om at fremtidige resultater vil veere positiv. Det ble funnet at optimismen bidrar
til gkte mestringsevner, statte til foreningen av adaptive mestringsstrategier; slik som
problem-fokusert og handlings-orientert mestring, samt fremmer helse og forbygger stress
hos pasienter med amputasjon (Scheier, Carver & Bridges, 1994; Scheier, & Carver, 1985).

Funnene viste at optimismen blant informantene var sterk tross for sterke smerteopplevelse.
For eksempel tenkte de at de skal komme tilbake til normalt liv og jobb igjen, samt & bli en
bedre pappa, sa en av informantene. Optimismen skapte motivasjon for a sgke etter
informasjon og finne mestringsstrategier som stgtter dem for & takle fantomsmerter.
Informasjon fra medpasienter og andre samt hap om reduksjon av smertene etter tid farte til
mer optimistiske tanker blant informantene. Pa starten sa de pa smertene som et mysterium,
men etter at de fikk tilstrekkelig informasjon om fenomenet og hvordan andre pasienter
klarte 8 komme seg over det, gkte hapet og optimismen om at smertene er overkommelige.
De trengte bare a gke innsatsen for mestring og a pregve metoder for & avlede seg fra
smertene. Det & forutse en framtid der hapene deres var oppnadd, fungerte som en faktor for
a kunne ignorere smertene og bidro til en sterkere psyke og mestringsevne. Dunn, (1996)
viste at det & ha en optimistisk disposisjon var assosiert med lavere niva av depresjon og
hgyere niva av selvtillit i lapet av rehabiliteringsprosessen etter lavere lem-amputasjon. A
tenke pa en bedre fremtid med protese ga gkt glede, lettelser og krefter for a mangvrere i
situasjonen. Tankene pa sma ting, som at de kunne sparke fotball med barna snart etter a ha
fatt brukt protese, gjorde at informantene ble oppmuntret til a velge aktive
mestringsstrategier mot smertene, som a delta pa aktiviteter og seke informasjon og
behandlingstiltak. Ytterligere forskning viste en sammenheng mellom optimisme og gode
rehabiliteringsutfall (Rybarczyk, Edwards & Behel, 2004).

Informantene hadde opplevd at optimisme og hap har en beskyttende innflytelse ovenfor
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smerteopplevelsene; det hjelper med a forebygge at livet blir gdelagt av smertene og
situasjonen. "Jeg tenker sann at den infeksjonen kunne ha tatt livet mitt. Na er jeg blitt frisk
0g jeg kan leve med et ben uten store problemer. Jeg har det aller viktigste: hodet mitt, som

fungerer som far".

A finne positive ting om seg selv for eksempel & sammenligne sin helsetilstand med andre
pasienter som er alvorlige syke, var en av faktorene som bidro til aktive mestring og mer
egne innsatser for & handtere smertene. Horgan & MacLachlan (2004) viste at deltakerne
med hgye niva av optimisme hadde starre sannsynlighet for a sgke etter positive meninger
bak amputasjonen sin. | tillegg ser det ut til at optimistiske tanker var forbundet med lavere
niva av fantomsmerter seks maneder etter amputasjon. Optimisme kan avlede tankene fra
tapet og sorgen, noe som gir individet en stgrre falelse av kontroll over situasjonen, samt
over den resulterende funksjonshemming (Horgan & MacLachlan, 2004; Dunn, 1996).
Studier viste at optimisme bidrar til at pasientene velger aktive mestringsstrategier som er
assosiert med & fremme helse og motvirke stress (Scheier & Carver, 1985; Scheier & Carver,
1992). Wright (1983) konkluderte med at optimisme er en avgjgrende faktor for & akseptere
begrensninger, styrke forventninger for bedring, & bli forngyd med livet og a handtere
krisesituasjoner og barrierer. Rollen av optimisme har blitt diskutert og undersgkt blant andre
typer pasienter, f.eks. blant andre kroppsdels amputerte og pasienter med brystkreft eller
andre kreftsykdommer. Funnene viste at optimisme har fart til bedre mestring, og dette
pavirker livskvalitet og farer til mindre psykiske symptomer som depresjon og angst blant
kroppsdels amputerte pasienter som lider av fantomsmerter. (Carver, et al., 2005; Epping-
Jordan, et al., 1999). Optimisme forebygger emosjonelle mestrings-metoder ved a bidra til
positive re- tolkninger og aksept av situasjonen. Positive tenkninger bidro informantene til &
finne meninger og forsta situasjonen pa en bedre mate. Disse har medfart a ta i bruk
mulighetene som finnes rundt seg selv og hos andre for & avlede seg fra situasjonen og a ha
hap om bedre fremtid framover. Informantene med sin optimistiske tankegang ga uttrykk for
at det verste er over og de ble kvitt av sykdommen selv om de har mistet et bein. A endre
tankemgnstre til konstruktive tanker istedenfor a se pa fremtiden som en krise og
uoverkommelig har veert motiverende for a ta initiativ og finne ut hva som er effektive
metoder for & avlede seg fra smertene. Dette resultatet til & redusere fokuset fra smertenes
alvorlighets gard, tap og sorg som falge av amputasjonen. Dette ledet til a forebygge
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psykiske symptomer som en utlgsende eller forverrende faktor av smertene.

5.2.2 Katastrofetenkning som en emosjonelle mestringsstrategi mot fantomserter

I motsetning til optimismen var katastrofetenkning identifisert som en faktor som
pavirket fantomsmerter blant informantene i negativ retning, og utfallet ble redusert
mestringsevne og flere psykiske plager. Funnene tyder pa at slike tenkninger har hatt
starst betydning for psykologisk funksjon, og kanskje indirekte effekter pa smerte-
intensiteten. Informantene har fortalt at " i verste fall"-tenkning om fantomsmerter var
en av de faktorene som forsterket smertene. Andre studier fant at katastrofal orientering
sannsynligvis spilte en rolle for & gke intensiteten av smertene (Keefe, et al., 1989;
Keefe, et al., 1987). Katastrofetenkning mer spesifikt dreier seg om grubling;
"repeterende tanker om sterke fantomsmerter"”, "overdrevet bekymring om negative
konsekvenser av fantomsmerter" og "hjelpelagshet™ (Sullivan, 2009). Et bredt omfang av
overdrevne negative tanker om smerter farte til at informantene bar med seg det faktiske
eller den forventede smerteopplevelsen. Noen ganger trodde de at ingenting ville endre
eller bedre smertene, eller at de kom til & oppleve sterk smerte som oversteg deres evne
til 2 handtere dem. De hadde opplevd at nar de hadde slike fglelser og tanker, viste det
seg at dette faktisk var en av de sterkeste faktorene for & framkalle smertene. Dette kom
samtidig med andre relaterte psykiske elementer som frykt og bekymringer. Sullivan et
al., (2001) hevder at tendensen til "katastrofe-tenkninger" under smertefull stimulans
bidrar til mer intense smerte-opplevelser og gkte emosjonelle reaksjoner. "I verste falls"-
tenkning er som et overdrevet negativt "mental set” om smerteopplevelser (Sullivan, et
al., 2001). Informantene falte at de ble overveldet av smertene, og de var hjelpelase for &
handtere det. Tilslutt matte de overgi seg til smertene og sgke om hjelp. Slike tanker
understreket de psykologiske komponenter; sensoriske, kognitive, affektive og
atferdsmessig dimensjoner av smerteopplevelse (Keefe, et al.1989; Keefe, et al.1987;
Sullivan et al. , 2001). Katastrofetenkning farte til at informantene hadde en tendens til a
forstarre eller overdrive smertenes alvorlighetsgrad "Jeg lurer pa om noe alvorlig kan
skje ". Informantene reflekterte over bekymring, frykt og manglende evne til & avlede
oppmerksomheten bort fra smertene "Jeg tenkte at jeg ikke kan tale dette mye lenger, det
er utenfor min fatteevne, det er slitsomt & oppleve slik . Personer som overdriver

trusselsverdien av smertestimuli eller smerteopplevelser vil trolig fa en gkt
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oppmerksomhet pa smertene. Dette kan fare til at de hele tiden sgker etter smertefalelser
slik at selv tvetydige sensasjoner kan bli tolket som en smertefull opplevelse (Sullivan,
Rouse, Bishop, et al., 1997).

Katastrofetenkning kan fare til gkt oppmerksomhet pa smerter. Studier har vist at individer
med katastrofetenkning opplever starre problemer med & kontrollere eller & avlede seg fra
smerte- relaterte tanker. De grubler mer pa smerteopplevelsene sine, og deres kognitive
funksjon blir forstyrret av en avventning om sterke smerteutbrudd (Sullivan, et al., 1997;
Crombez, Eccleston, Baeyens, et al. , 1997). Informantene kom med utsagn som: "Jeg tenker
pa hvordan det gjer mye vondt" og "Jeg kan ikke holde slike tanker ute av hodet mitt, og
disse tankene framkaller smerten. Jeg vet at jeg selv frambringer smertene med tankene
mine." Negative tanker om smerter kan bidra til smerte-relatert frykt, som deretter farer til
unngaelse av aktiviteter og pafglgende starre avhengighet av andre mennesker. | en
undersgkelse som ble utfert av Turner & Jensen(2000) fant de at det er assosiasjoner mellom
negative tanker og ufgrhet, noe som antyder at negativ tenkning kan pavirke ufarhet indirekte

gjennom overdrevet smerteatferd.

Rosenstiel og Keefe(1983) rapporterte om utvikling av mestringsstrategier i forhold til
hvordan man kan mestre slike tanker. Sullivan, Tripp, Santor, (2000) foreslo at
katastrofetenkning og smerteatferd kan representere en bredere dimensjon av en felles eller
inter-personlig tilnerming til mestring. Innenfor denne rammen antas det at personer er
forskjellige i graden de aksepterer sosiale eller relasjonelle mal i arbeidet med a takle stress.
Videre antyder de at visse pasienter engasjerer seg i overdrevne smerteuttrykk for a
maksimere narhet eller for & oppfordre assistanse eller empatisk respons fra andre i sitt
sosiale miljg. For a oppna disse sosiale malene, vil de gke oppmerksomheten til sin smerte
gjennom a vise en overdrevet smerteatferd. Pa den maten vil de kommunisere med andre,
bade helsepersonell, familie og venner, om smertene sine. I tillegg kan omsorg eller
forsterkende emosjonelle respons fra andre fare til a utlgse, opprettholde eller a forsterke de
overdrevne smerteuttrykkene. Informantene fikk mye hjelp av pargrende, fordi de pargrende
syntes synd pa dem nar de hadde smerter. Dette medfarte et stort fokus pa smertene hos
informantene og hindret dem i & bruke sine egne ressurser for & handtere smertene. Mye
respons og oppmerksomhet fra omgivelsen, kunne gi informantene en falelse av at smertene
er mye mer intense enn de selv hadde opplevd. Det har veert antydet at overdrevne uttrykk

for smertene kan skape en felles tilnzerming til mestring (Sullivan, et al., 2000). Denne maten
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kan inneholde en "strategisk" smerteatferd som over lengre perioder kan medfare et gkt
fokus pa smertene og mindre tro pa egen mestrings-evne blant informantene. De kan bli
avhengig av andre for & handtere smertene.

Sullivan, et al., (2014) hevder at "Verste fall tenkninger" om smerte er en veletablert
risikofaktor for gkt smerteopplevelse. Det er mange nevrologiske studier som har avdekket at
aktivitet i omrader av hjernen som er forbundet med kontroll av smerter, gir stgtte for dette
forholdet. Rikelige forskning har knyttet fenomenet med negative psykologiske erfaringer,

som depresjon, angst og frykt (Sullivan, et al., 2014).

Informantene hadde opplevd at nar de har hgyere niva av positive tanker, optimisme, hap
og tro pa egne mestringsevner, bidro dette til at de ble mindre utsatt for "i verste fall"-
tenkninger om smertene. Funnene viste at lavere niva av katastrofe-tenkninger gkte de
positive egenskapene, og farte til lavere fokus pa smerteopplevelsene. For & motarbeide
katastrofe-tenkning i praksis, ma man ha mestringsstrategier som gker motivasjonene til
optimistiske tanker, forsterker hap og styrker tro pa egen mestrings-evne. Det vil vere
viktig for fremtidig forskning a fastsla arsakssammenhengen mellom positive egenskaper
0g katastrofe-tenkninger om smertene: Er den gkende positive egenskap som reduserer
negative tanker, og dermed ogsa smertene? Eller er det & avlede oppmerksomheten fra
negative tanker som gker positive egenskaper, og dermed forsterker mestringsevnen som

reduserer opplevelsen av smerte?

5.2.3 I hvilken grad pavirker tankene om fantomsmerter smertemestringsstrategiene?

Grunnleggende kunnskap og informasjon om forholdet mellom tankene om smerte og
smertemestrings-strategier er viktig av flere grunner. Visse tanker om smerter kan fare til
emosjonelle eller aktive mestringsatferd. Informantene som trodde at deres smerte er
vedvarende viste lite initiativ for mestringsinnsats. Dette hindrer dem a klare og bruk
kognitive mestringsstrategier som f.eks distraksjon eller positive tenkninger, eller
atferdsmessige mestringsstrategier som a gke eller a redusere aktivitetsniva for a takle smerte.
Dessuten kan noen tanker om smerte fare til at pasienter ser pa sin egen mestringsinnsats som
ineffektiv. For eksempel ansa informantene deres fantomsmerter som et uforklarlig
mysterium. De skjgnte ikke kilden til disse smertene i beinet som ikke eksisterer. Slike tanker

forte til en negativ vurdering av sine egne evner til & handtere smertene. Tilslutt kan det a
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forsta hvordan smertetro forholder seg til smerte-mestringsstrategier veere nyttig for
sykepleiere for & oppmuntre informantene til & endre tankesett i forhold til smertene sine.
Dette kan bidra til a forsgke a endre informantenes mestringsstrategier fra emosjonelle
(passive) mestrings-strategier til aktive og deltakende mestringsméter. A gi tilstrekkelig
informasjon om disse smertene, psykiske statte i krisesituasjonen som fglge av tapet av
beinet og a forklare arsaken til smertene, kan vaere nyttig i denne prosessen. Dette hjelper og
samt motiverer informantene a finne avlednings-metoder fra slike negative tanker, som er en
barriere for a anvende aktive mestringsstrategier. Informantene kan ha nytte av a laere seg a
endre tankesett fra negative tanker til positive, og a forsgke a ignorere katastrofe-tanker.
Mestringsstrategiene kan brukes som et middel for & overkomme negative tanker om
smertene, nedstemthet og hjelpelashet som oppstar ved smerteopplevelser.

Resultatene av denne undersgkelsen og tidligere studier tyder pa at smertetro kan ha viktige
kliniske implikasjoner (Schartz, DeGood, & Shutty, 1985; Williams & Thorn,1989). | en
rehabiliteringsfase som krever aktivitet og egen innsats av informantene, er det viktig a
tilrettelegge intervensjoner som styrker optimisme og positiv tro pa smertemestring. Dette
kan ha nyttige effekter pa bade rehabiliteringsprosessen og utfallet av smertemestringen.
Tankene om smerter kan forstyrre eller lette utviklingen i en rehabiliteringsfase.
Nedstemthet, haplgshet og frykt for sterke smerter kan gjgre at informantene ikke orker a
trene med protese og delta aktiv pa sin behandlingsplan.

Etter mange ar arbeidet som sykepleier har jeg stor tiltro til at mentale mestringsmetoder og
positive tanker kan gjare en forskjell i krise situasjoner. Tankene har sin kraft og en skal
ikke undervurdere denne faktoren. Det & endre tankesett, leere seg nye mestringsmetoder og
skape gode bilder i tankene, har hjulpet mange som lider av kroniske smerter og alvorlige
sykdommer.

Sykepleiere kan oppmuntre informantene til & aktivere de tankene som medbringer innsats til
rehabiliteringsopplegg, og hjelpe informantene med a unnga tankene som pavirker
motivasjonen i negativ retning. Smertetro ser ut til a representere informantenes innledende
forstaelse av smerte. Det som er avgjgrende for a akseptere eller avvise den nye situasjonen,
er a bli aktiv og mottakelig til ny informasjon og nye behandlingstiltak. Ved a bygge gode
allianser med informantene, far sykepleiere mulighet til a vurdere hva informantene mener
om smerte, hvordan de forstar situasjonen, hvilke ressurser har de som kan tas i bruk for a

klare takle smertene. A & informasjon om deres forstaelser og tanker om smerter, skaffer
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verdifulle informasjons kilder for a lage behandlingsplaner i rehabiliteringsarbeidet. Med
kjennskap til disse faktorene og informantenes tanker og opplevelser kan bidra til &

motarbeide de hindringene som baserer seg pa informantenes tro og tanker om smerter.

I en rehabiliteringsfase er individets motivasjon og vilje avgjgrende faktorer for at de skal
komme i gang med aktiviteter. Frykt og negative tanker om smerter kan skape motstandsvilje
til a delta i rehabiliteringsaktiviteter. Det har store negative konsekvenser for informantenes
nytte av rehabiliteringsopplegget og fysiske og psykiske funksjoner. I motsetning kan
optimismen og positive tanker og se lys framover bidra til gkt motivasjon og spille som en

drivkraft for & mangvrere en krise situasjon som opplevelse av sterke fantomsmerter.

Funnene viste at sosiale faktorer spilte en viktig rolle i tilpasningen til fantomsmerte blant
disse informantene. De som har hgyere niva av sosial stette assosieres med bedre handtering
av fantomsmerter. Dette ble bekreftet av annen forskning blant disse informantene (Raichle,
Hanely, Jensen, 2007). Sosial stgtte fungerer som en ressurs som styrker informantens
mestringsevne for  takle bedre smertene. Blant informantene hadde mesteparten av dem fatt
god statte fra sin neaere familie og venner. De kom ofte pa besgk, og viste medfglelse til
informantene nar de opplevde sterke smerter. Besgk og telefonkontakt, a tenke pa neer familie
(barna, ektefelle, barnebarna) var de viktigste avledningsfaktorene fra smertene. "Jeg har en
familie som bryr seg om meg og mine smerter, en mann som kommer pa besgk hver dag selv
han er syk selv. Barna mine ber for meg hverdag. Pa morgen ringer dattera mi, sa ringer
sgnnen, etterpa kommer mannen min pa besgk med blomsterbukett, dette har gjort at jeg har
villet tenke mye pa den gode familien som jeg har rundt meg heller enn a fokusere pa
smertene mine. Sanne kontakter og tanker hjalp meg a ta vekk fokuset fra smertene" Uttalelse
fra en av informantene.

Det er imidlertid forskjeller mellom de ulike typer stgtte og ikke alle har gunstige utfall. De
kan pavirke informantenes smertemestring bade pa positive og negative mater. Omsorgsfulle
statte som inneberer en annen persons (ektefelle, familie og venner) viser sympatisk respons
til informantenes smerter, kan faktisk fare til at pasienten faler en falelse av hjelpelgshet og

slapphet for & mestre smertene selv og ber om assistanse fra omgivelsen.
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Undersgkelsen viste at med starre sosial statte, men mindre hyppige bekymringsrespons etter
en maned etter amputasjon assosiert med starre reduksjoner i fantomsmertens forstyrrelser
blant informantene (Hanley et al., 2004). En annen studie viste at pasienter som fikk stgtte
for amputasjon hadde mindre sannsynlighet for a lide av fantomsmerter enn de pasientene
som ikke hadde fatt noen stgtte (Gallagher & MacLachlan, 2001). Informantene i denne
undersgkelsen hadde fatt gode statte fra bade familien, venner og profesjonelle far
amputasjonen. "Jeg og kona mi ble amputert sammen fordi hun har veert sammen med meg
hele tiden og jeg fikk veldig mye omsorg og stette fra henne. Jeg var sa nede psykisk som jeg
mate a fa hjelp av psykolog for & ga videre i amputasjonsprosessen.” Selv om han hadde fatt
gode nok stette fra forskjellige holdt, allikevel hadde han rapportert sterke fantomsmerter
etter amputasjonen. Den hjelpen og stgtten som informanten hadde fatt fra kona og andre,
styrket hans smertemestringsevne og tankene om disse, og at den medferte avledning av
smertene og virket motiverende i a takle smertene.

Funnene viste at den generelle sosiale stgtten fra neer familie, venner og helsepersonale har
vist seg a veere knyttet til positiv virkemate pa mestring av fantomsmerter og psykologiske
funksjoner blant informantene. Dette har betydd mye for informantene og de satte stor pris pa
den stgtten som de fikk fra omgivelsene. Den ga dem en folelse av at de ikke er alene i denne
situasjonen. "A ha familie som stiller opp i denne situasjonen, en kone som er fenomenal til &
hjelpe med alt, foreldrene, venner som er alltid tilgjengelig for alt mulig hjelp og statte, gir
meg krefter til & sta i situasjonen og ikke gi opp i den vanskelige episoden i livet mitt " sa en
av informantene. En stor mengde studier har funnet sammenhenger mellom sosiale relasjoner
og viktige resultater av helsegevinst blant personer med smerteproblematikk. Noen av disse
studiene har rapportert at fokus pa sosiale relasjoner og statte farte til en reduksjon i risikoen
for fremtidig multi-morbiditet og dgdelighet blant pasientene som lider av alvorlige
sykdommer (House, et, al.1988; Berkman, 1995). Det har blitt funnet at sosial stgtte har
gunstige effekter pa personer med kroniske smerter slik som fantomsmerter. Feldman,
Dawney, Schaffer.N , (1999) viste at deltakelse pa et sosialt liv sammen med venner og
familie, medfarte redusert nedstemthet pa pafglgende dag. Videre viste denne undersgkelsen
at det er en buffereffekt mellom sosialt samvaer og depresjon blant pasienter med
fantomsmerter. Det kom fram fra denne undersgkelsen at det var negative sammenhenger
mellom mangel pa sosial stgtte og depresjon. Mangel pa sosialt samvaer og sosiale nettverk

farte til mer smerterapportering, starre forekomst av smertebetingede depresjoner, gkt
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medisinering, mer tid i senga, starre sgvnforstyrrelser, mindre tilfredsstillhet med sosiale
aktiviteter, stgrre smerte re-tolkning ved aktiviteter og flere emosjonelle reaksjoner enn blant
personer som fikk sosial statte av familie og venner, samt andre sosiale relasjoner. Etter 12
maneder med oppfelging av pasienter fra de som ikke hadde sosial stette fra omgivelsene,
rapporterte de mindre reduksjon i smerte-intensitet, mer medisinbruk, darlig smerte re-
tolkning, mindre gkning i aktivitetsniva, og et lavere antall av disse personene kom tilbake pa
jobb samt at det var mer sannsynlig at de sgkte om hjelp fra helsevesenet. (Feldman, et al.,
1999; Golberg, Krens & Rosenborg, 1993; Jamison & Virts, 1990). Flere studier tyder pa at
sosial statte spiller en avgjarende rolle for hvor godt personen kan tilpasse seg til smertene
sine. Funnene fra denne undersgkelsen viste sterke sammenhenger mellom sosial statte og
bedre mestring av fantomsmerter. Sosial statte og sosiale nettverk var et av de hovedtemaene
som informantene snakket om. Det kom fram at situasjonen farte til at familien samlet seg
for & handtere byrden av smertene sammen. "jeg fgler at nar sgnnen min kiler pa stumpen,
gir det mye bedre effekt enn om jeg skulle gjort det selv, aldri har vi hatt s& god kontakt med
hverandre i familien, situasjonen samlet oss sammen igjen".

Studier undersgkte sosiale faktorer som predikterer for fantomsmerte, fysisk funksjon, og
psykologisk fungering blant kroppsdelsamputerte pasienter. Selv om signifikante sammen-
henger ikke alltid ble funnet i studiene som ble gjennomfart (Hanley, Raichle, Jensen,
Cardenas, 2008), ble de som opplevde mer sosial statte og hadde sosiale nettverk assosiert
med bedre resultater nar det gjaldt smertemestring (Williams, et al., 2004; Asano, et al.,
2008). "Kona mi fulgte meg hele veien i denne prosessen, disse fakta har fort til sterkere
kjeerlighet mellom oss, noe som var en av de viktigste arsakene som hjalp meg til & tale sa
mye med disse smertene og amputasjonsprosessen som en stor krise i livet mitt.”

Sosial statte er ansett som en viktig ressurs i Schaefer og Moos (1998) konseptuelle modell
for & forsta positive resultater av livets kriser og overganger. I tillegg har Tedeschi &
Calhoun (2004) vurdert sosial stette som en predikter for positiv endring i sporet av
traumatiske hendelser. Det leder til bedre handtering av kriser posttraumatisk. I henhold til
Schaefer og Moos (1998) kan sosial statte pavirke mestringsatferd og fremme vellykket og
bedre tilpasning til livets kriser. Resultatet blir personlig vekst i handteringsprosessen av
vanskelige situasjoner. Den sosiale stgtten er en ressurs som gir tilgang til empati og
reduserer den enkeltes fglelse av ensomhet i det krevende forlgpet (Schaefer & Moos, 1998;
Tedeschi & Calhoun, 2004; Linley & Joseph, 2004).
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Det andre elementet av sosiale faktorer som pavirket informantenes smertemestring
(instrumentell sosiale stgtte) var smertebetingede bekymringsresponser fra andre i de
sosiale omgivelsene. Disse emosjonelle reaksjonene fra familien og helsepersonale har hatt
negative konsekvenser for informantenes handtering av smertene. Dette gjorde at de ble
passiv i rehabiliteringsprosessen og ferte informantene inn i en darlig sirkel i denne fasen
av behandlingen. Nar informantene opplevde fantomsmerter, viste den neere familien eller
ektefelle sterke emosjonelle reaksjoner. De ville bista informantene med alt for & hindre at
de skulle oppleve mer smerter. I slike situasjoner ga de pargrende f.eks. tiloud om & overta
oppgaver fra informantene eller oppmuntret dem til & bli mindre aktive pga. smertene.
Informantenes sterke smerteopplevelser, smerteatferd og uttrykk for smerter forte til store
emosjonelle reaksjoner blant pargrende og helsepersonell. "Nar mannen min og dattera var
pa besgk her, da jeg hadde mye smerter, ble de veldig pavirket av situasjonen. Jeg ble
behandlet som en person som var veldig syk, de bekymret seg mye for meg. De skulle
tilrettelegge alt for at jeg skulle ligge stille i senga. Jeg fikk mye stgtte og oppmerksomhet
fra dem™ Sa en av informantene.

Sykepleiere ble pavirket av informantenes smerteatferd og viste samme bekymringsrespons
som familien. En av informantene fortalte at: "nar jeg ga uttrykk for sterke smerter,

opplevde jeg at sykepleieren behandlet meg som invalid og hun ville gjare alt for meg. Jeg

har amputert et bein, men jeg har resten av kroppen min som jeg klarer a bruke."

Slike holdninger hos helsepersonell og profesjonelle farte til at informanten folte at
situasjonen var verre enn han trodde og at det ble vanskeligere a kontrollere smertene. Dette
kan i tillegg rette mer oppmerksomhet mot smertene hos informanten og hos pargrende som
gjer det enda vanskeligere a handtere smertene. Fordyce, (1976) har vurdert effekten av
sosiale og emosjonelle reaksjoner pa kroniske smerter. Funnene hans viste at smerteatferd
og graden av funksjonshemming blir pavirket at emosjonell respons fra omgivelsene. Ting
som mer assistanse fra ektefelle og overtakelse av daglige gjeremal fra informantene er blitt
assosiert med gkt smerteintensitet, mer rapportering av smerter, gkt inaktivitet og

depresjonssymptomer blant disse pasientene (Romano, et al. 1995; Williamson et al., 1997).

Funnene vedrgrende sosiale faktorer er i overensstemmelse med resultater fra annen
forsking pa sosial stgtte og smerter. Informantene hadde fatt positive effekt av sosial

stette og den var assosiert med mindre smerter, bedre fysisk funksjon og seerlig bedre
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psykisk funksjon. Sosial stgtte som bekymringsrespons fra naer familie kan ogsa ha negative
innvirkninger pa handteringen av fantomsmerter hos disse informantene. Bekymrende
stgtte fra omgivelsen spiller som en barriere for at informantene skal veere selvhjulpen i
smertesituasjonen. | lang tid kan slike stgtte pavirke informantenes fysiske og psykiske
funksjonene. Det fare til mer redsel og frykt hos dem nar de opplever smertene samt

mindre aktiviteter og reduserte fysiske funksjoner.
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6.0 IMPLIKASJONER FOR PRAKSIS

De sentrale funnene i denne forskningen pa personer som har kroppsdelsamputasjon og lider
av fantomsmerter er at bade smertene og funksjonshemmingen ikke hindrer dem i & mestre
situasjonen som en krisesituasjon i livet. Denne tilsynelatende lille undersgkelsen har
potensielt viktige implikasjoner for hvordan fantomsmerter ber forvaltes av bade
informantene, helsepersonell og neermeste familien til informantene. Noen faktorer er
viktigere enn andre ved handtering av disse smertene og situasjonen rundt pasientene, slik
som ble fortalt av informantene i denne studien. Undersgkelsene tyder pa at pasienter
anvender ulike typer mestringsstrategier for & handtere de problemene som ble skapt av bade
smertene og amputasjonen. Funnene viste at noen av disse mestringsstrategiene eller en
kombinasjon av dem samtidig, er effektive i a redusere smertene og ubehaget. | tillegg kan de
hindre skadelige virkninger pa pasientens psykiske funksjoner. Resultatet som kom fram fra
intervjumaterialet tyder pa at tilpasning til fantomsmerter best ble oppnadd hvis enkelt-
personer brukte aktive mestringsstrategier. En tilnerming vil vere a utforme tiltak som learer
pasientene disse spesifikke mestringsstrategiene. Det vil allikevel stilles krav til at man legger
til rette for individuell tilpasning for hver enkelt pasient i anvendelsen av ulike mestrings-
strategier. Man kan ikke fastsla at en enkelt mestringsstrategi er effektiv for alle individer,
forskjellige personer vil ha ulik nytte av forskjellige mestringsstrategier. Individene har sine
egne mater & handtere smertene pa. Dette gjar det vanskelig a generalisere funnene fra
studien til andre i samme situasjon. I tillegg understreker funnene at enkeltpersoner har ulike
mestringsevner og metoder. For a ta et enkelt eksempel, er bruken av bgnn bare egnet for de
som har en grad av religigs tro. Det vil derfor ikke vere nyttig a fa andre til & anvende denne
strategien. Det er verdifullt for pasientene a vare klar over omfanget av mestringsstrategier
som kan brukes til a takle smertene og stressfaktorene, og a prave ut flere forskjellige av
dem. Det kan vaere nyttig for pasientene a informere hverandre om hvilke mestringsstrategier
de har brukt og hvordan det fungerte for dem. Dette kan oppnas gjennom pasientopplearings-
intervensjoner. Der kan mestring blir undervist, praktisert og forsterket. En rekke studier med
artrosepasienter (Keefe & Williams, 1990) viser at slike tiltak kan veere svaert effektive bade
pa kort og lang sikt. Et alternativ kan vare et forum der pasientene kan bli kjent med
hverandre for & dele sine personlige erfaringer om smertemestring, og identifisere ressurser

som kan bli aktivert hos hver enkelt for a styrke mestringsevnen. Et felles mal er & hjelpe
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andre med-pasienter med a takle sine problemer med smerter. Sykepleiere fungerer som et
bindeledd for & skape slike relasjoner i pasientgruppen. Til tross for bevis pa nytten av slike
gruppekontakter, er det bekymringer om at det muligens kan komme noen skader av a delta i
slike programmer. For eksempel kan pasienter bli opprart av a se at medpasienter opplever
sterre smerter enn dem selv. Forskning viste at deltakelse pa slike opplaringsprogrammer
forte til et hayere niva av tilfredshet pa behandlingsplanen blant deltakere enn
sammenlignings-gruppene (Hinrichsen, et al., 1985). For at pasientene skal fa informasjon fra
medpasienter, er det viktig a delta i slike samlinger. Man ma overveie bade ulempene og
fordelene med slike samlingsprogrammer. En annen fordel med slike samlinger er at det
hjelper til 2 unnga at pasientene blir isolert og innestengt. Sykepleiere som er kjent med
mestringsstrategiene kan bidra til den enkelte pasientens mestringsplan. Prosessen innebarer
a undersgke hvordan pasientene viser sine smerter, hvilke tanker og tro de har om smertene,
og hvordan de har forsgkt a takle pakjenningen det har lagt pa dem. Intervensjonen bar
tilrettelegge at pasientene forsgker ulike strategier og evaluerer deres effekt. For eksempel
har det & utsette pasienter med familiemedlemmer for en kort serie med besgk vist seg & veere
en effektiv strategi. Da kan sykepleiere tilrettelegge for at pasienten oftere far besgk hvis han
far positiv effekt av dette. Det & ha et nettverk og god stette fra omgivelsene kan ha
helsefremmende effekt spesielt pa psykisk helse. For informantene kan det vere betydnings-
fullt & fa forstaelse, statte og trast nar situasjonen er tgff og utfordrende; det kan vaere helt
avgjerende for hvordan en takler situasjonen. Det finnes enkelte informanter som hevder at
ingenting vil hjelpe dem, og man kan forsta hvor fortvilende en slik situasjon kan vare for
informanten og sykepleiere. Her er det lurt a tenke at alltid a trgste, vise forstaelse og empati
kan veere til stor hjelp, selv om man mangler behandling og lindringsmater av dette
fascinerende, mystiske og for noen svart smertefulle fenomenet.

Fantomsmerter er en kompleks og utfordrende smertetype som rammer de fleste
kroppsdelsamputerte pasienter. Grunnen til kompleksiteten kan hovedsakelig skyldes at det
ikke finnes en fullstendig forklaring pa den pato-fysiologiske arsaken til fenomenet.
Tilstanden medfarer store fysiske smerter og innebarer store psykiske pakjenninger,
frustrasjoner og fortvilelser hos de som opplever den. Denne situasjonen har sine

potensielle implikasjoner for pasientens rehabiliteringsbehandling. Den pavirker pasientens
liv betydelig, og pasientens psykiske velvere pa ulike mater, som ble utdypet i denne

oppgaven.
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Fantomsmerter oppleves i forskjellige former, frekvenser, varigheter og utbredelser, og
smerteintensiteten kan variere hos hvert enkeltindivid. Hos noen roer smertene seg ned etter
tid, mens andre opplever forverring etter hvert som tiden gar. Smertene kan endre seg fra
intermitterende til kontinuerlige smerter. Pa grunn av dette vil det a tilneerme seg smertene
veere krevende og utfordrende bade for pasientene som opplever de og sykepleiere som
handterer og lager behandlingsintervensjoner. Pasientens innsats er viktig i forhold til &
forvalte pakjenningene som fglge av smertene. Integreringen av mestringsstrategiene i
handtering av fantomsmerter vil fare til at fokuset rettes mot disse problemene. Tverrfaglig

samarbeid vil hjelpe pasientene i a takle og mestre smertene.

Pasientene som opplever disse smertene vil mgtes med forskjellige reaksjoner fra miljoet
rundt dem. Noen blir godt ivaretatt av sin familie og mgtes med forstaelse, mens hos andre
skylder personene rundt dem pa psykiske arsaker bak smertene. Pasientene far beskjed om
at det ikke er reelt & ha smerter i en kroppsdel som ikke lenger eksisterer. Sykepleiere kan
fole seg makteslgs, kunnskapslas og fortvilet over og ikke kunne bidra til 4 forvalte
smertene.

Forskning pa fenomenet har pekt pa at pasientens psykiske helse og mestringsmetoder, samt
sosiale statte kan spille en viktig rolle for hvordan de vil handtere smertene. Pasienter med
hgy mestringskapasitet bruker sine ressurser for a mestre smertene, mens hos de med sarbar
og svak personlighet, lavere mestringsevne og som lettere gir opp i mgtet med
utfordringene, er handteringen av tilstanden darligere. Vi vet at mennesker er ulike nar det
gjelder & mgte utfordringer i livet. Noen er villige til & st pa og ta initiativ for & bli bra,
mens andre ikke har ressurser nok for a gjgre samme innsats som de som er aktive. Disse
informantene lider bade av fantomsmerter som ikke objektivt oppleves av andre, og
samtidig av tapet av en kroppsdel og de pafelgende begrensningene. Som sykepleier er det
betydningsfullt at man uttrykker en forstaelse og viser sympati for tilstanden deres. Etter
min mening er det viktig at sykepleiere bygger gode relasjoner i kontakt med denne
pasientgruppen slik at de far tillit til sykepleierne. I kommunikasjonen med pasientene bar
samtalene inneholde nyttig informasjon og kunnskap om fantomsmerter, og samtidig veere
stgttende og motiverende for & mestre situasjonen. Samtidig er det viktig a lytte pa
pasientene, & ta dem pa alvor, a bekrefte fglelsene deres og a forsta dem. Videre ma man gi

dem trgst og hap for & styrke motivasjonen i mestringsarbeidet med smertene.
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Alle bgr fa informasjon om de mestringsmatene som er nyttige, og ogsa fa vite hva
forskningen sier med tanke pa effekt og andre ngdvendige opplysninger om feltet. Sa kan
individet selv velge hva som passer og hjelper. Informantene er ulike ved valg av
mestringsstrategier. Derfor er det viktig & gi en individuell tilnaerming til hver av
informantene. Til tross for dette bar ogsa noe vare felles for dem alle: nemlig at de blir
oppmuntret til 2 anvende de ulike ressursene de har til radighet, bade personlige ressurser og

ressurser som finnes i omgivelsene.

A dele kunnskap med pérgrende kan ogsé vare nyttig. Ofte trenger de informasjon om
fenomenet for bedre & forsta informantenes opplevelser, samt tips til hvordan de kan hjelpe
informantene for a handtere situasjonen. Informanter som mangler sosiale nettverk kan fa
stor hjelp av stettegrupper. Det er viktig a veere sammen med medpasienter og a kunne dele
tanker, opplevelser om smerter, og ikke minst effektive mestringsstrategier. Dette kan ha
terapieffekt og veere motiverende for aktiv mestring av smertene, samt at det forebygger
emosjonelle reaksjoner og psykiske symptomer hos informantene.

Resultatene fra denne undersgkelsen kan ha viktige kliniske implikasjoner, fordi funnene kan
anvendes for a identifisere faktorer som er mer eller mindre sannsynlige for & ha en kausal
innflytelse pa informantenes mestringsfunksjon. Her ble det identifisert faktorer som bar
undersgkes naermere i fremtiden blant et starre utvalg. Sykepleiere kan bruke funnene for a
vurdere tiltak som er rettet mot disse faktorene, for eksempel tiltak for & endre
smerterelaterte katastrofetenkninger, tro og mestring som er malrettet i rehabiliteringsfasen. |
tillegg viste funnene at mestringsresponser som involverer en "aksept™ av smertene, der
informantene unngar a anvende passiv mestring for a fa smertelindring (f.eks. unngaelse,
spar for assistanse) samt engasjerer seq i aktivitet-fokusert mestring (for eksempel gke
atferds-aktiviteter, trening, ignorere smerte), er assosiert med mindre smerter og bedre fysisk
og psykisk funksjon. Disse funnene er i overensstemmelse med forskning om fantomsmerter
som et primeert problem blant informantene. Man kan kontrollere smertene og deres effekter
og den er forbundet med positive resultater. A tro at man blir deaktivert av smerte og at
andre skal vaere omsorgsfull (og ta vare pa pasienten) nar en opplever smerte, og at smerte er
en indikasjon pa fysisk skade, er alle tendenser som er assosiert med hgyere nivaer av smerte
og lavere nivaer av psykologisk og fysisk funksjon. Omsorgspersonene bgr vurdere disse

faktorene nar de skal iverksette tiltak for rehabilitering.
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7.0 AVSLUTING

Hensikten med denne studien var a se n&ermere gjennom teori og empiri pa hvordan
kroppsdelsamputerte pasienter med sterke fantomsmerter handterer disse smertene og
magter sin egen situasjon. Som tidligere nevnt finnes det ikke nok forskning i feltet serlig i
Norge, og fantomsmerter er fremdeles et stort problem hos de som blir rammet. Derfor var
malet med prosjektet & bidra til gkt kunnskap rundt temaet. Som det kom fram i denne
studien er fantomsmerter en utfordring for helsevesenet. | dette prosjektet gnsket jeg a
undersgke informantens opplevelser, meninger og tanker i forhold til egne utfordringer som
oppstar ved smertetilstander, og hvilke oppfatninger de hadde om smertelindring. Malet
med prosjektet ble oppnadd og gjennomfart i henhold til planen. Informantene var villige,
apne og nysgjerrige pa a preve andre avledningsmetoder. De ville prgve seg utenfor de
tradisjonelle rammene for smertelindring. De satte store pris pa rad og informasjon som de
fikk fra medpasientene. Studien ga svar pa problemstillingen og forskningsspgrsmalene
som kan oppsummeres slik:

A mestre fantomsmerter er avhengig av ulike faktorer. Psykiske symptomer, ernaring samt
vaer og temperatur har betydning for a framkalle eller forverre fantomsmertene. Optimisme,
hap om reduksjon av smertene i fremtiden, sosial stette, religigs bann og bruk av sansene er
faktorer som bidrar til bedre mestring av smertene. Det er en utfordring & overkomme de
negative symptomene som Kkatastrofetenkninger, angst og nedstemthet etter at informantene
har opplevd bade smertene og amputasjonsprosessen som en krise. Derfor kreves det
tilstrekkelige innsatser bade fra informantene og personene rundt for  handtere bade

smertene og sorgen.

Selv om denne studinen en liten studentoppgave, mener jeg likevel at informantenes
konkrete fortellinger om mestringsstrategier for handtering av situasjonen kan hjelpe bade
andre pasienter og helsepersonell, i tillegg til & bidra til a endre fokuset fra kun a se pa
smertenes fysiologiske arsak til en mer helhetlig (bio-psyko-sosiale) vurdering av dem.
Helsepersonell kan ha nytte av denne kunnskapen for a framskaffe en realistisk
behandlingsplan for pasientgruppen. Ved medikamentelle behandlinger skal fokuset ogsa
rettes mot ikke-medikamentelle faktorer som kan vere avgjgrende i lindringen av disse
smertene. Den starste utfordringen i bidraget til smertelindring er manglende eller
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fraveerende klinisk erfaring i a jobbe med disse pasientgruppene samt manglende tilpasset
kunnskap hos sykepleiere om fantomsmerter. Sykepleierens fordommer og feiloppfatninger
kan pavirke deres vurderinger av smertene og kan pavirke tiltak i forhold til smertetilstander
hos disse pasientgruppe. Kommunikasjonssvikt i tverrfaglig samarbeid i
rehabiliteringsarbeidet farer til at fantomsmerter hos pasientene ikke avdekkes tilstrekkelig.
Det trengs fremtidig forskning for a skaffe mer kunnskap om mestringsmetoder som kan

hjelpe disse pasientene som lider av sterke fantomsmerter og fantomfornemmelser.
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VEDLEGG

Vedlegg I: Intervjuguide

INTERVJUGUIDE

1. Hvilke erfaringer har du med fantomsmerter? Hvor ofte opplever du fantomsmerter?
2. Hvordan vil du beskrive dine fantomsmerter?

3. Kan du beskrive om hvordan du handterer disse smertene? eller

3. Hvilken/hvilke metoder hjelper deg mest for a lindre disse smertene?

A ha hap, bgnn, avlede oppmerksomheten fra smerter, gke aktiviteter, egen
mestringsstrategier, verste tenkning, massere,

5. Hvordan pavirker fantomsmerter ditt hverdagsliv?

1. Fortell oss litt om deg selv.

2. Fortell oss om din F.S.

3. Hva tror du kan veere den faktoren (e) bidra til din F.S?

4. Er det noen andre faktorer som pavirker din F.S?

Sondering spgrsmal (Hvis de gker problemene som er nevnt nedenfor)

1. Tenk tilbake nar du hadde F.S, er det noen fysiske aktiviteter som spesielt gkt din F.S?
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2. Hvilke aktiviteter ma du unnga eller endre pa grunn av din F.S?

3. Kan du tenke pa noen faktorer / problemene med protese lem som kan ha gkt din F.S?

4. Av alle de faktorene vi diskuterte, som man tror du er den mest viktige faktor sannsynlig a

pavirke / pavirke din F.S?

5. Tror du dette gjenspeiler var diskusjon i dag? Har jeg gatt glipp av

noe eller misforstatt noe?

1. Det er interessant, vil du forklare neermere?
2. Kan du gi meg et eksempel?

3. Kan du fortelle meg litt mer?

4. Er det noe annet?

5. Beskriv hva du mener?

6. Jeg forstar ikke, Kan du a fortelle meg igjen?

Vedlegg II:

Anbefaling fra NSD
Finn Nortvedt

Institutt for sykepleie Hagskolen i Oslo og Akershus
Postboks 4 St. Olavs plass
0130 OSLO

Var dato: 04.11.2014 Var ref: 40315/ 3/ AMS
Deres ref:

Deres dato:
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Figur 1: "Vanlige beskrivelser av fantomsmerter " hentet fra; Richard A Sherman, (1997).
Bruk av biofeedback med elektromyografi og temperatur i behandling av fantomsmerter som
svir eller gir kramper. Physical medicin and rehabilitation. Departments of Veterans Affairs,

Army or Defense.

136



