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Forord

Forskningsprosjektet «Revmatikeres sykdomsbiografier» er utfgrt ved
NOVA (Norsk institutt for forskning om oppvekst, velferd og aldring) 1
2003-2004. Prosjektet er et samarbeid mellom Norsk Revmatikerforbund og
NOVA. Forskerne Jon Ivar Elstad, Lars Grue og John Eriksen har arbeidet
med undersgkelsen.

Rapporten som presenteres her, er basert pad 74 intervjuer med med-
lemmer av Norsk Revmatikerforbund. Nar halvparten av de 74 var i femti-
arsalderen, resten i trettiarene. Her legger vi fram hva de fortalte oss.
Hovedformaélet var a forsta hva det vil si a ha en revmatisk lidelse. Hvilke
konsekvenser har det for yrkesliv, familieliv, livskvalitet? Hvordan pavirkes
livet av en revmatisk sykdom? Er det en smertefull opplevelse og en gkono-
misk belastning? Eller greier revmatikere seg stort sett godt pa de fleste vis?

Kapitlene som fglger legger fram revmatikeres erfaringer. Vi har prgvd
a fa til en framstilling som er tett inntil vare informanters egne fortellinger
og svar, praktisk talt uten a trekke inn funn fra andre undersgkelser eller
teoretiske begreper fra litteraturen om kronisk syke. Undersgkelsens data og
metode er drgftet 1 Vedlegget, som gjerne kan leses f@rst dersom man gnsker
kunnskap om rapportens bakgrunn og datagrunnlag. Denne informasjonen er
viktig nok, men siden ikke alle er interessert i slike mer «tekniske» temaer,
har vi plassert dem bakerst for a gjgre selve rapporten mer lesbar.

Undersgkelsen kunne aldri kommet i stand om ikke mange medlemmer
av Norsk Revmatikerforbund hadde vert villige til a stille opp for a la seg
intervjue. Vi skylder dere en stor takk! Vi haper vi har greidd a framstille
historiene pa en god mate. All forskning innebarer tolkninger. Selvsagt er
det vare tolkninger som kommer her, men vi haper de overensstemmer med
det bildet informantene har prgvd & fa fram. Vi har anonymisert opplys-
ningene slik at ingen kan vite fra hvem informasjonen kommer. For a gjgre
framstillingen mer levende har vi flettet inn «personlige» historier vi fikk
hgre, men vi har forandret navn, alder og andre ngkkelkjennetegn slik at
ingen kan bli identifisert.

Det utmerkete samarbeidet med Norsk Revmatikerforbund, serlig ved
forskningskonsulent Arild Nybg, vil vi ogsd framheve. Endelig vil vi takke
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Stiftelsen Helse og Rehabilitering for pengene som ble bevilget til pro-
sjektet; med denne bevilgningen samt bidrag fra NOVA er prosjektet blitt
finansiert. Kirsten Thorsen ved NOVA har lest et tidligere utkast av
rapporten og gitt nyttige kommentarer og rad.

Oslo/NOVA, januar 2005

Jon Ivar Elstad Lars Grue John Eriksen
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Sammendrag

Prosjektets formal var a studere konsekvensene av revmatiske sykdommer i
et sykdomsbiografisk og livshistorisk perspektiv. Prosjektet skulle kartlegge
hvordan sykdommen virker inn pa dagliglivet, beskrive behandlingsregimer
og kontakt med helsevesenet og drgfte betydning for yrkeskarriere og
livslgp.

I alt ble 125 tilfeldig uttrukne medlemmer av Norsk Revmatikerforbund
kontaktet, og 74 med revmatisk sykdom ble telefonintervjuet (53 kvinner, 21
menn — 39 i trettidrene og resten i femtiarsalderen). Intervjuskjemaet besto
bade av spgrsmal med faste svaralternativer og av apne kvalitative spgrsmal.
Intervjuene varte stort sett 50—60 minutter.

Intervjuene viste at det ofte tok lang tid fra sykdommen brgt ut til en
diagnose ble stilt — for tre av ti tok det mer enn fem ar.

For mange fgrte sykdommen til et biografisk brudd som endret
livslgpet 1 stgrre eller mindre grad. En av tre sa at revmatismen var det verste
som hadde hendt dem 1 livet, og tre av fire mente livet ville vart bedre uten
sykdommen.

De fleste hadde en identitet som revmatiker, men bare en av tre ville
omtale seg som funksjonshemmet. Svart mange mente at en arvelig faktor
var arsaken til sykdommen, og knapt noen trodde de selv kunne gjort noe
annerledes for 4 unnga den.

For de fleste besto behandlingsregimet av daglig medisinbruk, mange
hadde hyppige kontakter med lege, og en del var jevnlig til andre former for
undersgkelser og behandling. Noen gikk vanligvis til allmennlege for
revmatismen, andre til revmatolog, mens en tredje gruppe hadde fast kontakt
med begge typer leger.

Pasienter hos revmatolog var mer forngyd med hjelpen de fikk fra legene
enn pasientene hos allmennlege. Bare et mindretall mente at informasjonen de
fikk om sykdommen var god. Tre av ti hadde blitt operert for revmatismen,
men ikke mer enn halvparten av disse mente de var blitt varig bedre av
operasjonen.

Omlag en tredel av informantene sa at utgiftene forbundet med syk-
dommen var en betydelig byrde. Serlig ufgretrygdete og de uten arbeid
opplevde kostnadene som en stor belastning.

Et stort flertall hadde mattet tilpasse yrkeslivet til sykdommen. Blant
femtiaringene var to av tre ufgretrygdet. Mange gnsket a arbeide lenger, men
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var samtidig glad for a slippe strevet med & kombinere jobb med andre
forpliktelser.

En av tre hadde opplevd arbeidsgivere som helst sa at de sluttet pa
grunn av sykdommen — andre fortalte om greie arbeidsgivere som la for-
holdene til rette.

To av tre var gift, og mange hadde et aktivt sosialt liv.

A trene, holde motet oppe og ha sosialt samvzr ble regnet som de vik-
tigste matene a mestre sykdommen pa. Noen fortalte imidlertid at plagene
hemmet deres sosiale liv, og andre sa at sykdommen var medvirkende til at
de ble skilt.

Flere kvinner fortalte at legen hadde fraradet dem fra & fa barn pa grunn
av sykdommen.

Praktisk talt alle sa at de «underdrev» plagene for ikke a virke sytende
pa andre. Selv om de fleste opplevde at de hadde kontroll over egen til-
varelse, mente en av fire at sykdommen kontrollerte dem. Generelt hadde
likevel informantene hgy livskvalitet, og mange ga inntrykk av et
optimistisk syn pa tilvaerelsen og livet.
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1 Utbruddet av revmatismen

Noen hovedpunkter

- det tar ofte mer enn fem ar for legene greier a sette en diagnose
pa pasienter med revmatiske lidelser

- dfaen diagnose er bade en lettelse og en bekymring
- mange revmatikeres selvbilde blir forandret

- knapt noen revmatikere tror de selv kunne gjort noe for a
unnga sykdommen

Hvor gamle var de da utbruddet kom?

En revmatisk lidelse kan bryte ut pa alle alderstrinn. Det er derfor stor spred-
ning blant de 74 medlemmene av Norsk Revmatikerforbund vi har intervjuet
nér det gjelder hvor gamle de
var da de revmatiske plagene

«Marit» (59) arbeidet som hjelpepleier og
o . | hadde vert frisk bestandig. Da hun var 52 ar
startet. Trettiaringene var 1 : . :

. ) . gammel fikk hun bratt smerter og verk i flere
gjennomsnitt 22 ar da de ledd. Hun visste hva det var, moren hadde hatt
begynte & merke sykdommen, | det samme. Etter noen méneder sa revmato-
mens femtidringene var 1 | logen at det var leddgikt (revmatoid artritt).
gjennomsnitt 35 ar. Men det Betennelsesdempende og smertestillende me-
er stor variasjon. Fire fikk disiner kontrollerte sykdommen til en viss
grad, men hun var likevel sterkt plaget og etter

ti llerede fgr d
revmatisme aflerede 1or de ett ar ble hun 100 prosent ufgretrygdet.

var ti ar gamle, elleve fikk det
i tenarene. Blant femtiarin-
gene hadde imidlertid over halvparten (19 av 35) fitt revmatismen fgrst etter
at de hadde fylt 40 ar.

«Debutalder» varierer med typen revmatisme. Blant vare informanter
startet leddgikt og serlig slitasjegikt stort sett blant godt voksne. De med
Bekhterev, derimot, hadde gjerne merket sykdommen lenge for de var 30 ar
gamle.
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Plutselig eller gradvis?

Near halvparten fortalte at sykdommen hadde kommet plutselig. Det gjaldt
serlig de som hadde leddgikt og Bekhterev. «Plutselig» kan bety flere ting.

Ofte betyr det at et eller flere

ledd — for eksempel fingre, | «Gunnar» (35) utdannet seg som mekaniker
handledd eller ankel — i lgpet | 0g jobbet i en storbedrift. Allerede som 18-
av ganske kort tid blir stivt, aring merke?t han stivhet 1 ryggen, plagene
kom og gikk, men ble etter hvert mer
smertefulle og funksjonshindrende. Etter seks
ar og flere lange sykefraver fant legene ut at
smerter. Det blir vanskelig & | han hadde Bekhterevs sykdom. Han ble flyttet
bruke kroppsdelen. til en kontorjobb med mer fleksibel arbeidstid,

Noen ganger skjer dette | og tross kraftige medisiner er han fortsatt i

sveert raskt. «Berit» (36), for | full jobb.

kanskje betent, kanskje med
hevelser, kanskje med mye

eksempel, fortalte at hun fikk
sykdommen «over natta» og var hos lege allerede neste dag. Andre ganger
tar det kanskje noen uker, men likevel fgles det som om hun eller han
«plutselig» er blitt syk. Kroppen er jo raskt blitt endret, mye er blitt anner-
ledes pa kort tid.

Litt over halvparten mente likevel at revmatismen kom gradvis. De
merker noen sma symptomer som smatt om senn, kanskje over flere ar, blir
sterkere. Slitasjegikt er en revmatisk lidelse som oftest vokser gradvis fram,
men ogsa de som hadde Sjggrens opplevde denne gradvise forandringen. Og
selv om leddgikt og Bekhterev kan komme ganske fort, var det likevel éatte
av de 21 med leddgikt i vart materiale og seks av de 16 med Bekhterev som
sa at sykdommen brgt gradvis ut.

Fra symptomer til lege

Hva er reaksjonene hos en som merker symptomer? I seg selv kan symp-
tomene vare besvarlige nok, de kan vaere smertefulle, ubehagelige, kanskje
forhindre daglige gjgremal. Men bortsett fra dette, hva spgr man seg? De
fleste vil undre seg — hva kan dette vaere for noe? — og bli bekymret — er det
noe alvorlig, noe farlig?

Et mindretall (15 av 74) sier de straks skjgnte hva de var rammet av.
Grunnen er ofte at symptomene er kjent fra nerstaende. Flere forteller at mor
eller en annen near slektning hadde det samme, og derfor kunne de lett forsta
selv hvilken sykdom de hadde fatt. For de fleste fgrer likevel symptomene til
usikkerhet. De forstar ikke hva de har fatt. De fleste vet jo ikke s mye om
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medisin og sykdommer at de raskt kan avgjgre hva det dreier seg om.
Dessuten kan mange revmatiske tegn i fgrste omgang vare utydelige og
diffuse og ligne pa symptomer som ogsa opptrer ved andre sykdommer.
Vanskene med & diagnostisere symptomene skal vi drgfte mer nedenfor.

Vi kan si at symptomene helst blir fulgt av en letefase. Personen det
gjelder famler etter en forklaring pa hva som har skjedd, noen ganger for seg
selv, oftere sammen med narstdende. En leter etter hva symptomene
skyldes, hva som forarsaker leddplagene, smertene mv. en kjenner. Blant
vére 74 informanter har denne fasen alltid fgrt personen til lege. Hvor lang
tid det gér fgr lege blir oppsgkt, varierer imidlertid. Og nér legen er oppsgkt,
er det ogsd av og til mange skjer i sjgen fgr en diagnose blir stilt. Hele
denne prosessen, fra erkjennelsen av de fgrste symptomer til ervervelsen av
en diagnose er skjematisk framstilt 1 figur 1, men hvordan de forskjellige
fasene arter seg varierer mye.

\4

A

Symptomer Oppsoke lege Fa diagnose

» Tid

Figur 1. Fra symptomer til diagnose, skjematisk.

Over halvparten (39 av 74) sier at de gikk til lege «med det samme» — dette
vil kanskje bety allerede neste dag, eller 1 det minste i lgpet av n@rmeste
uke. Generelt er det selvsagt symptomenes alvorlighetsgrad — hvor vondt det
gjgr, hvor tydelige de kroppslige forandringene er, hvor mye fgrligheten er
nedsatt — som avgjgr om den rammede raskt tar kontakt med lege. Sagt
annerledes: avgjgrelsen om nar en tar kontakt med lege er sterkt influert av
hvor bratt symptomene kom og hvor engstelig en ble av dem.

Blant de som plutselig fikk symptomer som gjorde dem sterkt bekymret
oppsgkte sd mange som fire av fem lege «med det samme». Begge disse
fenomenene paskynder, hver for seg, legesgkningen, og tilsammen utgjgr de
en sterk padriver for a oppsgke lege sa fort som mulig.

Blant dem som ikke var sa@rlig bekymret over gradvis gkende «vondter»
var det derimot bare en av fem som gikk til lege med det samme. I den siste
situasjonen faller det naturlig & vente. Omlag en fjerdedel av véare 74 infor-
manter ventet faktisk over et halvar for de oppsgkte en lege og la fram
problemet. Grunnen er gjerne at de tror det er noe tilfeldig eller forbigdende
som har rammet dem, eller at det kanskje ikke er en sykdom i det hele tatt. For
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eksempel «Torhild» (38), trodde f@rst at smertene og de verkende sympto-
mene kom fra hard trening. Fgrst etter mange maneders treningspause uten at
smertene og stivheten forsvant, fant hun ut at hun burde ga til lege. Andre
mener de vet hva det er og ser derfor ingen grunn til & lage noe oppstyr sa
lenge de greier seg sann noenlunde. «Borghild» (60), for eksempel, fikk mer
og mer vondt i hoftene, men det var ikke uventet, flere 1 slekta, spesielt
bestemoren, hadde jo akkurat det samme, og fgrst etter to ar med smerter
brydde hun seg om a oppsgke lege for det — «det var jo bare sann».

A finne fram til en diagnose

Noen visste selv med det samme hva de var rammet av (eller trodde de visste
det). Men som regel var det fgrst ved hjelp av en lege de kom fram til en
diagnose. Ikke alle har gode erfaringer med legene nar det gjaldt diagnos-
tisering. «Tordis» (60) fikk plagsomme smerter i slutten av tjuedrsalderen.

Allmennlegen trodde nok det
bare var en «diffus kvinne- | Hvor lang tid fra forste legebesok til du fikk en
lidelses og gjor de ikke annet diagnose pa den revm:tiske lidelsen?

ntall Prosent
enn a forordne smertestillende | ynder 1 maned 14 19%
tabletter og fysioterapi i ar etter | 1-6 maneder 11 15%
ar. Gradvis ble plagene verre | 6-12 maneder 9 13%
og tilslutt forlangte «Tordis» a | 1-4ar 16 22%
fi en ordentlig utredning. P4 | 54rogmer 22 31%
r;zsntgenbildene ble artrose opp- Antall som har svart 72 100%

daget, fortalte hun, 29 ar etter
at symptomene begynte! Et annet eksempel er «Aud» som hadde ryggplager
siden tenarene. Fgrst da hun var 38 ar gammel slo legen fast at det var
Bekhterev. «For kvinner tar det veldig lang tid & stille denne diagnosen,»
mener «Aud». En tredje av vare informanter, «Georg», var 46 ar da han fikk
noen uvante og mystiske plager. Legen mente fgrst det var en virussykdom.
Etter vel ett ar fikk han hgre at han led av sklerodermi — en av de mer sjeldne
revmatiske sykdommene.

Dette er jo ikke typiske historier. Det er sjelden det tar tjue ar fra den
syke gér til lege til en noenlunde klar beskjed om diagnose foreligger. For
eksempel fikk godt over halvparten av dem med leddgikt (revmatoid artritt)
beskjed fgr et halvt ar var gatt. Men det er helt sikkert at diagnostisering av
revmatikere svert ofte tar sin tid. Blant vare informanter fikk bare en knapp
tredel hgre en diagnose i lgpet av det fgrste halvaret. En sjettedel fikk
beskjed i Igpet av det neste halvaret. For de resterende, altsd mer enn
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halvparten (38 av 72 med diagnose), tok det mer enn ett ar. Ja, 22 av vare
informanter (nar en tredel av hele utvalget) sier at det tok mer enn fem ar fra
symptomene begynte til noen diagnose ble stilt. For de 15 med Bekhterevs
sykdom tok det i gjennomsnitt faktisk hele atte &r fgr de fikk en diagnose.

Hvorfor tar det si lang tid?

Veien fram til diagnosen kan altsd vere lang og kronglete og en ekstra
belastning i tillegg til sykdomsplagene. Hvorfor tar det sa lang tid? Det har
flere grunner. Symptombildet ved mange revmatiske lidelser er ikke alltid
klart og distinkt. Andre lidelser kan gi samme symptomer — ogsa plager som
er forbigdende. Dessuten utvikler ofte revmatiske lidelser seg langsomt, og
noen ganger vil det ta mange ar fgr symptombildet er sa tydelig at diagnose
kan stilles med sikkerhet. Helt sikre diagnostiske kriterier er slett ikke alltid
til stede. For leddgikt (revmatoid artritt) kan en sakalt leddgiktsprgve brukes
for a pavise en revmatoid faktor i blodet, men omlag en fjerdedel av ledd-
giktspasientene har likevel ikke denne faktoren tilstede. Mange revmatiske
lidelser, serlig de sjeldne, regnes som vanskelige a diagnostisere. De krever
stor sakkyndighet, og dette bidrar til at det tar lang tid.

Om personen har flere sykdommer kan det vaere vanskelig & konstatere
om symptomene har sin rot i en revmatisk lidelse, og dette kan forsinke
diagnostiseringen. Blant vére informanter fikk de som ikke hadde andre
kroniske lidelser sin diagnose raskere enn de med flere kroniske lidelser. For
a fa diagnose kort tid (under en maned) etter de fgrste symptomene, var det
altsa en fordel & ikke ha andre kroniske sykdommer.

Mange allmennleger overser nok en del revmatiske lidelser. De kan
ikke nok om symptomene, de kan kanskje lete «i feil ende» i diagnose-
spekteret, og dersom symptomene ikke er for tydelige hender det vel at de
ngyer seg med a forordne fysioterapi og smertestillende, som i tilfellet vi
beskrev over. Blant vare informanter var det bare 12 som hadde fatt sin diag-
nose fra en allmennlege, mens 55 hadde fatt diagnosen stilt av en revmato-
log. Slike tall tyder pa at det bare er i et mindretall av tilfellene at allmenn-
legen fgler seg kapabel til a stille diagnosen — vanligvis trengs spesialisten.

Flere av vare informanter forteller om langdryge forlgp der det virker
som om legen(e) vakler og ikke greier a bestemme seg. En tredjedel av vare
informanter (24 av 74) svarte at de hadde erfaringer som passet til be-
skrivelsen: «Jeg har blitt sendt fra lege til lege og fra undersgkelse til under-
sgkelse, uten at det har kommet noe ut av det.» Dette kan reflektere den
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omstendelige prosessen der legene leter og funderer — en slags revmatisk
sykdom tror de kanskje det er, men akkurat hva?

Av vare 74 informanter har 68 oppgitt en bestemt revmatisk hoveddiag-
nose. Dette kan kanskje gi et overdrevet inntrykk av hvor definitivt syk-
dommen deres er blitt diagnostisert, for en del sier ogsa at diagnosen er fore-
lgpig eller ikke helt fastslitt. Noen forteller at legen sier at han/hun har
«kanskje» det ene eller «kanskje» det andre. Mer enn hver tredje av vare 74
informanter har dessuten fatt oppgitt mer enn én revmatisk diagnose. Dette
tyder pa at revmatiske lidelser ofte er sammensatte, at de kanskje bestar av
flere uskarpt avgrensede sykdommer samtidig, at de ofte har individuelle
seregenheter og forlgp, og at de forskjellige diagnosene som revmatologene
bruker, glir over i hverandre og ofte er vanskelig a skille skarpt fra hver-
andre?

Revmatisme er pa mange mater en velkjent sykdom, men den medi-
sinske vitenskapen har pa langt nar oppklart alt ved disse lidelsene, og blant
annet derfor hefter det ofte en del usikkerhet ved diagnosene.

Engstelse ndr en far vite om sin sykdom

En kunne kanskje tro at folk blir svert nedslatt nar de far vite at de har en
revmatisk diagnose, men det er mer innviklet enn som sa.

Riktignok sier omlag hver tredje av vare informanter at de ble «svert
bekymret» eller «svert nedslatt» da diagnosen var klar. Som ventet virker
leddgikt-diagnosen gjerne forstemmende. «Johan» var fagarbeider pa et
mekanisk verksted pad Vestlandet, men da han var ner femti ar gammel ble
han brétt rammet av revmatoid artritt — et kraftig anfall. Han forteller at han
ble skremt da han var pa poliklinisk avdeling ved sykehuset og traff de som
var sterkt rammet — personer med «forkrgplete», forvridde hender, folk som
satt i rullestol uten mulighet til & g pa egen hand. Tanken pa en slik framtid
fgrer naturligvis til stort mismot. Ogsa lupus-diagnosen, en sjelden rev-
matisk sykdom som blant annet kan fgre til alvorlige funksjonsforstyrrelser 1
kroppens indre organer, er skremmende ettersom denne sykdommen tid-
ligere ikke sjelden hadde dgdelig utgang (selv om en na regner med at dgde-
ligheten er ganske lav, er lupus fortsatt en alvorlig sykdom). Tre av de fire
blant vare informanter med lupus sa fglgelig at diagnosen gjorde dem svert
bekymret.

Til tross for at slike framtidsutsikter alltid kan vare en mulighet, var
ikke nedslatthet den vanligste reaksjonen da vare informanter fikk vite diag-
nosen sin. [ tillegg til den tredelen som ble «sterkt bekymret/sterkt nedslatt»
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var det ogsa en tredel som ikke ble mer enn «litt bekymret», og den siste
tredelen sa faktisk at de syntes diagnosen «ikke var noe & bekymre seg om»!
Det var langt i fra slik at kraftig engstelse var det vare informanter vanligst
opplevde da de fikk vite sin diagnose.

Bekymring og lettelse — samtidig

Nar diagnosen kommer pa bordet, er det altsa slett ikke uvanlig at personen
det gjelder ikke synes det er sa farlig. Dette illustreres ved et annet spgrsmal
som forteller om den lettelsen mange fgler nar de far vite om diagnosen. De
fleste av vare informanter (50 av 67 som svarte pa spgrsmalet) sa faktisk at
de ble beroliget da de fikk hgre diagnosen. Det er lett a tenke seg hvorfor.
Usikkerheten terer pa, frykten for at det skal vare noe enda mer alvorlig er
der hele tiden nar en ikke vet. Selv om revmatisme kan vare ille nok, vet jo
de fleste at det vanligvis ikke er en dgdelig sykdom. Medisiner og i ngdsfall
operative inngrep kan ofte dempe og avhjelpe plagene. Som «Bente» (33)
sier — hun har psoriatisk artritt, faktisk sa alvorlig at hun sgker ufgretrygd —
«det er jo ikke verdens undergang».

En diagnose er saledes viktig a fa — av flere grunner. Rett diagnose kan
vaere en forutsetning for riktig medisinering og annen behandling av syk-
dommen. A f en diagnose kan vekke hipet om at en kan bli — om ikke helt
bra, sa ihvertfall behandlet pa en treffsikker mate med best sjanse for et bra
utfall. For pasienten kan diagnosen dessuten bli en forklaring pa hvorfor han
eller hun har hatt (ofte utydelige) «vondter» og veart trgtt og uopplagt. Uten
diagnose kan slike symptomer fortone seg som grunnlgse. Diagnosen setter
ting pa plass — den gir en logisk grunn til hvorfor personen har fglt seg slik
og hatt det slik. Diagnosen kan eliminere mye utrygghet, for den sier en del
om hva pasienten har i vente, rent medisinsk sett. Diagnosen er jo ogsa en
slags prognose som forteller, riktignok usikkert, hvordan lidelsen kan tenkes
a utvikle seg i arene framover.

Diagnose som legitimasjon

Men det er ikke bare dette, det vi kan kalle de medisinske aspekter av
diagnosen, som ofte gjgr det tilfredsstillende og beroligende & fa vite en
diagnose. En diagnose er dessuten en slags legitimasjon overfor omverdenen
om at personen ikke er (helt) frisk og ikke er like kapabel som andre, og
dette kan vare viktig for det psykososiale velvaret.
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Mange fgler et stort behov for a ha en slik legitimasjon. Noen trenger
det riktignok i mindre grad, nar for eksempel den revmatiske sykdommen er
svaert synlig. Ingen tviler pa plagene hos en leddgiktspasient der mange ledd
er tydelig deformerte. Men de fleste revmatiske plager er mindre igyen-
fallende. Folk en mgter ser ikke umiddelbart at noe er i veien. Blant vare 74
informanter sa s mange som 53, altsa nesten tre av fire, at en utenforstaende
ikke umiddelbart kan se at de hadde en revmatisk sykdom.

I slike tilfelle er det kjent at mange syke kan fgle et behov for & doku-
mentere sin sykdom. Hun eller han kan fgle at andre tviler og er mistenk-
somme — at de kanskje tror personen bare innbiller seg a vaere syk. Uten
diagnosen har hun eller han ikke annet enn sine egne utsagn om egne
«subjektive» opplevelser a basere seg pa nar det gjelder & overbevise andre
om smertene ved visse bevegelser eller besvaret ved visse typer arbeid. Med
diagnosen har de noe & henvise til, noe som rettferdiggjgr deres spesielle
atferd, noe som begrunner hvorfor de noen ganger sliter med bevegelser,
aktiviteter eller gjgremal. Diagnosen kan altsa for mange bety en trygghet og
en bekreftelse, et «bevis» pa at vedkommende ikke simulerer syk. Samtidig
vil en diagnose ogsa vare «inngangsbilletten» til ulike tjenester og ytelser.
Av slike grunner kan mange synes det er beroligende og tilfredsstillende —
en lettelse, a fa stilt en diagnose. Derfor er det ogsa ofte en dobbelthet i
reaksjonene pa diagnosen. En del blir bade bekymret og beroliget pa samme
tid. Blant de av vare informanter som sa de ble sterkt nedslatt av & fa vite
diagnosen sa halvparten samtidig at de ble beroliget av a hgre den. Dette kan
virke ulogisk, men det er det ikke — det er, som vi har vist ovenfor, mange
grunner til at bekymring og lettelse over diagnosen ofte vil g hand i hind.

A tenke annerledes pa hvem man er

A fa en revmatisk sykdom medfgrer i fgrste omgang kroppslige endringer,
men betydningen av sykdommen kan vare langt mer omfattende. Plagene
kan fgre til bekymringer og engstelse, som vi har drgftet over, og de kan ha
konsekvenser for yrkeskarriere og for sosialt liv — det skal vi drgfte i seinere
kapitler. 1 dette avsnittet skal vi drgfte noen sider ved hvordan de kan
pavirke ens selvbilde: Hvem er jeg blitt til — na?

Det er selvsagt at graden av revurdering av ens selvoppfatning varierer
med sykdommens alvorlighet. En mild slitasjegikt eller en svak psoriatisk
artritt trenger ikke a bety et spesielt nytt syn pa seg selv og sin tilvarelse.
Men vare informanter tilhgrer stort sett de som har en mer alvorlig revma-
tisme (se 1 Vedlegget om hva som karakteriserer utvalget vi har undersgkt).
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Derfor innebarer sykdomsforlgpet ofte et tydeligere brudd i hvordan vare
informanter ser pa seg selv.

Vi spurte om sykdommen hadde fgrt til at de «begynte & tenke
annerledes pa hvem de var». Omlag 40 prosent av utvalget — 30 av de 74
informantene — mente at dette utsagnet stemte svert bra for dem selv, mens
nesten liksa mange (27) mente det stemte darlig. Resten (17 informanter)
plasserte seg midt i mellom. Det er altsa slett ikke alle som mener at revma-
tismen har endret selvbildet deres, men mange heller 1 den retning.

Hva sikter de til? Flere betoner hvordan sykdommen er en begrensende
faktor 1 livet deres. «Anne-Grete» (36) nevnte hvordan andre ting liksom ble
mindre viktig, nd var det helsa det meste dreidde seg om. «Johan» (57)
tenkte pa de nye bekymringene han na hadde, bekymringer han tidligere var
fri for, og snakket om sin framtidsfrykt. «Katja» og «Lillan», begge i tretti-
arene med psoriatisk artritt, fglte hvordan de nd liksom er kommet mer i en
bas, de er stengt inne der, de kan ikke vere med pa alt de kunne fgr, livsut-
foldelsen er blitt mer begrenset, de ma oftere si nei til ting. «Benedicte» (55)
sa rett ut at hun har fglt seg «mindre verdt» etter at sykdommen brgt ut, og
en annen fortalte at hun nd «tenkte darlig om seg selv».

Ganske mange revurderer altsa seg selv — de er blitt annerledes, deres
livsutfoldelse er blitt mer innsnevret, de har flere bekymringer, ja, de er rett
og slett «mindre verdt».

Revmatisme som en berikende faktor i livet

Men det er likevel ikke en entydig tendens til & betone det negative. Andre
trekker fram sykdomsopplevelsen som en berikende faktor. «Mona» (35),
for eksempel, fortalte at hun si annerledes pa seg selv i positiv forstand:
«Jeg foler at jeg mestrer livet mitt, og pa grunn av sykdommen kan jeg glede
meg over ting som andre ikke ser eller oppdager, ettersom de tar det som en
selvfglge.» Slike bemerkninger var slett ikke s& uvanlige som en kanskje
kunne trodd. «Tora» (39) oppsummerte ved a si at hun etter sykdommen
«satte mer pris pa livet». Ogsa andre nevnte at de na verdsatte livet mer enn
for og var mer takknemlige over det de tross alt fortsatt greide.

De revurderingene av selvbildet som en del foretar gar altsa i begge
retninger — dels som en oppfatning av innskrenkning av muligheter, men
ogsa som en livslerdom de satte pris pa. Noen verdsatte faktisk det & ha
revmatisme 1 den forstand at det ga dem en erfaringsrikdom de helst ikke
ville veere foruten, det apnet gynene deres for mye fint de ellers ville over-
sett, de fglte at sykdommen var noe de hadde vokst pa.
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Tross dette — det var flere som endret syn pa seg selv i negativ retning
enn 1 positiv retning. Dette hang sammen med at det selvsagt var de med
sterkere revmatiske plager som mer tenkte «annerledes pa hvem jeg er» enn
de med lettere plager.

Uansett hvor plaget de var, spilte alderstrinnet de fikk sykdommen pa
en stor rolle. De som hadde fétt sine revmatiske plager i ungdommen eller
som unge voksne, hadde en langt stgrre tilbgyelighet til a si at sykdoms-
utbruddet forte til at de tenkte annerledes om seg selv enn de som hadde fatt
revmatismen etter fylte 40 ar. Det er nok en enkel grunn til dette. A oppleve
mer sykdomsbesver er nok noe mange forventer skal skje nar en kommer et
stykke opp i drene. A rammes i ung alder av en sykdom som innskrenker
forligheten er derimot i strid med hvordan de fleste tenker seg livet, og
derfor blir utbruddet av revmatisme ofte et stgrre anslag mot selvbildet blant
unge enn blant eldre.

Identitet som revmatiker og funksjonshemmet?

Det er en distinksjon mellom det & ha en revmatisk sykdom og det d veere
revmatiker. «A vare revmatiker» betyr antakeligvis at den revmatiske syk-
dommen framtrer som en svart viktig bestanddel av personens identitet.
Hvor villige var vare informanter til & identifisere seg med revmatismen pa
denne maten?

Nesten fire av fem av de 74 kunne gjerne kalle seg revmatiker. Riktig-
nok sa flere dette med et visst forbehold, som om de inntok en viss distanse
til betegnelsen. «Jeg ma vel si at jeg er det,» var et slikt utsagn — de bekreftet
at de var revmatiker, men altsa uten a uttrykke en sterk identifikasjon med
betegnelsen. Nar de likevel godtar betegnelsen, betyr det nok at de aller
fleste i vart utvalg pa ett vis identifiserer sin tilvaerelse med det & ha en
revmatisk sykdom.

Na er ikke dette rart, tatt i betraktning hva slags utvalg vi har under-
spkt. Utvalget bestar for det meste av folk som er vel etablerte med sin syk-
dom. Trettidringene i vart materiale har hatt revmatismen sin i gjennomsnitt i
14 &r, mens femtidringene har hatt sykdommen nesten 22 ér i gjennomsnitt.
Bare atte av de 74 har hatt revmatismen i kortere tid enn fem ar. Dessuten
dreier dette seg om medlemmer av Norsk Revmatikerforbund. Det er altsa
ikke tilfeldige personer med en viss type sykdom, men syke som har gatt til
det skritt & organisere seg sammen med andre med liknende plager. I forhold
til uorganiserte vil disse naturligvis lettere bruke uttrykket «revmatiker» om
seg selv. Og tendensen til & omtale seg selv som revmatiker varierte lite
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mellom undergrupper i utvalget — den var omtrent like sterk blant kvinner
som menn, blant eldre som yngre, og forekom pa noenlunde likt vis i hver
enkelt av de stgrre diagnosegruppene.

Men farre ville kalle seg funksjonshemmet — mens 58 av de 74 kunne
kalle seg revmatiker, ville ikke mer enn 28 kalle seg funksjonshemmet. Her
teller det naturligvis hvor sterkt en er rammet. Blant de som hadde hatt
betydelig grad av nedsatt bevegelighet i ett eller flere ledd de siste ukene
kalte 57 prosent seg funksjonshemmet. Blant de som hadde ingen eller litt/
noe nedsatt bevegelighet, var det bare 19 prosent som kalte seg for funk-
sjonshemmet. A ta betegnelsen funksjonshemmet i bruk om seg selv, er nart
knyttet til hvordan en selv opplever sitt eget fgrlighetsniva. Mye verk,
smerter, betennelser og nedsatt bevegelighet fgrer til at funksjonshemmet-
merkelappen virker rimelig, men om en ikke har sa mye besvar regner man
seg ikke som funksjonshemmet.

Tendensen til & kalle seg revmatiker varierer imidlertid ikke pa samme
méte med omfanget av plagene. A identifisere seg selv som revmatiker i vért
utvalg er sa & si knyttet til en kvalitet — til det a ha en revmatisk lidelse,
uansett alvorlighet. A identifisere seg som funksjonshemmet er mer knyttet
til en kvantitet — til graden av begrensningen pa fgrligheten. Og derfor er det
heller ingen sammenheng 1 dette utvalget (der jo alle har en revmatisk
lidelse) mellom det & identifisere seg som funksjonshemmet og det a kalle
seg revmatiker — sa vel blant de som kaller seg «funksjonshemmete» som
blant de «ikke-funksjonshemmete» sier omtrent fire av fem at de gjerne kan
omtale seg som revmatiker.

Den syke kroppsdelen — et fremmedelemens?

A erklzre seg som «revmatiker» er pa en méte 4 knytte sin identitet til sin
sykdom. En kan si at en inkorporerer sin syke kropp 1 sin identitet. Som vi
viste i forrige avsnitt, er det pa denne maten de fleste av vare informanter har
forholdt seg, siden mer enn tre fjerdedeler av hele utvalget lett bruker
betegnelsen revmatiker pa seg selv.

En annen mate a nerme seg dette temaet pa, er a spgrre om man fgler at
den syke kroppsdelen «er en del av meg» eller at den er «fremmed eller noe
annet enn meg». De fleste har, som en vel kunne vente siden sa mange
betegner seg som revmatikere, slett ikke en fglelse av fremmedhet overfor
sine syke kroppsdeler. «Nei, det er jo meg det,» svarte en. For dem som er
angrepet mange steder i kroppen er det jo vanskelig a tenke seg at de skulle
oppfatte mesteparten av sin kropp som noe annet enn en selv.
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Likevel var det 11 av de 74 vi spurte, som sa seg enig i at de fgler den
syke kroppsdelen som fremmed og noe annet enn en selv (15 prosent).
«Laura» (snart 55) mener at de angrepne leddene liksom er utenfor en selv.
«Karen» (61) pa sin side fortalte at tidligere hadde hun denne fglelsen, men
na var det annerledes — nd hadde hun avfunnet seg med situasjonen og
liksom inkludert de syke delene som en integrert del av sitt eget selv.

En slik fglelse av fremmedhet overfor deler av sin egen kropp kan
kanskje lett oppstd nar den syke betrakter, med hodet sa a si, et deformert
ledd i den «andre enden» av seg selv — et deformert ledd som kanskje ikke
«lystrer» og som en nesten kan komme til & betrakte som en fiende. Det er
en tendens 1 dette materialet til at de som har mest verk, betennelser, smerter
og nedsatt fgrlighet ogsa rapporterer noe oftere enn andre at de fgler seg
fremmedgjort overfor sine syke kroppsdeler. Ogsa de som fgler at sykdom-
men kontrollerer tilvaerelsen har en tendens til & mene det samme. Og det er
interessant a se at i dette materialet har de som har blitt operert i stgrre grad
en utenfor-holdning til sine angrepne kroppsdeler enn de som aldri har blitt
operert. Det er som om kirurgiske inngrep der en fremmed, ukjent ekspert
reparerer kroppsdelen fgrer til at den syke i stgrre grad fgler en slags fjernhet
overfor den opererte kroppsdelen — som om den ikke lenger fullt og helt er
personens egen «eiendom», egen kroppsdel.

Hvorfor meg?

Nesten alltid vil den som er blitt syk prgve a finne en mening med det som
har skjedd. Man leter etter grunner for hvorfor han eller hun ble rammet.
Svarene tyder pa at mange av vare informanter har tenkt pa slike spgrsmal,
selv om de jo ikke alltid har helt entydige synspunkter nar de blir spurt.

Det er likevel én dominerende oppfatning: Det ligger noe familie-
messig eller kanskje en arvelig faktor til grunn for at de selv fikk revma-
tisme. Akkurat halvparten av utvalget (37 av 74) mente at denne familie-
faktoren var «svert viktig» for at de fikk sin revmatiske sykdom, og i tillegg
mente 13 at dette var «noe viktig». Mange av de vi intervjuet fortalte om
nzre slektninger — sa&rlig om mor, bestemor — som hadde akkurat det
samme. «Guri» (58), som fortsatt har full jobb 1 det offentlige, fortalte om
sin revmatisme — et kompleks av smerter og stivhet i ledd og rygg, som hun
hadde hatt helt siden barndommen — at den lignet pa alle vis nettopp hva
moren hadde hatt. Vel to tredeler av vare informanter la stor vekt pa dette —
det er altsd en svart utbredt overbevisning blant vare informanter at
revmatiske lidelser ofte har en betydelig arvelig komponent.
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Forgvrig var det bare spredte forsgk pa andre forklaringer pa hvorfor de
hadde fatt lidelsen. Atte av de 74 mente at tungt fysisk arbeid og slitasje var
en «svert viktig» grunn til at deres lidelse oppsto (et par av disse hadde
artrose — slitasjegikt). Like mange mente at «stress» var en viktig grunn.
Selv om en del mente at kaldt og ratt vaer forverret plagene, var det bare fem
av de 74 som mente at «utsatthet for mye fuktighet/kulde» var en svart
viktig arsak til at sykdommen kom. Bare en av 74 antok at feil livsstil
(darlig kosthold, lite mosjon, rgyking) hadde hatt noen del i utbruddet av
den revmatiske sykdommen.

For kvinnene som hadde barn, var det imidlertid ganske mange som
knyttet utviklingen av de revmatiske lidelsene til sine svangerskap. Dette
skjedde imidlertid pa to mater. Flere fortalte at den revmatiske lidelsen
hadde startet, eller forverret seg kraftig, under eller like etter graviditeten.
«Nora» (32) mente at hennes artritt var utlgst av fgdselen, men la til at «jeg
ville fatt det uansett, fgr eller senere». Men sambandet mellom graviditeter
og revmatisme er noen ganger det omvendte: «Gunnhild» (37), fra en by pa
Vestlandet, var under utredning for revmatiske plager, men oppdaget at hun
var blitt mye bedre etter at hun nylig fikk barn. Flere andre fortalte ogsa om
at de ble bra under eller etter svangerskapet — til og med ganske varige
bedringer, sa det ut til.

Skyld og skjebne

Det er naturligvis ikke lett for pasienten selv & vite hvorfor hun eller han har
fatt denne revmatiske sykdommen. Denne usikkerheten deles med den medi-
sinske vitenskap. Pa Norsk Revmatikerforbunds internettsider beskriver en
spesialist de ulike hovedformene av revmatisme. Om artrose (slitasjegikt)
heter det at stort sett «kan man ikke pavise noen bestemt arsak», selv om
man vet at lidelsen noen ganger skyldes feilbelastning. Om Bekhterev «vet
man lite om den egentlige arsaken». Om revmatoid artritt star det at «ar-
sakene til leddgikt er ukjent», men det er «et sammenfall av arvelige faktorer
og miljg», om lupus sies det at arsaken «er ukjent». Om Reiters sykdom at
«den egentlige arsaken er ukjent» — og endelig: «Det er ikke kjent hva som
utlgser Sjggrens sykdom.» Medisinsk vitenskap vet per i dag neppe stort mer
enn den enkelte revmatiker selv om hvorfor en far en revmatisk sykdom —
men bade leg og lerd deler altsa troen pa en arvelig komponent.

Det typiske blant vare informanter er siledes at de regner med at de
barer med seg, inne 1 kroppen, fra barnsben av, noe som disponerer for rev-
matisme — gjerne sa sterkt at ingenting kunne forhindre at lidelsen en gang
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brgt ut. Derfor er det et overveiende mgnster at de mener at de ikke selv
kunne gjort noe for & unngd & fa den revmatiske lidelsen. Mer enn fire av
fem svarte rett og slett «nei» pa dette spgrsmalet. A fi sykdommen er
simpelthen deres skjebne, slik situasjonen na engang er.

Derfor betrakter nok revmatikere stort sett sin eventuelle «skyld» 1 at
sykdommen slo ut som minimal. Sann sett har de kanskje en annen holdning
enn mange andre med kroniske og alvorlige sykdommer. Mange hjerte-
pasienter, og de som har fatt lungekreft eller er blitt hiv-smittet, vil jo gjerne
tenke pa sin egen atferd som betydningsfull for at sykdommen kom. Vare
informanter vil stort sett — og med full stgtte fra medisinsk vitenskap — mene
at de ikke selv kan lastes for sin tilstand: den ville komme, mer eller mindre
uavvendelig, hva de enn hadde gjort. De kan ikke fgle et personlig ansvar,
og det er — midt opp 1 alle plagene — kanskje tross alt tilfredsstillende, for de
som har en plagsom lidelse og dessuten blir bebreidet for sin tilstand, har
flere tunge bgrer a bere.

Kunne de unngatt sykdommen?

At sykdommen kom som en fglge av noe mer enn skjebne, er likevel noen
inne pa. Dette har sammenheng med en distinksjon mange av vare infor-
manter bruker — distinksjonen mellom underliggende og utlpsende arsak.
Den underliggende disposisjonen var der og ingen kunne gjgre noe med den,
men samtidig tror de ofte at utlgsende hendelser eller faktorer fgrer til at den
underliggende «feilen» slar ut i en dpen, «manifest» sykdom. Mange av vére
informanter har en klar forstaelse av forskjellen mellom slumrende, «skjult»
sykdom og hva som faktisk fgrer til et «apent» utbrudd. De skiller dessuten
mellom hva som utlgser sykdommen og hva som pavirker forlgpet av den.
Knapt noen mener at trening er arsak, men mange mener at trening pavirker
forlgpet av revmatisme.

«Linda» (58) har et greitt rad: «Ikke bli gift!» Da hun var gravid, fikk
hun bekkenlgsning, som hun mente ga stgtet til leddgikten hennes. En annen
av kvinnene hadde tenkt pa at om hun aldri hadde fatt barn, da ville hun
kanskje ikke vert syk i det hele tatt. Noen andre trodde det psykiske stresset
de hadde opplevd, farte til at sykdommen blusset opp eller forverret seg.
«Finn» (36), som jobber som handverker, ofte utendgrs, sa at de virkelige
dérlige dagene med Bekhterev-plagene kom «ndr jeg er stressa». «Maria»
(36) mener ogsa at hennes milde form for lupus ble utlgst av stress, og dess-
uten «ma jeg holde meg unna sola». «Tove» mener de «psykiske belast-
ningene» gjorde at leddgikten brgt ut. Flere er inne pa slike psykiske arsaker
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— en mener at heftigheten av utbruddet ville vaert mindre «om jeg hadde tatt
bedre vare pa meg selv», en annen at han hadde «jobbet for hardt, skulle
spart meg», og en tredje at hun «skulle tatt mer hensyn til meg selv». I slike
utsagn gjenkjennes mange av de forklaringer som finnes i helseblader og i
dagspressen, og en del av vare informanter har altsa egne erfaringer de tolker
1 denne retningen.

Den utlgsende faktoren kan vare av mange typer. «Marianne» har
lenge spekulert pd hvorfor hennes revmatiske plager, som ble klassifisert
som fibromyalgi etter sju—atte maneder, startet sa plutselig etter den gangen
hun hadde kyssesyke. Men nar det gjelder de typiske livsstilsfaktorene som
generelt dominerer helsepolitikken — tobakksbruk, kosthold, alkohol — er det
bare noen ganske fa som mener at slike ting har spilt noen viktig rolle for &
utlgse revmatismen. «Tone» (39) lurer pa om hun kunne «levd litt sunnere
kanskje», men slike synspunkter var det bare et par—tre av de 74 informan-
tene som delte.
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2 Revmatikeren og revmatismen — en

daglig kamp?

Noen hovedpunkter

- en av fem i utvalget vart trenger et hjelpemiddel for a bevege
seg rundt omkring, tre av fem bruker betennelsesdempende
medisiner daglig, og like mange driver egentrening daglig eller
ukentlig

- tre av ti gar bare til allmennlege for revmatismen sin, bare en
av tre mener informasjonen de far om sykdommen sin er god,
men pasienter hos revmatologer er oftere forngyd enn andre

- to av tre foretrekker a bruke revmatolog

- tre av ti har blitt operert en eller flere ganger, halvparten av
dem opplevde ingen varig bedring

- de som har de stgrste utgiftene pa grunn av revmatismen har de
minste inntektene

- ad holde motet oppe, veere sosialt aktiv, og egentrening er de tre
«metodene» de fleste mener er viktig for a handtere sykdommen

Innledning

I de aller fleste tilfelle er en revmatisk sykdom kronisk. Den som har
revmatisme vil leve med sykdommen over lang tid — kanskje stgrstedelen av
livet. I en del tilfelle vil sykdommen ogsa utvikle seg, til det verre — eller
bedre. Mange vil oppleve at sykdommen har et syklisk forlgp. I enkelte
perioder kan man vare relativt lite plaget av symptomer, mens man 1 andre
perioder vil vare mye plaget. For enkelte kan plagene variere fra dag til dag.
Man vet ikke fgr man vakner om morgenen hvordan dagen vil bli.

Selv om det er variasjoner vil sykdommen ofte bli et sentralt element 1
livet for mange av dem med en revmatisk sykdom. Sykdommen legger ofte
premisser for hvordan dagliglivet fortoner seg — hvordan dagliglivet
struktureres. 1 dette kapitlet skal vi beskrive hvordan plagene arter seg, og vi
skal undersgke noen sider ved hvordan informantene i vart utvalg har
tilpasset seg og innrettet seg nar det gjelder sykdommen. Hva slags behand-
ling holder de pa med? Hvor ofte gar de til lege?
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Smerter og plager — «tike er det verste»

A ha en revmatisk sykdom er ofte forbundet med smerter og plager. Hvor
plagsom sykdommen er, varierer med mange forhold. Bade typen av revma-
tisme, sykdommens alvorlighetsgrad, alder ved sykdomsutbruddet, hvor
lenge man har vart syk og den enkeltes smerteterskel, virker inn.

Plagene kan ogsa arte seg forskjellig. Noen av véare informanter opp-
lever at sykdommen har et syklisk forlgp som veksler mellom gode og dar-
lige perioder. Andre opplever at typen og graden av de aktiviteter de deltar 1
har betydning for hvor plaget de blir av smerter som verk og betennelser.

For mange varierer smertene

med ver og arstid. Uttrykk av
typen: «Na blir det veromslag, jeg
kjenner det pa gikta,» eller som en
mann i trettidrene sier — «tdke er
det verste, da trenger jeg mer tid
om morgenen» — er ikke ngd-
vendigyvis forankret i1 vitenskapelig
dokumenterte sammenhenger mel-
lom ver og plager. Like fullt re-
flekterer slike uttrykk og uttalelser
erfaringene til mennesker med

Blant vare 74 informanter fant vi at

- 22 har hatt mye smerter i de siste
ukene, mens 20 andre sa at smertene
har variert. Med andre ord har 42 av
74 mye smerter, jevnlig eller av og til

- 23 hadde mye verk (og 1 tillegg sa 13
at plagene med verk har variert i det
siste - av og til mye, av og til mindre)

- 25 har hatt sterkt nedsatt bevegelighet
i enkelte/noen ledd i det siste (og i
tillegg sa 12 at bevegeligheten har
variert sterkt)

revmatiske sykdommer.

Ikke bare overgangen fra en veartype til en annen kan oppleves a vere
viktig for plagene — ogsd overgangen fra en tilstand til en annen kan ha
betydning. For eksempel kan det & st opp og «komme i gang» etter lengre
tids hvile (sgvn) vare problematisk. Ofte vil pasienter med Bekhterev, for
eksempel, oppleve at plager s@rlig i form av stivhet og nedsatt bevegelighet
i ledd, er sterkest om morgenen, men avtar utover dagen. Det kan vare store
variasjoner — bare i lgpet av en dag, eller en uke — nar det gjelder intensitet,
type og omfang av smerter, verk, betennelser, hevelser og nedsatt bevege-
lighet 1 ledd.

I vart utvalg er det mange som opplever betydelige plager. Rundt en
tredjedel av vare 74 informanter oppga at de hadde vert «mye plaget» av verk,
betennelser og/eller nedsatt bevegelighet i ledd i Igpet av de siste ukene. Pa
den annen side var det ogsa en like stor andel som oppga at de hadde vert
«lite plaget» eller «ikke plaget i det hele tatt». Det er altsa forskjeller, men
mange opplever jevnlig og hyppig mye og til dels sterke plager.
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Disse funnene er selvsagt sterkt pavirket av hva slags utvalg vi har
undersgkt. Hadde vi intervjuet spesielt hardt rammede fra en revmatologisk
avdeling, ville omfanget av plager trolig vart betydelig stgrre. Hadde vi
intervjuet et tilfeldig utvalg blant alle 1 befolkningen med revmatiske lidel-
ser, ville smerter og nedsatt bevegelighet vart mindre utbredt. Vart utvalg
bestar som nevnt av medlemmer av Norsk Revmatikerforbund med en aktiv
revmatisk lidelse. Blant disse finner vi sjelden personer med ubetydelige
revmatiske plager, men utvalget bestar heller ikke utelukkende av de som er
alvorlig rammet. Derfor far vi denne «profilen» i omfanget av plager (se
ogsa diskusjonen om utvalgets representativitet i Vedlegget bak i rapporten).

Kvinnene i utvalget har mer smerter og verk

Béde verk, smerter, og hevelser/betennelser blir rapportert i stgrre omfang
av kvinner enn menn, men forskjellen gjelder ikke hvor skadet leddene er.
Av de 21 mennene i1 under-

sgkelsen oppga fem at de | g 3 forholde seg til smerter

hadde vert mye plaget av | «Reidar» (38) er hardt angrepet av Bekhterev.
verk i de siste ukene. Tre | Stort sett er han sengeliggende minst en maned
oppga & vare mye plaget | i dret. Medisinene gir for mange bivirkninger
av betennelser eller hev- | slik at han ma greie seg uten. Han sier han «har
elser og sju var mye plaget | lerta leve med & fgle smerter hele tiden».

av nedsatt bevegelighet 1 | «Margit» (40) sliter med smertene. «De tar pa.»
ledd. Blant de 53 kvinnene | Hun synes hun sjelden far nok sgvn om natten
i undersgkelsen var rundt | siden hun stadig vakner av verkingen.

30 prosent mye plaget av
verk, rundt 40 prosent mye plaget av betennelser eller hevelser og 30 prosent
mye plaget av nedsatt bevegelighet i ledd.

Det er altsa relativt like mange blant mennene som blant kvinnene som
rapporterer «mye plaget» av nedsatt bevegelighet. Kvinnene forteller imid-
lertid om mer smerter, verk, betennelser og hevelser. Forklaringen pa denne
forskjellen er neppe at kvinner har en lavere terskel for & oppleve & vere mye
plaget. Forskjellen ligger nok mer i de forskjeller vi finner i sykdomsbildet
for kvinner og menn. Mens bare tre av 21, en av sju, menn har diagnosen
leddgikt, en diagnose ofte forbundet med betennelser og hevelser, er det en
av tre kvinner som har denne diagnosen. Vi finner videre at av de 21
informantene med diagnosen leddgikt var halvparten mye plaget av beten-
nelser/hevelser.
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Nedsatt bevegelighet i ledd er en plage som blir s@rlig tydelig etter
hvert som man blir eldre. Mens én av fem blant trettidringene oppgir a vaere
mye plaget av dette, er den tilsvarende andelen blant femtidringene én av to.
Ogsa for verk og betennelser/hevelser finner vi at den eldste aldersgruppen
oftere er mye plaget enn de som er yngre.

Vanlig liv — tilpasset liv? Generelt om opplevelsen av

funksjonsbegrensning

De plagene en revmatisk sykdom fgrer med seg har direkte betydning for
hvordan man organiserer dagliglivet. Bade familielivet, arbeidslivet og det
sosiale livet forgvrig blir pavirket av revmatismen — ikke minst ettersom
revmatismen ofte innebarer ut-
strakt tidsbruk til behandlinger og | Plagene i dagliglivet

legebesgk. P4 mange méter legger | «Oddbjgrn» (53) jobbet i 23 ar i offent-
lige institusjoner fgr han ble ufgre-

for hvordan livet ellers kan leves. tryg@et. Serlig om hgst og vinte.r “ harol

] veldig plaget. Han har vanskelig for a

Ofte er det en spenning | yie pa seg, er veldig stiv om morgenen,

mellom det & leve vanlige liv 0g | han mister ting — «jeg greier ikke &
det a tilpasse livet til de fgringer | holde en kopp».

og begrensninger revmatismen
setter. Pa den ene siden kan man «utfordre» omgivelsene ved & prgve a
pavirke dem slik at man kan leve mest mulig likt det man gjorde fgr man ble
syk. Pa den annen side kan man endre sin egen livsfgrsel og tilpasse seg de
begrensninger sykdommen setter i1 forhold til utfoldelse.

Nar det gjelder hvordan revmatismen virker inn pa funksjonsnivaet og
dagligdagse aktiviteter og gjgremal, er det ikke alltid lett a gi et «objektivt»
svar. Grunnene er flere. Blant annet kan det vere avhengig av hva den
enkelte sammenligner seg med. Dreier det seg om aktiviteter man faktisk
kunne gjgre tidligere eller er det aktiviteter man har gnsket a kunne gjgre?
Opplevelsen av nedsatt funksjonsevne kan oppsta i spenningsforholdet
mellom aktiviteter man kan gjgre sett 1 relasjon til aktiviteter man har gjort
tidligere eller som man har gnsket man kunne gjgre. I tillegg er det viktig
hvordan den enkelte vektlegger aktivitetene — hvor viktige er slike aktiviteter
for hvordan man ser pa seg selv?

Den enkeltes vurdering av betydningen av sin revmatisme er dessuten
avhengig av hvor lenge man har hatt sykdommen og av hvor raskt den har
kommet. Det er vanlig at mennesker med en kronisk sykdom kontinuerlig

revmatismen derfor premissene
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gjgr smé tilpasninger. Hensikten er a redusere de problemer sykdommen i
det daglige forer med seg i form av smerter og nedsatt funksjonsevne. I
tillegg vil mange foreta tilpasninger av omgivelsene. Fgrer eksempelvis
revmatismen til nedsatt bevegelighet, vil man kanskje foreta ombygginger
slik at det blir lettere & ta seg frem og utfgre ngdvendige oppgaver — et
tilpasset kjgkken med rekkverk eller hindtak, senkbare stoler osv. Som en
fglge av slike tilpasninger kan opplevde problemer av & ha revmatisme
kanskje vare sma sa lenge man beveger seg i eget hjem. Det vil fgrst vere
nar man kommer utenfor de daglige omgivelsene at opplevelsen av nedsatt
funksjonsevne blir tydelig.

A stelle seg, bevege seg, «<komme seg rundt»

Blant vare informanter hadde bare 4 av 74 «mye» eller «noe» vansker med
den daglige hygienen mens 12 hadde «litt» problemer. Flere — nar en femdel
— hadde «mye» eller «noe» problemer med & kle pa seg, og en enda stgrre
andel — rundt en tredel — hadde problemer med a utfgre oppgaver som vask
og rengjgring i huset eller aktiviteter som a ga opp/ned en trapp (en etasje).
De fleste kunne ga en kortere tur i noenlunde raskt tempo, men under halv-
parten kunne Igpe en kortere strekning. En av fem benyttet et hjelpemiddel
for a bevege seg rundt, som oftest var dette en stokk eller krykker.

Det store flertallet av vare informanter greier seg altsa uten tekniske
hjelpemidler for a bevege seg hjemme. Nar det gjelder bevegelighet utenfor
hjemmet, sa ti prosent (7 av 74) at de hadde noe/mye vansker med & ferdes
hjemmefra. Vi har ikke opplysninger om hva slags problemer dette dreidde
seg om — om det dreidde seg om vansker med a benytte kollektivtransport
eller om de matte benytte transporttjenesten for funksjonshemmede.

Fem personer fortalte at de kjgrer en ombygget/tilpasset bil — det vil si
at omlag ti prosent blant de som kjgrer bil har fatt bilen bygget om. For noen
er dette en helt ngdvendig forutsetning for transport utenfor hjemmet — som
«Greta» sa det:

Ja, jeg kjgrer bil. Den er bygd om med handgass og brems sann at den er
tilrettelagt for meg, uten den hadde jeg ikke kommet meg sa mye rundt
som jeg gjor.

«Rune» (35), som har mye plager fra Bekhterevs sykdom, har pa sin side
skaffet seg en spesialbil, en kassebil som er ekstra hgy under taket. For ham er
det avgjgrende at han mest mulig slipper a vri seg eller bgye seg siden han er
sa stiv i rygg og nakke. Trygdekontoret betalte halvparten — resten dekket han
selv.
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Vi finner naturlig nok at alder har betydning for bevegelighet og
vansker med aktiviteter. Det er flere blant de eldre som har problemer med
mobilitet, som a lgpe en kort strekning eller ga opp/ned en trapp. Videre sa
65 prosent i den eldste gruppen og 40 prosent i den yngste gruppen at de har
i det minste «litt» problemer med a kle pa seg.

Det spesielle med personlig hygiene

Fa nevner sarlige problemer med den daglige (personlige) hygiene. En grunn
er selvsagt at vare informanter stort sett ikke er sa alvorlig syke at dette

problemet dukker opp. En
annen grunn er jo at dette er Passer setningen «Min revmatisme er svaert
plagsom?» pa deg?

intime handlinger som er
time handlinger som e Antall Prosent

svert sentrale for & va®re | passer sveert bra 17 039,
selvstendig og selvhjulpen. | Passer noenlunde 20 27%
Enten strekker man seg der- | Passerbare litt 25  34%
for 1 for & Klare de sel Passer ikke i hele tatt 12 16%
or langt for & klare de selv, | | 4 74 100%

eller man underkommuni-
serer kanskje problemene
man har. For mange er det nok en hgy terskel mot & slippe andre mennesker sa
n&rt inn pd seg som er ngdvendig om de skal bidra med hjelp til daglig
hygiene.

I vart utvalg oppgir mennene litt sjeldnere enn kvinnene vansker med
pakledning og hygiene, men forskjellen er liten. Grunnen er kanskje at syk-
domsbildet er noe forskjellig (mer dominert av Bekhterev blant menn, av
leddgikt blant kvinner), og dermed blir ogsa symptombildet forskjellig.

Pé et annet spgrsmal kan forskjellen mellom kjgnnene ogsd muligens
tilskrives det at menn og kvinner utfgrer ulike oppgaver i dagliglivet.
Utvalget ble spurt om vansker med & «vaske/rengjgre boligen». Klart flere
kvinner enn menn svarte at den revmatiske sykdommen hemmet dem pa
dette omradet. Forklaringen kan vare sa enkel som at kvinner i stgrre grad
enn menn har ansvaret for husarbeid som vask og rengjgring, og menn vil
dermed heller ikke i samme grad som kvinner oppleve at revmatismen setter
grenser for a gjgre disse oppgavene i hjemmet.

Behandlingsregimer

I kapittel 1 har vi beskrevet «veien til diagnosen», det & fa en «merkelapp» —
et navn — pa de helseplagene man har. Som vi diskuterte der, vil en del
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oppleve veien til diagnosen som lang og kronglete. For mange blir ikke
problemene og utfordringene mindre etter at en diagnose er satt. Til de
enkelte diagnosene er det ofte knyttet ulike helsemessige «regimer» bade i
forhold til & overviake sykdommens utvikling og i forhold til hvilke behand-
linger som bgr prgves ut. Dette er behandlinger som bdde kan ha som
siktemdl & hindre forverring av sykdommen, eller & bidra til en bedring av
plagene. Vi kan kalle dette behandlingsregimer, det er settet av behandlinger
og helsetjenestekontakter den enkelte er involvert i.

Hvilken behandling den enkelte far eller tar, og hvor ofte man er i
kontakt med leger og andre helsearbeidere, varierer selvsagt mye. Diagnosen
som er satt pa den revmatiske sykdommen har betydning, bade for de
behandlingsregimer man inngér i og den legekontakten man har. Behand-
linger og legebruk vil ogsd vere avhengig av erfaringer og hvilken tro man
har pa at behandlinger vil hjelpe, samt hvor aktiv man selv har vart nir det
gjelder a undersgke hva slags ulike former for behandling det finnes.

Legebesok — hvor ofte og for hva?

Hvor ofte gar vare informanter til lege? Halvparten av informantene oppga
at de hadde veart hos lege i Igpet av den siste maneden. Av de resterende
hadde de fleste vart hos lege siste halvar. Bare fire personer oppga at de
hadde veart hos lege siste gang for mer enn ett ar siden, eller at de ikke gikk
til lege for de revmatiske plagene de hadde.

Vare informanter er altsa hyppige legebrukere. Legekontakter skjer ofte
og gjerne jevnlig, og er et tilbakevendende innslag i livet til vare infor-
manter. Omlag 85 prosent av utvalget vart sa at de stort sett gikk til lege for
sine revmatiske plager minst «noen ganger pr. ar», mens bare omlag 15 pro-
sent resten svarte «arlig» eller sjeldnere.

Informantene ble spurt om
hva som var den viktigste | Narvardu sist hos lege pa grunn av dine
grunnen til at de hadde vert | Sykdomsplager?
hos lege ved siste legebesgk.

Antall Prosent

. Siste uke 7 10%

Den grunnen som hyppigst ble | siste maned 31 42%
oppgitt var at de hadde vert til | Siste halvar 26 35%
rutinekontroll. Rundt en tredje- | V2t ettar £ &
Mer enn ett ar 3 4%

del oppga dette som grunn for | Garikke til lege 1 1%
det siste legebesgket — mange | | alt 74 100%

har altsa faste rutiner og avtaler
om & undersgkes av legen. De gvrige grunnene som ble oppgitt dekket et
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stort omrade som spente fra det & fa satt en kortisonsprgyte til det a utrede
spgrsmalet om en fremtidig ufgretrygd.

Hva slags lege — spesialist eller allmennpraktiker?

Sist de var hos lege hadde halvparten vart hos revmatolog, enten pa en
revmatologisk poliklinikk eller hos en privat spesialist. De andre hadde vert
hos en allmennpraktiker.

Dette gjaldt altsa det siste legebesgket, men et noe annet spgrsmal
gjelder hva slags lege de vanligvis gikk til. Her delte utvalget seg i tre deler
— 29 av de 73 som besvarte dette spgrsmalet sa de vanligvis brukte allmenn-
praktiker, 26 at de vanligvis gikk til spesialist, og 17 svarte at de kombinerte
likelig allmennpraktikere og spesialister.

De spesialistene som blir oppsgkt, er hovedsakelig ved polikliniske
avdelinger. Bare noen fa hadde privatpraktiserende revmatologer som den
mest «faste» legen. Det er ikke helt klart hvorfor noen fgrst og fremst gér til
sin allmennpraktiserende lege med sine revmatiske plager, mens andre fgrst
og fremst har en spesialist (revmatolog) som sin «faste» revmatisme-lege.
Det er for eksempel ikke de som har mest plager som sarlig gér til revmato-
logene. De som stort sett bruker allmennpraktikere har omtrent like mye
verk, hevelser og funksjonshemninger som de som vanligvis bruker spesia-
lister. Det er imidlertid en viss forskjell etter diagnose. Leddgiktspasientene
svarer spesialist oftere enn Bekhterev-pasientene pa spgrsmalet om hva slags
lege de vanligvis bruker.

Men det er en tydelig forskjell. Legebruken er avhengig av hvor lenge
de har hatt sin revmatisme. De som vanligvis er hos en allmennpraktiker har
i gjennomsnitt hatt sin revmatisme mye lenger (22 ar) enn de som vanligvis
gér til en spesialist (14 ar). En tidsforskjell av denne typen viser seg bade for
trettiaringene og for femtiaringene. Dette reflekterer nok en typisk form for
behandlingskarriere. Nar sykdommen bryter ut, kommer man gjerne fgrst til
allmennpraktiker, men blir ofte snart henvist til spesialist der diagnostisering
og utarbeiding av behandlingsregimer skjer. Om sykdommen stabiliserer
seg, vil pasienten ikke sjelden henvises «tilbake» til sin allmennpraktiker, og
derfor vil allmennpraktikerne ofte ha et stgrre innslag av «gamle» revma-
tiske lidelser enn spesialistene. En annen grunn til & bruke allmennpraktiker
framfor spesialist er selvsagt tilgangen pa leger i neromradet. Spesialistene
er, som vi vet, mer a finne i byer, sarlig storbyer.

Det var sma forskjeller mellom kjgnnene nar det gjelder legebruk. Vi
finner imidlertid at i aldersgruppen 50-60 ar er det en noe hgyere andel som
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gér til allmennlege enn i den yngre aldersgruppen, noe som har sammenheng
med hvor lenge de har hatt sin lidelse.

Over en tredel var misforneyd med informasjonen
fra legene

For dem med langvarige kroniske sykdommer som hyppig krever lege-
kontakt, er selvsagt kvaliteten av legekontakten av stor betydning. Vare
informanter, som alle har en revmatisk sykdom (om enn av varierende alvor-
lighet), var derfor ofte opptatt av relasjonen til legen. Gir legene for
eksempel god informasjon om sykdommen, om medisiner ol.?

Av vare 74 informanter sa 22 at informasjonen stort sett var «svert
god», 27 sa den var «passe», mens 25 svarte at informasjonen var «ikke til-
fredsstillende». Under en tredel var derfor helt ut forngyd med informasjo-
nen. Relativt mange — 33 prosent — var altsa direkte misforngyd.

Misngyen ble begrunnet pa mange forskjellige mater. Ofte nevnte
informantene at legen manglet kunnskap om lidelsene hun/han hadde
(«legen vet ingen ting»), at de sier for lite om sykdommen, eller at de gir for
lite klar beskjed. «Peder» (35), som har fatt konstatert Reiters sykdom, noe
som tok alt for lang tid, mente han. Han sier at han «ikke er imponert over
legenes kunnskap». En mente at han matte «hale informasjonen» ut av legen,
og en annen hadde nesten gitt opp — «jeg ma skaffe meg informasjonen
sjol». Noen klagde pa at legen ikke greidde & finne ut hva han/hun led av,
mens andre nevnte at legen «alltid har for dérlig tid» eller kaster bort tiden
med & snakke om «dagligdagse ting» uten a forsta problemene og gjgre noe
«ordentlig» for pasienten.

Alder hadde liten betydning for om man er forngyd med den infor-
masjonen man far fra legen, men kvinner mener noe oftere enn menn at
informasjonen er svert bra.

Spesialistene gir bedre informasjon enn
allmennpraktikerne

Misngyen med legens informasjon kan jo skyldes at legen gjor «for darlig
jobb». Men revmatiske sykdommer kan vare svart vanskelige a diag-
nostisere, og det er ikke alltid enkelt & finne fram til gode medisiner og
virksom behandling. Det er derfor ingen umulighet at noen av vare infor-
manters misngye bunner i deres oppsamlete frustrasjon. De har smerter og
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plager samtidig som legen ikke vet diagnosen og hva som kan gjgres — uten
at det 1 og for seg er legens feil, ettersom ikke engang den «beste» lege ville
gjort det bedre.

I svarene tegner det seg imidlertid et bilde som tyder pa at misngye og
ergrelse over informasjon og kunnskap 1 klart stgrre grad retter seg mot
allmennpraktikerne enn mot revmatologer og spesialister. Blant dem som
vanligvis er hos revmatolog, sier to av fem at informasjonen er «svart god».
Blant dem som vanligvis er hos allmennpraktiker, sier bare en av fem det
samme. Riktignok er det ogsd noen som synes at informasjonen de far fra
sine spesialister ikke er tilfredsstillende — ogsa spesialistene far kritikk —
men alt i alt har vire informanter et mye mer positivt inntrykk av informa-
sjon og kunnskap fra revmatologene enn fra fastleger og allmennpraktikere.

Dette er selvsagt ikke overraskende — en spesialist er jo nettopp en med
spesialkunnskap om sykdomsgruppen. Allmennpraktikere har mindre erfar-
ing og mindre kunnskap om revmatisme, s@rlig om de mer sjeldne typene.
Sa markert er imidlertid forskjellen at vi kanskje ma fastsla at dette er et
problem. Flere forteller historier som viser hvordan de synes informasjon og
kunnskap fra allmennpraktikeren var lite verdt. Fgrst da de kom til spesialist,
synes de at de fikk det de trengte. «Informasjonen fra revmatologen var god,
allmennpraktikere visste ikke noe, de er bare medisinpushere,» sa en. «Pri-
marlegen vet alt for lite, men revmatologen var bra,» sa flere andre.

Et spgrsmal er imidlertid: Hvorfor gar sa mange revmatikere vanligvis
til allmennlege nar sa mange er misforngyd med informasjonen denne legen
gir? Det er ikke lett a si sikkert hva grunnene kan veare. Muligens er det flere
som ikke er klar over at andre leger kan gi bedre informasjon. Det kan ogsa
vare praktiske arsaker — at for eksempel ingen revmatologer eller relevante
polikliniske avdelinger finnes pd hjemstedet, eller at de har vansker med & fa
allmennpraktikeren til & gi en henvisning til spesialist.

Lege eller pasient — hvem bestemmer?

Vi spurte ogsa om hvem som stort sett bestemmer hva slags behandling vare
informanter far — var det legen som bestemte, eller informanten selv, eller
gjorde de det sammen? Svarene gir inntrykk av at legene i svaert stor grad tar
sine pasienter med pa rad nar de drgfter hva slags behandling som passer.
Vel halvparten sa at dette var beslutninger som informanten og legen tok 1
fellesskap. Ner en tredel mente det var fgrst og fremst de selv som bestemte,
og under én av fem, bade blant menn og kvinner, oppga at legen bestemmer
hva slags behandling de skal ha.
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Flere blant trettiaringene enn blant femtiaringene mente at det fgrst og
fremst var legen som bestemte, men dette aldersmgnsteret kan gjerne ha
sammenheng med hvor lenge de hadde hatt sykdommen. De som mente at
det var legen som bestemte, hadde hatt sykdommen i gjennomsnitt i 12 ar,
mens de som sa de bestemte selv, 1 glennomsnitt hadde hatt sykdommen 1 22
ar. Grunnene til et slikt mgnster kan gjerne vare at etter hvert som den
enkelte samler mer og mer erfaring med hvordan han eller hun skal handtere
sykdommen, blir pasienten ogsa mer og mer «eksperten» pa sin egen
sykdom — han eller hun vet hvilke medisiner som virker og hvilke som ikke
virker, han eller hun har erfart hva slags behandling som er nyttig eller
ungdvendig.

Som ventelig er, er det de som vanligvis er hos spesialist som 1 stgrre
grad mener at legen bestemmer hva slags behandling de skal ta. De som
vanligvis er hos allmennpraktiker mener oftere at de selv bestemmer. Et slikt
mgnster er jo rimelig 1 lys av at asymmetrien 1 kunnskap som vanligvis er
markant mellom revmatolog og pasient, ikke ngdvendigvis er sa markert
mellom en allmennpraktiker og en pasient som har hatt en revmatisk lidelse 1
mange ar.

I dette ligger at det ikke er noen klar sammenheng mellom a veare for-
ngyd med informasjonen legen gir og egen innflytelse over medisinbruk/
behandling. Som vist over var det blant dem av informantene som vanligvis
gikk til spesialist vi fant den stgrste andelen som var forngyd med informa-
sjonen legen ga. Dette er ogsa den gruppen som i minst grad oppgir selv a
bestemme hvilken behandling man skal ha.

De fleste foretrekker spesialist/revmatolog

Det er altsa en del misngye med informasjonen de far og ganske mange synes
at allmennpraktikere kan for lite om revmatiske lidelser. Nar véare informanter
skal vurdere hele bildet, er det likevel bortimot halvparten (34 av de 73 som
har svart pa spgrs-
malet) som synes de | Synes du at du stort sett har fatt god hjelp fra legene?
stort sett har fatt | Prosent

Hva slags lege bruker du vanligvis?

«sveart god» hjelp fra Revmatolog Allmennlege  Kombinasjon
legene. Noen andre | Sveertgod hjelp  58% 36% 47%
er Ogsﬁ positive, men G?nske bra hje[p _ 8% 28% 35%

. . Bade/og eller darlig 34% 36% 18%
litt mer betinget, | |y 100% 100% 100%
ettersom de sier | (Antall) (26) (28) (17)

«ganske bra hjelp».
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Det er imidlertid et tydelig mindretall som oppsummerer sine erfaringer mer
negativt: 19 personer sier «bade og» og fire sier «ofte darlig» — i alt rundt 30
prosent er dermed 1 varierende grad misforngyd.

Denne svarfordelingen er noenlunde den samme for kvinner og menn
og for yngre og eldre, og varierer ikke patakelig mellom diagnosegruppene.
De som opplever a vare mer plaget av smerter og verk har en svak tendens
til & angi noe mer negativt om legene de har mgtt enn de som er mindre
plaget av revmatismen.

Den tydeligste forskjellen gjelder imidlertid hva slags lege de vanligvis
gar til. De som vanligvis er hos spesialist (revmatolog) synes klart oftere enn
de som vanligvis er hos allmennpraktiker, at de stort sett har fatt «svart
god» hjelp (se boksen side 34).

I trdd med dette mener et klart flertall at det er viktig & bli behandlet av
spesialist (revmatolog) — 49 av informantene (rundt 65 prosent) foretrekker
spesialist, mens 21 (rundt 30 prosent) synes at det er tilstrekkelig med
allmennlege (fire personer foretrekker en kombinasjon). Praktisk talt alle de
som vanligvis er hos spesialist mener at det er viktig & ga til spesialist, men
ogsa hver tredje av de som vanligvis bruker allmennlege mener at det er
viktig & vare hos spesialist.

Tre av fem bruker medisin daglig

Legebesgkene er altsa hyppige blant revmatikere, men bruk av medisiner er
selvsagt en enda vanligere erfaring og opplevelse for vare informanter.

Tre fjerdedeler av informantene sa at de for tiden brukte medisiner mot
den revmatiske lidelsen. Andelen var omtrent den samme blant yngre og
eldre og blant kvinner og menn. De fleste som brukte medisin gjorde det
daglig — av de 74 brukte 45 medisin hver dag, 11 «for tiden», men ikke dag-
lig, mens de resterende 18 ikke tok medisin.

Den vanligste typen medisin var betennelsesdempende medikamenter,
som 72 prosent av utvalget brukte for tiden — de fleste av dem gjorde det
daglig, et mindretall ukentlig (og noen fa enda sjeldnere). Godt over fler-
tallet (rundt 60 prosent) brukte smertestillende midler for tiden, og ogsa for
disse skjedde dette oftest daglig. Cellegift fikk 17 av de 74 (vanligvis ukent-
lig), mens 22 av de 74 brukte «annen medisin» (mange av dem daglig).

De som vanligvis brukte allmennpraktiker og de som vanligvis gikk til
spesialist, brukte smertestillende midler omtrent like ofte, men det var ellers
en tydelig forskjell mellom de to gruppene i medisinbruken: Betennelses-
dempende midler, og sarlig cellegift, ble hyppigere brukt av de som gikk
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vanligvis til spesialist enn blant dem som stort sett var hos allmennlege.
Dette er jo mer spesialiserte medisiner, s&rlig cellegift, og derfor noe som
revmatologene i stgrre grad har pa sitt «repertoar» enn allmennlegene.
Forgvrig er det ogsa forskjeller i medisinbruken knyttet til hvilken diagnose
en har — Bekhterev-pasienter i vart utvalg bruker som gjennomsnitt medi-
siner sjeldnere enn leddgikts-pasienter. Leddgikts-pasientene gar dessuten
stort sett oftere til spesialist enn Bekhterev-pasientene (de siste bruker
imidlertid ofte kombinasjoner av spesialist og allmennlege).

Som sagt over — sa mange som 45 av de 74 informantene (60 prosent)
brukte medisiner daglig, og av disse var det 25 som vanligvis brukte to (eller
flere) forskjellige medisiner hver eneste dag. Medisinbruk er altsa en hver-
dagslig affere for mange av de med revmatiske sykdommer — det er en del
av deres daglige rutiner, noe de foretar seg omtrent like regelmessig og
hyppig som a pusse tennene eller vaske hendene.

Kontroll over sykdommen — kamp mot bivirkningene

Via medisinbruken forsgker de a kontrollere sykdommen, de skjuler
smertene, demper betennelsen, holder styr pa verk og gjgr det lettere a leve
med revmatismen. Men det er ikke ngdvendigvis uten omkostninger. Flere
har historier om bivirkninger.

«Ruth» (60), har leddgikt og bruker daglig medisiner mot den, og dess-
uten tar hun 1 tillegg jevnlig medisiner — ikke mot sykdommen, men mot
bivirkningene av de medisinene hun tar mot sykdommen. «Torbjgrn» (37) er
blitt sa bekymret over sideeffekter han har lest om i Felleskatalogen at han
nekter & ta mer medisiner — nd prgver han a lage sine egne urtemedisiner for
a se om de kan hjelpe. «Tora» (56) har en av de mer sjeldne revmatiske
lidelsene som hun fikk kortisonsprgyter mot, men det ga henne masse
mageproblemer, som ble som en ny sykdom for henne. Og «Ragnhild» (59),
som nylig er blitt operert for sin artrose, forteller at hun har «trent seg opp»
til & greie seg uten medisin ettersom «bivirkningene jo er verre enn syk-
dommen».

Svert fa med revmatisk sykdom har aldri brukt medisiner mot den. For
flertallet av vare informanter er medisinbruken en del av en daglig kamp for
a fungere med sykdommen, men mange har ogsa opplevd at dette forvandler
seg til besvar og problemer (og noen ganger alvorlige lidelser) som skyldes
medisinbruken i seg selv. For de av vare informanter som ikke bruker medi-
sin for tiden, er grunnen ofte at bivirkningene var plagsomme, ja noen
ganger sa farlige, at det var best a kutte helt ut medisinene.
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Annen behandling

Bruk av medisiner er ikke den eneste behandlingen vart utvalg benytter. Sa
mange som 57 av de 74 informantene (ner 80 prosent) gjgr ogsd andre ting,
og det gjelder like mye kvinner som menn, like mye eldre som yngre.

Hyppigst dreier det seg som egentrening — 45 av de 74 (60 prosent)
driver jevnlig med egen trening i form av fysiske gvelser, turgaing, spesielle
bevegelser ol. Tjue av de 74 gjgr det daglig, 21 ukentlig (og fire ikke sa
ofte). Strengt tatt kan kanskje ikke dette betegnes som behandling, men det
fungerer sann. Grunnen til at de gjor det er (i overveiende grad) for a holde
sykdommen nede, det er ikke som en fritidsinteresse. For en revmatiker kan
trening vaere behandling mot sykdommen akkurat som medisiner, og slik
egentrening driver altsa over 60 prosent av informantene vare med — de
yngre 1 litt stgrre grad enn de eldre.

Nest etter egentrening er fysikalsk behandling og varme bad de van-
ligste behandlingsformene. Halvparten av informantene (37 av 74) forteller
at de har fysioterapi for tiden, nesten alle ukentlig. En tredel (25 av de 74)
tar varme bad som behandling, ogsa disse oftest ukentlig. Det er ogsa en del
som spesielt nevner kostholdet sitt som en del av det de gjgr mot revma-
tismen. Elleve av de 74 sier de daglig bruker kostholdet som en form for
behandling, hovedsakelig kvinner. Det de tenkte pa ble ikke alltid sagt helt
tydelig, men det gjaldt ofte & unnga visse matsorter og noen nevnte bruk av
vitaminer og Omega 3. Andre behandlingstyper ble angitt sporadisk, som
fotsoneterapi, aromaterapi, akupunktur, homgopati og «polynesisk
massasje».

En betydelig del av vare informanter er derfor hyppig i kontakt med
andre behandlere enn leger. Av de 74 informantene hadde 54 veart hos
fysioterapeut i Igpet av de siste arene, mens 15 hadde veart hos ergoterapeut
og 11 hos kiropraktor. Noen tar ogsa kontakt med alternative behandlere. Sa
mange som 13 (rundt 20 prosent av de 74 informantene) sa de hadde vert
hos homgopat en gang i lgpet av de siste arene. Noen fortalte dessuten om
akupunktgren de hadde besgkt, og enkelte nevnte naprapeut, aromaterapeut
og «healer».

Operasjoner

Medisiner og fysioterapi er vanligvis fgrst og fremst symptomrettede
behandlinger, siktemalet er a redusere plagene uten at en venter at den
revmatiske sykdommen forsvinner. En behandling som mer direkte tar sikte
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pa a reparere arsaker er operasjoner — kirurgiske inngrep. En person som pa
grunn av artrose i hofteleddet har smerter og problemer med & bevege seg,
kan — om det lykkes — bade fa bedret bevegelighet og reduserte smerter ved
en operasjon der hele eller deler av leddet skiftes ut.

I alt 30 prosent av vare informanter (22 av de 74) hadde blitt operert pa
grunn av sin revmatisme, de fleste av dem mer enn en gang. Det var
hovedsakelig de med leddgikt og slitasjegikt som var operert — 13 av de 21
leddgiktspasientene, men bare en av de 16 Bekhterev-pasientene. Relativt
flere kvinner enn menn er blitt operert, noe som nok henger sammen med at
kvinner mer typisk har leddgikt, mens menn mer typisk har Bekhterev.

Av de 22 som var blitt operert, sa 12 at de var blitt varig bedre (enten
mye bedre eller litt bedre), mens sju var blitt forbigaende bedre og tre var
ikke blitt bedre i det hele tatt. Utfallet av operasjoner er altsa svert vari-
erende — blant vare informanter var nesten halvparten av de opererte ikke
blitt varig bedre. I utvalget sto dessuten 13 personer pa venteliste for opera-
sjon, fem av dem hadde ventet mer enn et halvar.

Operasjoner er vanligvis en s@rlig ressurskrevende og samtidig en
belastende behandling, og det er altsa en betydelig andel av vart utvalg som
har opplevd slike inngrep. En operasjon kan kanskje ofte regnes som en mer
«dramatisk» form for behandling enn medisiner eller fysioterapi, og det er
altsa ikke fa i vart urvalg som har slike erfaringer. En annen opplevelse som
ogsa kan ha sterk innvirkning pd dagliglivet, er & bli innlagt pa sykehus.
Heller ikke dette har vart uvanlig — i vart utvalg sa 43 av de 74 (60 prosent)
at de hadde vart innlagt pa sykehus pa grunn av sin revmatiske sykdom.

Behandlingsreiser til Syden

Operasjoner er inngrep som kan gi varige bedringer. I var undersgkelse
gjaldt dette for rundt halvparten av de 22 som hadde blitt operert. En mindre
belastende form for terapi er behandlingsreiser til Syden, for eksempel til
institusjoner 1 Tyrkia eller Montenegro, som blir sterkt subsidiert av det
offentlige. Slike behandlingsreiser, som bade inkluderer varme og sol og
dessuten behandlingsformer som fysioterapi, varme bad og trening kan vere
et godt og smertelindrende behandlingstilbud for mange revmatikere. Men
slike opphold gir sjelden langvarige forbedringer — de er en symptomatisk
behandling som bedrer helsetilstanden for kortere eller lengre tid, men
tilbakefall vil vanligvis inntreffe.

Av vare 74 informanter hadde 20 (knappe 30 prosent) vert pa behand-
lingsreise eller «helsereise» til Syden (de fleste to ganger eller mer). Det var
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praktisk talt samstemmighet om god effekt — av de 20 sa 19 at de var blitt
«mye bedre» og en sa hun var blitt «litt bedre». Ingen hadde noe negativt &
si om effekten av oppholdet, men det er selvsagt underforstitt at denne
behandlingen ikke sé ofte gir varige bedringer.

Slike behandlingsreiser er ogsa ressurskrevende, og det er en omsten-
delig prosess 4 fa den innvilget. Det kreves «ferske» erkleringer fra
revmatolog eller revmatologiske avdelinger, dokumentasjon av det medi-
sinske behovet osv., og reisen er heller ikke gratis ettersom en egenandel blir
innkrevet. Det er s&rlig pasienter med leddgikt (revmatoid artritt), psoriatisk
artritt og Bekhterev som man mener slike reiser er gunstige for.

Et par av informantene fortalte at de hadde fétt innvilget en slik reise,
men matte si den fra seg — en av praktiske grunner og en pa grunn av at
egenandelen ble for stor. Pa den annen side sa atte personer at de hadde sgkt
om behandlingsreise, men fétt avslag. Arsaken til avslaget ble ikke klarlagt.
Det var ogsa enkelte som fortalte at de hadde tenkt a sgke og at de hadde tatt
dette opp med legen sin, uten at legen hadde fulgt det opp. Legen kan ha
forskjellige grunner for & blokkere sgknader til slike reiser. Det kan vare at
personen som gnsket en slik reise, ikke var darlig nok til a fa den innvilget
eller ikke kunne nyttiggjgre seg behandlingen. Kanskje er det ogsd noen
leger som legger vekt pd a vere «velferdsstatens gkonomiske portvoktere»?

I tillegg til de som hadde fatt innvilget slike organiserte behandlings-
reiser til Syden, hadde flere informanter reist pa egen hand og betalt av egne
midler — som ferie, men ogsd for & utnytte klimaet for & bli bedre. En
revmatisk sykdom vil ngdvendigvis legge fgringer pa reisevalg og ferie-
planer.

Leting etter nye behandlinger

At den revmatiske sykdommen ikke gar over, at den fortsetter, gjerne med
stadig tilbakevendende smerter, verk, betennelser — kan vare frustrerende.
Legene har sine behandlingsopplegg, men de virker bare 1 varierende grad.
Noen finner, etter prgving og feiling, frem til passende doser med medisiner
og trening som fungerer bra i en arrekke. Andre opplever at de ma lete,
ettersom det de har gjort til na ikke fungerer godt nok. «Finn» (36 ), med
Bekhterevs sykdom, sier at effekten av medisinene «avtar etter hvert», derfor
ma han prgve nye ting etter en tid pa «gamle» medisiner.

P& spgrsmal om de i det siste har prgvd nye medisiner eller behand-
linger, svarte 33 av de 74 bekreftende. Nesten halvparten av vart utvalg (som
i gjennomsnitt har hatt sykdommen nesten 18 ar!) har altsd relativt nylig
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provd nye medisiner eller behandling. Fgrst og fremst dreier dette seg om
nye medisiner — nye tabletter, typer piller. Blant de 33 som nylig hadde
startet ny behandling, ble en rekke produktnavn nevnt. Det var ikke tydelige
forskjeller etter kjgnn og alder nér det gjaldt & ha prgvd nye medisiner i det
siste, men vi fant en svak tendens til at de som vanligvis gar til spesialist
oftere har prgvd en ny behandling enn de som vanligvis gar til en
allmennpraktiker. Dette vil rimeligvis reflektere stgrre kunnskap om og
innsikt i nye medisiner og behandlinger hos leger med spesialistutdanning.

Intervjuene viser ogsd at de fleste som fir informasjon om nye
behandlinger far denne fra legen de gar hos. Dette gjaldt omtrent tre fjerde-
deler av de som hadde startet med nye medisiner. Det er altsd i hgy grad
lege-initierte utprgvinger de er med pa nar de undersgker om andre medi-
siner er bedre. Men atte av de 33 som hadde startet ny behandling, sa de
hadde fatt informasjonen fra annet hold. Det kunne vare en artikkel i
Revmatikeren (Norsk Revmatikerforbunds medlemsblad), eller tips fra «en
onkel 1 Amerika», eller fra en venn. A f3 slik informasjon fra andre enn sin
egen lege sa ut til a skje litt oftere blant kvinnene enn blant mennene.

Legetroskap og alternativ medisin

Nar sa mange av de som prgver ut nye medisiner, gjgr det etter rad eller
anbefaling fra sin lege, tyder det pa at vare informanter i ganske stor grad er
en legetro gruppe. Legene har en sentral posisjon nar det gjelder a foresla
eller godkjenne hva slags behandling som velges. Vare informanter aner-
kjenner i denne forstand legens autoritet, legens fagkyndighet. Men, som
vist 1 forrige avsnitt: En fjerdedel av dem som 1 det siste hadde startet med
nye behandlinger, hadde fatt tips eller rad fra annet hold enn legen sin.

Et annet spgrsmal som reflekterer den samme problemstillingen, var
om informanten noen gang hadde startet behandling eller tatt medisiner for
den revmatiske lidelsen uten at legen visste om det? Rundt 30 prosent (22 av
de 74 informantene) svarte ja pa dette spgrsmalet. Det er altsa et betydelig
mindretall som leter pad egen hand. De kan nok anerkjenne legenes kunn-
skap, men de kan samtidig gnske noe mer, og det er ikke uvanlig at de sa 4 si
gar «bak sin egen leges rygg» og starter med noe pa egenhand.

Som ventelig er, er slike egeninitierte behandlingsformer av mange
typer, men oftest dreier det seg om en eller annen naturmedisin eller en
alternativ behandler. Noen har eksperimentert med kosttilskudd eller natur-
medisin, med vitaminer og noe de har fatt kjgpt og blitt anbefalt i helsekost-
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butikker. Eller de har tatt kontakt med homgopater, eller akupunktgrer, eller
manuell terapi.

Men omfanget av slike egeninitierte behandlinger er alt i alt ikke stort
og skyldes trolig fgrst og fremst frustrasjoner over at behandling de ellers tar
eller far eller gjgr, «ikke virker» sa godt de kunne gnske. En del av de som
har prgvd alternative tiln@rminger oppsummerer pa sin side at de ikke fant
noen vidunderkur der heller. «Jeg tok noen naturmedisiner,» sier Bent (54),
som har sklerodermi, «men det virket ikke». Og praktisk talt alle de som
prgver slike alternative virkemidler, er ogsa pasienter hos «vanlige» leger og
tar de medisinene og behandlingene som skolemedisinen anbefaler.

Svimmel av behandlingskarusellen?

A finne fram til passende medisiner og egnet behandling kan vere
tidkrevende og mentalt slitsomt. A ha revmatisme kan oppleves som 4 vere i
en evig runddans der man stadig prgver nye medisiner og behandlinger. Det
er som en karusell — en kaster seg pa en hest, med hap om at akkurat denne
hesten skal gi bedring, men ikke sjelden blir man skuffet. Mange orker ikke
a prgve alt, og mange blir frustrert over nye behandlinger som heller ikke
hjelper.

Tre spgrsmal kaster lys over hvordan vére informanter har opplevd dette.
De ble fgrst spurt om fglgende utsagn passet svaert bra pa dem selv: «Jeg har
blitt sendt fra lege til lege og
fra undersgkelse til under- | Passer setningen «Jeg er ganske lei av a
sgkelse, uten at det har kommet | preve stadig nye ting uten at de virker» pa

noe ut av det» Som vi s& i | 9€9?

i Antall  Prosent
kapittel 1, var det seksten av de | pagser sveert bra 17 230,
74 (20 prosent) som syntes ut- | Passer ganske bra 15 20%
sagnet passet «svert bra», 8 at Passer dérlig 42 57%

| alt 74 100%

det passet «ganske bra». Fler-
tallet — 50 av de 74 informantene — kjente seg imidlertid ikke igjen i1 dette
utsagnet, sa det var altsd ikke mer enn et mindretall — et stort mindretall,
riktignok — som hadde en slik opplevelse av «karusell-erfaringer».

I noenlunde samme gate var utsagnene: «Jeg har blitt ganske lei av a
prove stadig nye ting (behandlinger, medisiner) uten at de virker» og «Jeg er
ofte blitt skuffet fordi jeg har prevd en ny behandling som ikke har virket».
Rundt tjue prosent mente det passet svert bra a si at de var blitt «ganske lei»
av a prgve nye ting — for 20 prosent passet utsagnet «ganske bra». Noen-
lunde samme svarmgnster finner vi nar det gjelder a vare skuffet over alle
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behandlingsforsgkene som ikke fgrer fram. Her er det rundt 30 prosent som
sier dette passer «svart bra» pa dem selv, mens rundt 20 prosent svarer
«ganske bra».

Nar det gjelder slike spgrsmal — som for sa mange andre temaer i denne
undersgkelsen — er det ikke en entydig erfaring hos alle. Vi kan si at et
betydelig antall av vare informanter kjenner seg igjen, i det minste i noen
grad, i slike oppgitte fglelser pa grunn av en runddans til leger, under-
spkelser, og nye behandlinger, uten at plagene blir borte. To tredeler av vart
utvalg svarer pa denne maten pa minst ett av disse tre utsagnene. Men det er
altsa samtidig mange som ikke synes slike utsagn dekker deres opplevelser:
En tredel (26 av 74) synes at ingen av dem passer for dem selv.

A finne informasjon pa egen hiand

Vare informanter kan altsd, i det store og hele, sies a fglge legens rad, selv
om det finnes unntak. Dette star ikke i motstrid til at de selv ogsa prgver a
skaffe seg informasjon — at de, i tillegg til hva de far hgre av sine leger, ogsa
har andre kilder til kunnskap.

Omlag 60 prosent av de 74 informantene oppgir at de er svart eller noe
aktive i forhold til & skaffe seg informasjon om nye medisiner eller
behandlinger. Dette tyder pa en pasientgruppe som i ganske stor grad er pa
leting, som ikke er helt forngyd med hva de vet eller har fatt hgre — mange
sgker etter kunnskap som kan gjgre situasjonen deres bedre.

Det er ingen tydelig forskjell mellom aldersgruppene i omfanget av slik
kunnskapssgking, men mennene er relativt mer aktive enn kvinnene, noe
som henger sammen med diagnosefordelingen: Flere av de med Bekhterev
(der mennene er i overvekt) enn av de med leddgikt (der kvinnene er 1
flertall), sier de er aktive.

Selv om mange for tiden har et hgyt aktivitetsniva nar det gjelder a
finne informasjon om nye medisiner og behandlinger, forteller likevel rundt
halvparten at de var mer aktive fgr. Ogsa de som sa i intervjuene at de for
tiden var aktive med informasjonssgking, sa like ofte som de andre at de
hadde vert enda mer aktive fgr.

En kunne kanskje tenke seg at aktiviteten omkring informasjons-
sgkning ville avta etter hvert. En kunne anta at den syke er s@rlig opptatt av
sykdommen, leser mye, leter etter behandlinger osv. i den fgrste tiden etter &
ha blitt syk, men at dette deretter stilner av etter at en har ervervet seg til-
strekkelig kunnskap og funnet fram til mater & fungere pa. Men det er bare
en svak tendens til et slikt mgnster — graden av aktivitet er i liten grad
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forbundet med informantens alder eller hvor lenge sykdommen har vart.
Faktisk sier trettidringene litt oftere enn femtidringene at de var «mer aktive
for».

Hvor finner de informasjon? Det er mange forskjellige kilder. Typisk
nok — siden dette er medlemmer av Norsk Revmatikerforbund — nevner sa
mange som 62 av de 74 (rundt 80 prosent) informasjon fra denne fore-
ningen. Dette er den kilden som nevnes av langt de fleste. Forgvrig er helse-
blader, aviser, ukeblader, fagbgker og internett alle nevnt av omlag en tredel
av informantene. Det er en forskjell i informasjonsprofil mellom alders-
gruppene. Femtidringene benytter seg mer av aviser og ukeblader, mens
trettiaringene er mer orientert mot fagbgker og internett — noe som natur-
ligvis lett kan forstds pa bakgrunn av at de yngre jevnt over har hgyere
utdanning og mer erfaring med data.

Hva koster det?

Hva koster det & ha en
revmatisk sykdom? All Er utgiftene forbundet med den revmatiske
lidelsen en stor belastning for din privatokonomi?

behandling koster noe. Antall  Prosent

Selv. om  betydelige | |ngeniiten belastning 22 31%
deler av utgiftene til be- | Moderat belastning 24 33%
handling for en revma- (Ganske) stor belastning 20 28%
) Sveert stor belastning 6 8%
tiker dekkes av det of- | alt (2 svar mangler) 72 100%

fentlige, er det likevel
mange av vére informanter som mener at de gkonomiske utgiftene revma-
tismen fgrer med seg er en belastning. Vel en tredel opplever at behand-
lingsutgiftene representerer en ganske stor eller svart stor gkonomisk
belastning. Men det er ogsa en tredel som mener at utgiftene de ma dekke selv
er moderate, og nar en tredel mener utgiftene er sma.

De som har revma-

tiske lidelser vil oftest ha | Er utgiftene forbundet med den revmatiske lidel-

. . . . sen en stor belastning for din privatokonomi?
sine personlige utgifter til P

3 rosent
legekonsultasjoner 0g | arbeid  Uten arbeid
medisiner begrenset av | Ingen/liten belastning 38% 22%
egenandelgrensen. Dette Moderat belgstnlng 42% 22%
o ) Stor belastning 20% 56%

«taket» pa utgifter funge- | | ot 100% 100%
rer 1 mange fall slik at de | (Antall) (40) (32)

som har ekstra mye be-
handling, likevel ikke har stgrre personlige utlegg enn de som har moderat
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nivd pd behandlingen. Trolig er dette grunnen til at det er fa blant vére
informanter — bare seks av de 72 som har svart her — som oppgir at deres
utgifter forbundet med sykdommen er en «svart stor belastning».

Men ogsa utgifter opp til egenandelstaket kan fgles belastende, om man
selv har en trang gkonomi. Derfor et det en meget sterk tendens til at de som
er ute av arbeidslivet ofte synes at utgiftene er en stor belastning. Nesten 60
prosent (18 av 32) av dem uten arbeid synes at revmatismen er en ganske
eller svert stor belastning for privatgkonomien, men bare rundt 20 prosent
(8 av 40) blant dem med arbeid synes det samme. For de som er uten
arbeidsinntekter — og her vil det ofte dreie seg om ufgretrygdede — er det
altsd et tydelig flertall som mener at revmatismen er en gkonomisk
belastning.

Det er litt flere kvinner enn menn, noen flere blant eldre enn yngre og
noen flere blant de ugifte/skilte enn blant de gifte, som mener revmatismen
er en stor gkonomisk belastning. Dette har nok sammenheng med i hvilke
grupper yrkesaktiviteten er stgrst. Det er nok sa enkelt som at revmatismen
pafgrer en del ekstra kostnader, men for de med rimelig god personlig inn-
tekt blir dette ingen tyngende belastning. Annerledes for de med sma inn-
tekter, de som for eksempel har en lav ufgretrygd — blant dem kan behand-
lingsutgifter og andre utgifter fortone seg som svart belastende og
begrensende.

Dyrt & fyre

Det er nemlig ikke bare medisiner og behandling som koster penger. I tillegg
til slike medisinske kostnader kan det ogsa vere en rekke andre utgifter som
fglger med nar man har en revmatisk sykdom. Som «Nelly», en kvinne i
femtiarene, forteller:

Det er mange smautgifter uten at jeg kan peke pa alle her og na. Det blir
for eksempel stgrre slitasje pa tgyet. Jeg bruker mye salve pa grunn av
psoriasis og det fgrer til at jeg ma vaske tgyet ofte. Dette sliter selvsagt
pa tgyet og gjgr at det ikke holder sa lenge.

«Roger», en mann i trettidrene, forteller hvordan revmatismen fgrer til stor
slitasje pa skotgy. Hver for seg er kanskje ikke denne typen utgifter sarlig
store, men nar de summeres sammen, kan sluttsummen bli betydelig.

Vel halvparten av informantene forteller at de har hatt andre utgifter
enn behandlingsutgifter pa grunn av revmatismen. Store utgifter kan vare
forbundet med ombygninger (om det trengs) og med bilkjgp. Slike utgifter
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kan bli dekket, 1 hvert fall delvis, men egne utgifter vil ofte komme i tillegg.
En nevner at han trengte ombygning av klosettet (det framgikk ikke om han
betalte selv). Andre forteller om treningsapparater — som kan fgles helt
ngdvendige & ha, men slikt blir ikke uten videre dekket av det offentlige, og
de personlige utleggene kan bli betydelige.

Serlig var spgrsmalet om gkte strgmutgifter pa grunn av revmatismen et
tema mange nevnte, spesielt flere av Bekhterev-pasientene. «Ma ha varme»,
sier «Tore» (32). Det inkluderer en hgy innetemperatur i den kalde arstid, men
dessuten motorvarmer og kupévarmer i bilen. Andre med Bekhterev forteller
om de varme badene de hyppig tar for & myke opp stivheten, noe som igjen
gker strgmutgiftene betydelig. Det finnes dekningsmuligheter for slike ekstra
utgifter (skattefradrag), men ikke alle kjenner til det eller greier a benytte disse
mulighetene. Det kan lett bli krangler med ligningskontoret, slik at ekstra-
utgiftene — ihvertfall delvis — blir dekket privat.

En annen utgiftspost kan vare kjgp av utstyr som informantene ikke far
dekket. Flere fortalte at det & bruke for eksempel elektrisk pepperkvern eller
elektrisk boksapner gjorde dagliglivet enklere for dem. Det koster noen
hundre kroner — «ikke all verden» — men ogsa slike utgifter betyr noe. Ikke
fa revmatikere har slike ekstra utgifter som utenforstdende sjelden tenker pa,
som «Gunnhild» som sier hun trenger ekstra varme kler siden revmatismen
hennes er forbundet med «kuldeintoleranse».

Ikke-yrkesaktive oppgir oftere enn dem som er i arbeid at de har ekstra-
utgifter i tillegg til behandlingsutgiftene. Forklaringen pa denne forskjellen
er vel at helsetilstanden oftere er darligere blant de ikke-yrkesaktive. Der-
med er behovet ogsa stgrre for spesielle tilpasninger og Igsninger i hver-
dagen. Det kan lett bli en lei klemme: Nettopp de som har de stgrste ut-
giftene pa grunn av revmatismen, har de minste inntektene til 4 dekke dem.

En overdreven sykdomsopptatthet?

Vi har i dette kapitlet beskrevet sider ved det & ha revmatisme som inn-
befatter hyppig og daglig strev — hverdager med verk og smerter, medisin-
regimer som ngye passes pa hver eneste dag, mange legekonsultasjoner,
strev etter & finne fram til passende medisiner, leting etter nye behandlinger
og ekstrautgifter.

Har vare informanter en overdreven sykdomsopptatthet? En side ved det
a prgve nye behandlinger og nye medisiner, eller ved hyppige legebesgk, eller
ved mye lesing om sykdommen, kan vare at ens egen opptatthet av
sykdommen gker. Det & ha revmatisme kan bli det alt dreier seg om og det
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tankene kretser rundt — det kan bli en fortelling som fyller store deler av til-
varelsen. Kan revmatismen bli en «tyv» som stjeler energi, overskudd og tid?

A vurdere dette er ikke lett og ikke noe vi kan besvare definitivt pa.
Svarene fra vare informanter gir likevel noen glimt inn i en slik pro-
blemstilling. At sykdommen setter sine spor, er rimelig. En knapp tredel av
informantene (23 av de 72 som svarte) sier likevel at det passer over hodet
ikke & si at de blir ofte «trist og nedslatt pad grunn av sykdommen». Litt flere
sier at det «passer litt» & si det slik, mens det er en liten gruppe (17 av de 72)
som synes dette utsagnet passer «noenlunde» eller «svart bra» pa dem. Vi
kan kanskje fortolke dette mgnsteret som at det ikke er mer enn et mindretall
av vare informanter som i stor grad lar sykdommen ga sterkt inn pa seg.

Men selvsagt er det vanskelig & vite hvor presist informantene selv
beskriver sine holdninger, reaksjoner og vaeremater. Svarene deres gir imid-
lertid inntrykk av at de ikke er ekstremt opptatt av sykdommen sin. Pa
spgrsméalet om hvor ofte de snakker med andre (utenom dem som de bor
sammen med) om sykdommen sin, er det bare o av de 74 som sier de gjor
det daglig, mens 43 (rundt 60 prosent) sier de gjgr det praktisk talt aldri. Og
halvparten mener at de tenker lite pd sykdommen i det daglige, og bare et
lite mindretall gir inntrykk av at de uopphgrlig er opptatt av sykdommen sin.

Spgrsmalet om «overdreven» eller «ikke overdreven» sykdomsopp-
tatthet har mange fallgru-

ber, for hva er standarden Passer setningen «Jeg tenker lite pa

og mélestokken — hva er sykdommen i det daglige» pa deg?
Antall Prosent

«passe mye» sykdf)msorl— Passer sveert bra 36  49%
entering? Om en slik over- | Passer noenlunde 18 24%
dreven sykdomsopptatthet | Passer lite 14 19%

Passer ikke i det hele tatt 6 8%

finnes blant vare infor-
manter, tror vi likevel den
ikke kan gjelde mer enn et mindretall.

| alt 74 100%

Hva gjor de for 4 holde sykdommen i sjakk?

Hver og en av vare informanter har nok strevd med a finne méter & handtere
sykdommen pd, behandlingsformer som fungerer, og metoder for & innrette
seg slik at belastningene blir greiere a bare. Til slutt i dette kapitlet skal vi
se hva informantene svarte pa spgrsmalet: Er det noen spesielle ting du gjpr
som du tror kan holde sykdommen i sjakk, hindre at den blir verre, og
kanskje gjpre at du blir friskere?
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Deretter leste vi opp alternativer og ba informantene si hvor viktig de
mente akkurat dette alternativet var. Hensikten var a fa frem den enkeltes
egen vurdering av hvilke tiltak og forholdsregler de syntes var mest viktig
for a styre og dempe sykdommen.

Tabell 2.1. Andeler (prosent) som bedemmer ulike handlingsalternativer som
«sveert viktige» for & holde sykdommen i sjakk.

Totalt Mann Kvinne 30-40ar 50-60 ar

1. Holde motet oppe 91 81 94 95 85
2. Trene ledd/fysisk aktiv 85 81 87 85 86
3. Veere sosialt aktiv 85 71 91 85 86
4. Ikke tenke for mye pa sykdommen 76 62 81 69 83
5. Folge legens rad 70 86 64 77 62
6. Unnga stress 57 47 60 56 57
7. Sove mye 31 19 36 31 31

8. Papasselig med diett 20 10 25 13 29

(Antall svar) (74) (21) (53) (39) (35)

A holde motet oppe («tenke positivt», var det en del som sa), & vare sosialt
aktiv og a trene ledd/veare fysisk aktiv, var det de fleste mener er viktigst for
a holde sykdommen i sjakk. Sammenfattet kan man si at vektleggingen av
disse tre typer handlinger reflekterer et synspunkt om at man skal prgve a
leve et vanlig, men samtidig sosialt og fysisk aktivt liv, der det gjelder a
bevare tiltroen til at det gar — «bevare motet». Det er enkelte forskjeller
mellom aldersgruppene og mellom kvinner og menn, men mgnsteret tyder
likevel pa at feerre legger vekt pa alternativer som bryter med ideen om a
leve s& vanlig som mulig. A sove mye, vare forsiktig med hva en spiser og
unnga stress, regnes ikke som sa viktig som de fgrste tre alternativene.
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3 Revmatikeren og jobben

Noen hovedpunkter:

- blant dem som far revmatisme i ung alder, setter sykdommen
ofte begrensninger for hva slags utdanning de kan ta

- men noen far ogsa mer utdanning pa grunn av sykdommen,
ettersom de ma endre utdannings- og yrkesplaner etter at de er
blitt syke

- et stort flertall av vare informanter har mattet tilpasse yrkes-
livet til sykdommen sin, flere eldre enn yngre har fplt dette

- blant femtiaringene er to av tre ufgretrygdet, men mange hadde
gnsket a arbeide mer, selv om de ogsa er lettet over a slippe
strevet med a kombinere jobb med sykdomsplagene

- mange har opplevd arbeidsgivere som helst sa at den syke
sluttet i jobben, men det er ogsa mange eksempler pa imgte-
kommende arbeidsgivere

Innledning

Har en revmatisk sykdom noen betydning for utdanning og arbeid? Svaret
pa dette spgrsmalet er selvsagt avhengig av flere forhold — av Avor syk man
er og nar man fikk sykdommen. Blir man syk etter a ha avsluttet en utdan-
ning har selvsagt ikke sykdommen hatt noen betydning for utdanningslgpet
man har gjennomfgrt. Men sykdommen kan ha betydning for om man kan ga
inn 1 det yrket man har utdannet seg til, og sykdommen kan bety at man tar
en ny utdanning.

Har man allerede fatt en revmatisk sykdom som barn eller ung, vil dette
kunne pavirke hva slags utdanning man tar. Far man en revmatisk sykdom
senere i livet vil dette kunne fgre til at man ma skifte jobb eller slutte i
jobben, eller kanskje omskolere seg med sikte pa et arbeid som kan kombi-
neres med sykdommen.

I dette kapittelet skal vi se narmere pa hvordan den revmatiske
sykdommen har virket inn pa yrkeslivet til vare informanter. Men fgrst skal
vi se pa utdanningsspgrsmalet.
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Utdanning

Pé spgrsmalet: «Tror du denne revmatiske sykdommen har hatt noen konse-
kvenser for hva slags utdanning du har fatt?» svarte 22 av de 74 infor-
mantene «ja». Omlag 30 prosent i vart utvalg mente altsa at revmatismen
betydde noe for utdanningsvalget deres.

Ikke uventet har alderstrinnet man fikk revmatismen pa hatt betydning.
Bare en av de 19 informantene som fikk revmatisme etter fylte 40 ar sa at
utdanningen var pdvirket, mens tre av ti som fikk revmatismen i tjue- eller
trettiarene sa at utdanningen var influert, og sa mange som halvparten av de
som ble rammet fgr de hadde fylt tjue mente det samme. Ungdomsarene og
de fagrste voksenarene er kritiske faser i utdanningsforlgpet, og de som har
tydelige revmatiske plager i denne fasen opplever gjerne at utdanningen
langt pa vei er styrt av revmatismen deres.

En stgrre andel av de kvinnelige informantene enn av de mannlige sa at
utdanningen var pavirket av deres revmatiske sykdom. Vi vet ikke sikkert
hvorfor. I alle fall tyder svarene pa at en viktig grunn til revmatismens
konsekvenser er hvor sliten og kraftlgs plagene kan gjgre en. «Solveig», en
kvinne 1 femtiarene, sa:

Smertene gjorde meg veldig sliten. Jeg orket ikke & gjgre noe lenge av
gangen. Jeg matte bruke krefter pa a holde smertene i sjakk — derfor fikk
jeg ikke den utdanningen jeg hadde drgmt om.

Andre fortalte om utdanninger de matte avbryte pd grunn av plagene.
«Tove» (33) fikk lupus som ung og sa at «blodverdiene ble verre» nar hun
gikk pa skolen, slik at legen hennes sa hun burde slutte! En annen sa at
revmatismen gjorde det umulig a sitte pa en vanlig skolepult, og derfor matte
hun slutte pa videregaende.

Det virker imidlertid ikke som om revmatismen har hatt noen stgrre
betydning for hvor lang utdanning man har tatt, ettersom andelene som
oppgir at sykdommen har hatt betydning for utdanningsvalget stort sett er
den samme enten de endte opp med korte utdanningslgp eller med mer
langvarig utdanning.

Dette har sammenheng med at revmatismen 1 en del tilfelle fgrer til at
man tar mer utdanning enn man ellers ville gjort. Flere av vare informanter
hadde omskolert seg innen rammene av yrkesrettet attfgring. Sykdommen
har altsd fgrt til at man métte legge til side de planene man opprinnelig
hadde og i stedet velge et nytt utdanningslgp som var bedre tilpasset
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helseplagene. «Mette» ble fgrskolelarer, ikke pa tross av, men pd grunn av
revmatismen sin. «Elise» (36) sa det slik:

Jeg kunne ikke fortsette i det yrket jeg hadde utdannet meg til og matte
omskoleres. Jeg tok i stedet en utdanning som hjelpepleier og var ferdig
med denne for noen fa ar siden.

I resten av kapittelet skal vi drgfte hvordan den revmatiske sykdommen har
virket inn pa yrkesaktiviteten — fgrst yrkesaktiviteten tidligere i livslgpet, sa
dagens situasjon.

Yrkesaktivitet da man ble syk og konsekvensene for
yrkeslivet

Et stort flertall, vel 80 prosent av informantene, var i arbeid da de fikk
diagnostisert sin revmatiske sykdom. Andelen yrkesaktive da diagnosen
kom var noe hgyere for menn enn for kvinner, og noe hgyere for femti-
aringene enn for trettidringene. Andelen yrkesaktive var noe lavere for de
med hgyere utdanning (hgyskole eller universitet), trolig fgrst og fremst
siden en del av dem fortsatt var under utdanning da de fikk diagnosen.

Hvilken betydning
har den revmatiske syk- Har du folt at du har tilpasset yrkeslivet ditt i stor
grad pa grunn av sykdommen?

dommen hatt for yrkes-

] ) Antall Prosent
livet? Sa mange som 64 | | stor grad 41 55%
av de 74 informantene | |noen grad 23 31%

. Veldig lite/ikke 10 14%
svarte at de hadde til L alt — e

passet yrkeslivet sitt til
den revmatiske sykdommen — de fleste av dem sa «i stor grad». Andelene
som oppga dette var stort sett like for kvinner og menn og for begge
aldersgrupper. Vi finner heller ingen diagnosemessige forskjeller knyttet til
dette spgrsmalet.

Det er, kanskje litt overraskende, en tendens til at de som fikk syk-
dommen senere i livet i stgrre grad har foretatt en tilpasning av yrkeslivet pa
grunn av revmatismen. En forklaring kan vare at blant dem som far revma-
tisme i barnearene eller som ung, skjer det tidlig en mental justering av
forventninger og planlegging til senere yrkesarbeid. Man tilpasser sine
yrkesgnsker i forhold til de muligheter man reelt har pa arbeidsmarkedet, og
velger bort yrker man ikke har fysiske forutsetninger for & kunne utfgre. For
de som er eldre nér de far en revmatisk diagnose er yrkesvalget ofte allerede
gjort, og revmatismen kan oppleves a sta i veien for gjennomfgringen — eller
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fullfgringen — av dette valget. Revmatismen blir dermed den direkte arsaken
til at ma revurdere yrkeslgpet.

Vanskelig 4 fa jobben man ensket?

Omtrent en tredel av informantene (24 av de 74) sa at sykdommen hadde
fort til at det hadde vert vanskelig & fa den jobben de gnsket. Ogsa her var
det flere blant de som hadde fatt sykdommen sent i livet enn tidlig i livet
som svarte bekreftende. Grunnen er nok den samme som nevnt i forrige
avsnitt: De som fikk sykdommen i ung alder, justerte gjerne sine yrkesplaner
1 lys av plagene sine allerede den gangen, men de som fikk sykdommen midt
i yrkeslgpet har stitt overfor store endringer i yrkeskarrieren — som noen
ganger matte bli avsluttet pa grunn av sykdommen.

Noe overraskende finner vi at blant dem med hgy utdanning er det en
stgrre andel, sammenlignet med dem med lav utdanning, som oppgir at
revmatismen har gjort det vanskelig & fa den jobben en har gnsket seg. En
tror ofte at jobber med hgye utdanningskrav har stgrre fleksibilitet og gj@r
det enklere for en kronisk syk & utforme sin egen arbeidsdag. Hgy utdanning
kunne dermed fgre til et mindre press om a endre jobbsituasjon blant de som
har en revmatisk sykdom. Nar de med hgy utdanning likevel opplever det
vanskeligere & fa den jobben de gnsker, kan det vare fordi slike jobber er
mer krevende eller ikke si lett apner for ordninger med deltidsarbeid eller
redusert arbeidstid som andre jobber.

Det var ogsa omlag en tredel av informantene som sa at revmatismen
hadde fgrt til at de ikke hadde kunnet sgke nytt arbeid de gjerne ville hatt —
omtrent den samme andelen blant kvinner og menn og blant yngre og eldre.
I stor grad var dette de samme personene som hadde svart at det hadde vart
vanskelig a fa den jobben de gnsket.

Reduksjon av arbeidstid og skifte av jobb

Halvparten av informantene fortalte at de hadde vert ngdt til & redusere
arbeidstiden pd grunn av revmatismen. Det var ingen forskjell mellom
aldersgruppene, men litt stgrre andel blant kvinnene enn mennene som sa
dette — trolig pa grunn av den diagnosemessige forskjellen vi finner mellom
kvinner og menn: Seks av ti leddgiktpasienter (som flere av kvinnene hadde)
fortalte at de matte redusere arbeidstiden, men fire av ti av Bekhterev-pasi-
entene (som flere av mennene hadde).
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Bortimot 40 prosent (27 av de 74) sa at de hadde skiftet jobb pa grunn
av sykdommen, for a fa et arbeid som passet bedre. For en betydelig andel
fgrte altsd sykdommen til at man har mattet slutte med det arbeidet man
hadde for a ta en jobb som lettere lot seg kombinere med helseplagene. Dette
har blant annet sammenheng med hyppige sykefraver — 40 av informantene
(rundt 55 prosent) sa at revmatismen hadde fort til mange sykefravar. Typen
revmatisme og nar man fikk sykdommen har betydning for omfanget av
sykefravaeret. Rundt tre fjerdedeler av de med leddgikt, men under halv-
parten av de med Bekhterevs sykdom, forteller at de har hatt mange sykefra-
var. Andelen med mange sykefravaer er hgyest for dem som fikk sykdom-
men 1 voksen alder.

Uforetrygd

Vel fgrti prosent (32 av 74) sa de var blitt ufgretrygdet pa grunn av sin
revmatiske sykdom. For en stor andel fgrer altsa plagene til at man blir s
helsemessig svekket at ufgretrygd er alternativet. Det er naturlig nok klart
flest 1 den eldste aldersgruppen som oppgir at de er ufgretrygdet — vel to av
tre blant femtiaringene, men under en fjerdedel av trettidringene. En viktig
grunn er nok at de eldre blant vére informanter faktisk har stgrre revmatiske
plager enn de yngre. Det teller ogsd med at terskelen for 4 sgke om ufgre-
trygd blir lavere, mens legenes tilbgyelighet til a foresla ufgretrygd og
trygdeetatens villighet til 4 tildele ufgretrygd blir hgyere jo eldre sgkeren er.
Andelen ufgretrygdete var noe stgrre blant de kvinnelige informantene enn
blant de mannlige. Dette henger nok sammen med diagnosene deres — bare
en av de 16 med Bekhterevs sykdom, men ti av de 21 med leddgikt, sa de
var ufgretrygdet. S& mange som 13 av de 19 som fikk sykdommen etter de
var fylt 40 ar var blitt ufgretrygdet.

Grovt sett kan vi si at blant dem med lav og middels utdanning var
femti prosent ufgretrygdet, mens den tilsvarende andelen var tretti prosent
blant dem som har hgyere utdanning. En kan tro at dette kommer av at lavt
utdannede ofte har arbeid som setter stgrre krav til fysisk fgrlighet enn dem
hgyt utdannede — krav som vanskelig kan fylles om en har revmatisme.
Derfor skulle tilbgyeligheten til & bli ufgretrygdet vere hgyere blant de med
lav utdanning enn de med hgy utdanning. I vart utvalg har ogsa alder stor
betydning. Femtiaringene (som har hgy andel av ufgretrygdede) har jevnt
over lavere utdanningsnivd enn trettidringer (som har relativt faerre
ufgretrygdede).
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Sjansen for a fa sitt yrkesliv avsluttet tidlig og for a bli ufgretrygdet er
altsa sardeles hgy blant personer med revmatiske sykdommer — sarlig blant
de noe eldre. Nar vi i vart utvalg finner at s mange som vel 40 prosent av de
74 informantene er ufgretrygdet, har det imidlertid selvsagt sammenheng
med hvordan utvalget er trukket. Dette er personer som ofte er relativt mye
plaget av revmatisme, og halvparten er i femtiarene.

Men yrkesaktivitet — eller ufgretrygding — er ikke alene avhengig av
egenskaper ved den enkelte, av hvor syk hun eller han er, eller av hvilke
kvalifikasjoner den syke har. Ofte vil kjennetegn ved arbeidsplassen vare
vel s& viktig. Apner arbeidsplassen for tilpasninger, fysiske tilrettelegginger
eller for endring av arbeidsoppgaver slik at den med revmatiske plager kan
fortsette i yrkeslivet? Vart materiale har en del svar pa slike spgrsmal.

Blir revmatikere presset ut av arbeidslivet?

I intervjuet stilte vi spgrs-

mlet: «Har du noen gang Har du noen gang gjennom yrkeslivet ditt, etter at

. . . du fikk lidelsen, folt at arbeidsgiveren din helst sa
gjennom  yrkeslivet ditt, | at gy siuttet i arbeidet pa grunn av sykdommen?
etter at du fikk lidelsen,

) ) ) Antall Prosent
fglt at arbeidsgiveren din | Nej 43 68%
helst sa at du sluttet i ar- | Ja 20 32%
Antall som har svart 63 100%

beidet pa grunn av syk-
dommen?» Dette spgrs-
malet ble besvart av 63 av informantene — for noen var spgrsmalet irrelevant
enten fordi de aldri hadde hatt arbeid, eller fordi de hadde vert selvstendige
naringsdrivende som derfor ikke hadde en arbeidsgiver a forholde seg til.

Rundt en tredel av dem som har besvart dette spgrsmalet, i alt 20
personer, forteller at de 1 stgrre eller mindre grad har fglt at arbeidsgiveren
deres helst sa at de sluttet i jobben pa grunn av sykdommen. En betydelig
gruppe mennesker med revmatiske lidelser har dermed fglt at de var ugnsket
pa jobben. Det var en svak tendens i retning av at de med et lavt utdan-
ningsniva og de i den eldste aldersgruppen hyppigst har fglt dette.

Hvilken betydning slike opplevelser har hatt for tilknytningen til
yrkeslivet vet vi ikke sikkert. Det er en viss tendens til at de som ikke var
yrkesaktive har mgtt slike holdninger 1 stgrre grad enn de som var yrkes-
aktive, men om arbeidsgiverens holdning var den avgjgrende grunnen til at
de sluttet vet vi imidlertid ikke. Ogsa de som fortsatt var yrkesaktive rappor-
terte om motvillige arbeidsgivere, og det er klart at en del fastholder sin
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yrkesaktivitet selv om arbeidsgiveren signaliserer at de helst sa at
revmatikeren sa opp.

Ikke fa av vare informanter hadde fortellinger om uvilje og motvilje fra
arbeidsgivere og sjefer. Noen ganger skjer dette i form av direkte opp-
fordringer om a sgke ufgretrygd — «alle kan jo fa trygd», hadde en sjef sagt.
Andre ganger kommer hentydninger eller kanskje talende taushet nar den
syke ber om arbeidsoppgaver som er lettere a mestre eller foreslar tiltak som
kan gjgre arbeidsdagen bedre. Enkelte har fglt at de var direkte ugnsket etter
at de hadde blitt syke. Noen har opplevd at toleransen for sykdom var liten
og at syke mennesker egentlig ikke hadde noen plass i arbeidslivet. «Laura»
i femtiarene sier det slik:

Jeg jobbet jo pa et sykehus og da kunne man kanskje forvente at det ble
tatt litt ekstra hensyn nar man selv ble syk og ikke orket s mye som
tidligere. Men nei, slik var det ikke, og jeg folte fra fgrste stund at
ledelsen gnsket at jeg skulle slutte. Det var temmelig bittert. Jeg hadde
jobbet i 20 ar hos samme arbeidsgiver.

«Roger» (53) er fortsatt yrkesaktiv og har fglgende synspunkt:

Jeg jobber 1 en stor privat bedrift, og jeg fgler sterkt at ledelsen gnsker at
jeg skal slutte. De gnsker ikke a ha syke folk i bedriften. Sa det gjelder a
bite tenna sammen og holde ut. Jeg har nettopp hatt en lengre syke-
melding, men har tvunget meg tilbake. Jeg mener — hva er alternativet
hvis en ikke skal ga over i trygd? Hvem vil ansette eller satse pa om-
skolering av en mann som narmer seg 60 ar?

«Berit», som er i trettidrene, uttrykker seg enda mer direkte nar vi spgr om
hun noen gang har fglt at ledelsen gnsket at hun sluttet i jobben:

Nei, jeg ble ikke presset ut av jobben pa grunn av revmatismen. Jeg ble
sagt opp. Jeg var sa sliten og nede at jeg heller ikke orket en arbeids-
rettssak — som jeg helt sikkert hadde vunnet.

I noen tilfelle berettes det om erfaringer av a bli karrieremessig staende pa
stedet hvil. Man far verken nye eller mer utfordrende arbeidsoppgaver, man
blir ikke sendt pa kurs, man fgler tydelig at man er en person ledelsen ikke
gnsker a satse pa, en person som ikke har noen fremtid i bedriften. Dette kan
oppleves tungt, ikke minst fordi det glemmes at man har en fortid i bedriften
preget av lojalitet og hard arbeid. «Knut» (36) sier det slik:

Jeg har egentlig aldri fglt at jeg har blitt uglesett pa jobben, men det at
jeg har veart syk har hatt betydning. Jeg har for eksempel aldri blitt
foreslatt forfremmet til en hgyere stilling. En grunn til dette er nok at jeg
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har hatt flere sykefravaer enn gjennomsnittet. Om jeg har tenkt a slutte i
jobben for det? Nei, tvert i mot. Jeg vil sta pa sa lenge og sa mye jeg
kan. Det er viktig for meg a jobbe.

Eksempler pa «greie» arbeidsgivere

Men bildet er ikke bare negativt. Noen forteller om arbeidsgivere som dpen-
bart prgver a fa til lgsninger slik at man skal kunne fortsette ogsa etter at
man har blitt syk. Som vi sa over, var det jo sa mange som 43 av de 63 som
hadde besvart dette spgrsmalet, som sa at de aldri hadde fglt at arbeidsgiver
gnskete a «bli kvitt dem».

«Merete» (34), for eksempel, fikk lupus som ung og var svert plaget.
Hun hadde en bekjent som var fabrikksjef og som ga henne jobb som
fabrikkarbeider, og han var svert imgtekommende overfor hennes spesielle
behov for pauser osv. Etterhvert ble hun riktignok s& darlig at hun ikke
greidde a fortsette, men det var ihvertfall ikke arbeidsgiverens feil, mente
hun. En annen av de yngre kvinnene fortalte at hennes sjef alltid var imgte-
kommende, og hun hadde fatt ordnet med en arbeidstidsordning som fun-
gerte slik at hun kunne orke 4 fortsette i jobben som hjelpepleier.

«Jens» (39) hadde hatt jobb som montgr, men den jobben var det ikke
greitt & ha da Bekhterev-lidelsen hans brgt ut fgr han var 20 ar gammel. Den
daverende arbeidsgiveren var ikke til noen hjelp, han hjalp ikke med a fa
tilpasset jobben, sa der matte han til slutt gi opp. Men sé fikk han videre-
utdanning innen regnskap i forbindelse med attfgring og fikk deretter en
stilling. Na er han i full jobb — «jeg har hatt griseflaks», sa han, han mente
det var ren flaks at han hadde fatt denne muligheten. «Torvald» (36), med
Bekhterev, hadde ogsa hatt det relativt problemfritt, mente han. Arbeids-
giveren var svert velvillig med & omplassere ham fra sin tidligere meka-
nikerjobb til en grei jobb péd kontoret da plagene ble for sterke. «Hans» med
samme sykdom roser arbeidsgiveren sin — «Hans» kan komme nar han vil
om morgenen, gjerne to eller tre timer etter de andre, ettersom arbeids-
giveren forstar at han trenger tid for 4 myke opp ryggen.

En kvinne med god utdannelse og lederstilling fortalte ogsd om sin
spesielle ordning. Hun var den eneste av informantene som fortalte om noe
slikt: En spesialavtale med trygdekontoret angaende personer som ofte var
sykmeldt — ogsa for korttidsfravaer betalte trygdekontoret og ikke arbeids-
giveren sykepengene, og dermed var det mye lettere for bedriften & beholde
henne, sa hun.
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Vare informanter har altsd sprikende erfaringer — fra det de opplever
som motstand, ja nesten fiendtlighet fra tverre arbeidsgivere som mer eller
mindre tydelig prgver & presse den syke vekk fra jobben, til imgtekommende
og velvillige sjefer som faktisk hjelper til. Men nar omlag en tredel av de
dette spgrsmalet var relevant for, forteller om det de opplevde som urimelig
press utenfra for a slutte i jobben, illustrerer nok dette at sjefer og arbeids-
givere ofte er en bastant hindring for revmatikeres yrkesaktivitet.

Dagens situasjon

Pa intervjutidspunktet var 40 av informantene, det vil si vel halvparten av de
74, 1 inntektsgivende arbeid. Flertallet av disse — 25 personer — arbeidet 30
timer eller mer per uke, mens de andre arbeidet deltid. Trettito av de 74
informantene (vel 40 prosent) sa de var ufgretrygdet, men av disse 32 var ti
personer ogsa i arbeid. Disse ti var altsa ikke fullt ufgretrygdet, men
«deltids»-ufgretrygdet — flere av dem 50 prosent ufgretrygdet, noen med en
enda stgrre ufgreandel. To var arbeidsledige pa intervjutidspunktet, en var
hjemmevarende og tre under utdanning, og tre ga uklare opplysninger. Flere
var dessuten 1 en overgangssituasjon mellom yrkesaktivitet og ufgretrygd.

Praktisk talt alle de 74 informantene hadde vart yrkesaktive tidligere.
Andelen yrkesaktive pa intervjutidspunktet var altsa omlag 50 prosent og
noenlunde lik for kvinner og menn, og det var heller ikke sarlig ulikhet
mellom de «store» diagnosegrupper leddgikt og Bekhterevs sykdom. Den
store forskjellen var, som en kunne vente, mellom aldersgruppene. Blant
trettidringene var omlag 70 prosent yrkesaktive, mot vel 35 prosent blant
femtiaringene — blant de siste var jo mange ufgretrygdet.

Problemene med a vare yrkesaktiv

Blant femtiaringene (denne aldersgruppen hadde klart de fleste ufgretrygdede)
var det en tendens til at ufgreandelen var hgyere blant de som hadde fatt
revmatismen fgr de var 30 ar gamle enn blant de som hadde fatt revmatisme i
mer «moden» alder. Tallene er sma (bare 9 av disse femtiaringene hadde fatt
revmatismen sin fgr de fylte 30 ar) slik at vi ikke kan fastsla at det er slik.

Man kan likevel stille spgrsmalet: Er sannsynligheten for a bli ufgre-
trygdet stgrre om man blir syk senere 1 livet? Det kan jo vare at eldre
arbeidstakere har sarlig vanskelig for a finne nytt arbeid, slik at den som blir
syk som fgrti- eller femtiaring kanskje har stgrre problemer med & tilpasse
yrkeslivet sitt enn den som gjorde det allerede som ung. En annen mulighet
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er at de som far revmatisme seinere i livet, kanskje blir mer alvorlig rammet
enn de som far sykdommen mens de er yngre, og at dette er grunnen til den
hgyere ufgreandelen blant dem. Tabellen vi viser i boksen pd denne siden
tyder jo pa dette — blant de som fikk revmatismen fgr de var fylt 20 ar, sa
«bare» omlag hver tredje at deres arbeidsevne var begrenset «i hgy grad»,
men blant dem som fikk sykdommen etter fylte 40 sa tre fjerdedeler at deres
arbeidsevne var begrenset «i hgy grad».

Na er det ikke slik at de som fortsetter i arbeidslivet er ubergrt av den
revmatiske sykdommen de har. Blant alle de 74 informantene sa mer enn halv-

parten at rev-
. . | Medfarer revmatismen begrensninger i din arbeidsevne? Prosent
matismen  «l1
h rad» be- Nar fikk du revmatismen?
oy grad> Begrenset arb.-evne: For fylte 20 &r Alder 20-39 Etter fylte 40 ar
grenser deres | gy grad 32% 58% 74%
arbeidsevne. - I noen grad 46% 27% 26%
SCIV blant de - Nei 23% 15% 0%
fortsatt | alt 100% 100% 100%
som lortsatt e | (antall) (22) (33) (19)
yrkesaktive,

sier omlag en tredel (13 av 40) at deres arbeidsevne «i hgy grad» er begrenset
og dessuten sier omlag halvparten (19 av 40) at deres arbeidsevne er begrenset
«1 noen grad».

For mange med revmatiske sykdommer oppleves derfor yrkes-
aktiviteten som besvarlig. Seks av ti yrkesaktive oppgir dette. For en stor
del av dem, rundt halvparten, er det ngdvendig med tilpasninger eller en
tilrettelagt arbeidsplass for at de fortsatt skal kunne delta i yrkeslivet. En
tilpasning kan vare noe sd enkelt som at vedkommende far fleksibel
arbeidstid. En av dem med Bekhterevs sykdom (nevnt over) forteller for
eksempel hvor viktig det er for ham & kunne komme seinere pa jobben de
dagene han er spesielt stiv og har s@rlige smerter. Andre snakker om spesi-
elle arbeidsbord og arbeidsstoler, og en kvinne forteller at mulighetene for a
kunne trekke seg tilbake til et hvilerom et kvarters tid gir henne det lille
pusterommet som gjgr det mulig for henne a fortsette i jobb.

I forlengelsen av spgrsmalet om arbeidsplassen var tilrettelagt eller
ikke, spurte vi ogsd om man noen gang hadde vurdert a slutte arbeidet fordi
det var vanskelig & kombinere jobben med sykdommen. Tretti av de 40 som
var i arbeid, svarte nei — de hadde ikke tenkt pa a slutte i jobben. De som
hadde tenkt pa det, hadde forskjellige grunner — gjerne var grunnen at de
syntes det var tungt a kombinere jobben med sykdomsplagene. Noen nevnte
at det som holdt dem i jobb var gkonomien, de ville greie seg altfor darlig
gkonomisk, mente de, om de skulle leve pa trygd.
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Et inkluderende arbeidsliv?

I oktober 2001 inngikk partene i1 arbeidslivet og regjeringen en intensjons-
avtale om et mer inkluderende arbeidsliv, og det foregar bestrebelser i dag for
at kronisk syke — som mange av vare informanter — skal kunne delta i yrkes-
livet. Flere av vére informanter som i dag er ufgretrygdet, fortalte at de gjerne
skulle fortsatt 1 arbeidslivet. Etter hvert ble imidlertid jobbens krav til funksjon
og fleksibilitet uforenlig med de begrensninger revmatismen satte.

Pa det tidspunktet da de fleste fglte at det eneste realistiske alternativet
var 4 sgke om ufgretrygd, var ikke ordningen med inkluderende arbeids-
virksomheter blitt etablert. I dag ville kanskje flere av dem som tidligere ble
ufgretrygdet ha kunnet fortsette 1 arbeidslivet. Forutsetningen ville vaere en
tilrettelegging av arbeidsplassen, arbeidstiden eller arbeidsoppgavene med
utgangspunkt i de funksjonsbegrensninger revmatismen setter.

Flere av vare informanter er imidlertid skeptiske — de tilhgrer dem som
selv har erfart at arbeidsgivere ikke legger stor vekt pa a hjelpe revmatikere
til & beholde arbeidet. Som en sier med henvisning til intensjonserkl@ringen
om et inkluderende arbeidsliv:

Det er mange fine tanker og ideer, men i praksis, i det virkelige livet
viser det seg at det kan vere veldig vanskelig a fa til en fleksibel 1gsning
for dem som ikke lenger orker a jobbe sa mye som tidligere.

En annen poengterte hvor viktig det var a ha jobb «for a greie seg». Han
mente at det burde jo «finnes muligheter for arbeidsgivere a ha folk med
slike revmatiske lidelser i jobb», men han forsto ogsa arbeidsgiverne: «Det
sakalte inkluderende arbeidslivet virker jo ikke sa mye i praksis, det fglger
jo ingen ting med» (det vil si, ingen gkonomisk stgtte til bedriftene) «og
derfor er det ikke sa lett for arbeidsgiverne & holde folk i jobb nér de blir
sjuke pa denne maten.»

Noen andre har imidlertid ogsd mer positive erfaringer. «Jan» (38)
forteller denne historien:

Etter mange ar i samme firma ble jeg syk og matte slutte — arbeids-
giveren min var svert lite imgtekommende. Jeg fglte ogsa at a-etat ikke
ville gjgre sa mye for meg — sa jeg ble pa sett og vis ansvarlig for egen
attfgring. Men ting forandret seg heldigvis, og 1 dag jobber jeg 100
prosent 1 en kommunal bedrift. Ordningen er slik at jeg 1 denne jobben
er 50 prosent pa attfgring. Lgnnsmidlene til denne prosenten far
bedriften fra a-etat.
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Jobb eller sosialt liv?

For flere av dem som na var ufgretrygdet var situasjonen den at de fglte at de
hadde méttet «velge» mellom jobb eller sosialt liv. De pédkjenninger syk-
dommen fgrte med seg gjorde det vanskelig & gjennomfgre en arbeidsdag og
samtidig holde ved like et sosialt nettverk. «Anne» (56) er na ufgretrygdet
og hun uttrykte det slik:

Da jeg jobbet matte jeg bruke all den energi jeg hadde for & komme
gjennom dagen. Nar jeg kom hjem var jeg sa sliten at jeg ikke orket noe
som helst, aller minst 4 vaere sammen med venner. I dag har jeg det
bedre pa den maten at jeg har overskudd til a veaere sosial, vaere sammen
med venner og familie. Men — jeg savner jobben min og skulle gnske
det hadde veart mulig & kombinere jobb med et sosialt liv utenom
jobben.

I valget mellom et arbeidsliv uten overskudd til et sosialt liv og ufgretrygd
med overskudd til 4 kunne leve et sosialt liv, hadde hun altsa valgt det siste
alternativet.

Hennes historie er ikke enestaende. Blant dem som var ufgretrygdet
hadde tre fjerdedeler tidligere vart yrkesaktive. Flere beskrev situasjoner og
vurderinger som fgr overgangen til ufgretrygd lignet historien til «Anne».
Ufgretrygd var ikke noe alle gnsket, det var noe man matte velge fordi
arbeidssituasjonen var sa krevende at man ikke orket mer, i alle fall om man
gnsket at livet skulle vere fylt av noe mer enn arbeid. «Hans» forteller:

Det a fa ufgretrygd var pa den ene siden en stor lettelse for meg, og det
ble feiret med en flaske vin. Jeg tenkte at na var sykdommen min aksep-
tert og jeg trengte ikke lenger a forholde meg til et byrakrati som ikke
alltid var imgtekommende. Pa den annen side opplevde jeg det som leit
a bli ufgretrygdet. Det var et forelgpig farvel til arbeidslivet. Jeg sier
forelgpig fordi jeg innerst inne har et hap og gnske om en dag a kunne
komme tilbake.

A bli uforetrygdet — bade lettelse og tristhet

«Hans» fortalte altsd om en «lettelse» da han ble ufgretrygdet, selv om han
ogsa gjerne ville vaert i arbeid. Denne dobbeltheten gikk igjen i flere fortel-
linger fra de som var blitt ufgretrygdet.

For flere av informantene hadde det altsa vart gnskelig & kunne kombi-
nere yrkesliv og sosialt liv pd fritiden. Erfaringene mange har var imidlertid
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at det var vanskelig & fa til en slik kombinasjon. Yrkeslivet ble lett for kre-
vende, og for & vere med ma man «sta pa» — mer enn man greier med sin
sykdom. Er man 1 en slik situasjon, kan ufgretrygd feles befriende. En sier
hun ble «deprimert, men samtidig litt lettet» da hun fikk ufgretrygd, og flere
andre brukte ogsa ordet «lettet» om hva de fglte da de hadde fatt ufgre-
pensjon. En sa riktignok at hun fglte seg «stemplet» (som en som «bare»
levde av trygd), men andre sa det ogsa var befriende — de slapp belastningen
med a slite i en jobb de ikke greide a yte 100 prosent i, slik det tydeligvis var
forventet av alle de ansatte.

Denne splittelsen i holdningen til & vare ute av arbeidslivet kom fram
hos flere — en splittelse mellom gnsket om & vere i jobb, konfrontert med
kravene og belastningene de fglte i jobben som oversteg det de kunne greie
og samtidig leve et rimelig bra liv. Derfor fortalte ogsa flere om lettelse og
det a «slippe bekymringer» som positive reaksjoner da de kom pa ufgre-
pensjon. Noen la ogsa vekt pa det positive i a fa sykdommen sin anerkjent —
ufgretrygden var jo en slags offisiell «godkjenning» av at sykdommen var
sveert alvorlig, plagsom og funksjonshindrende. Men likefullt fortalte mange
om denne fglelsen av tristhet. En sa like ut at hun mente det var «nedver-
digende» a vaere pa trygd.

Avslutning

Mange av dem vi har intervjuet gnsket a vere i arbeid. Nér dette var vanske-
lig var det ofte fordi mange erfarte at det var et misforhold mellom de krav
til funksjonsevne yrkeslivet stilte og de helsemessige forutsetninger de selv
hadde. Dette misforholdet ble i en del tilfeller redusert ved at arbeidsgivere
la forholdene til rette for en mer fleksibel tilknytning til arbeidslivet. Flere
forteller imidlertid om arbeidsgivere som mer eller mindre tydelig formidler
et budskap om at arbeidstakere som ikke kan yte 100 prosent ikke er gnsket i
den bedriften de leder.
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4 Det sosiale livet

Noen hovedpunkter

- aveere sosialt aktiv er for mange revmatikere en del av egen-
terapien

- seks av sju sier de er sammen med venner minst en gang i uka
og fire av fem har tre eller flere fortrolige venner

- noen fpler seg likevel utestengt pa grunn av sykdommen
- revmatismen kan veere en belastning for parforholdet

- for én av tre kvinner har revmatismen hatt konsekvenser for
hvor mange barn de har fatt

- de aller fleste revmatikere sier de «underdriver» plagene sine
for ikke a fremsta som klagende og sytende

mange revmatikere holder sykdommen for seg selv, og det
hender at noen er skamfulle over sykdommen sin

A mestre sykdommen ved hjelp av et sosialt liv

Boksen til hgyre forteller en
kort historie om «Bernt». | «Bernt» (58), arbeidet i mange ar i butikk, pa
tross av store revmatiske plager. Han ble

) . . ufgretrygdet og har fatt overskudd til a vere
s.1ne erfaringer Om'hvor vik- sosialt aktiv bade i forhold til venner og i

tig venner og sosialt enga- foreninger. Han lever na bra med sykdommen
sjement er. Som vi har vist | og bruker ikke medisiner lenger.

tidligere (tabell 2.1 1 kapit-

tel 2) mente de aller fleste av de 74 revmatikerne vi intervjuet «at & veare
sosialt aktiv, holde kontakt med venner, o.l.» var en svert viktig mate a holde
sykdommen i sjakk pa, hindre at den ble verre, og kanskje gjgre at en ble noe
friskere. Som mestringstrategi var det viktigere enn «a fglge legens rad om
medisiner og behandling» og like viktig som «& trene leddene og veare fysisk
aktiv». Bare «& holde motet oppe» ble ansett som viktigere. A holde motet
oppe gjgr en sjelden alene, men best sammen med og med stgtte fra andre —
familie, venner og kolleger.

Han var ikke alene med
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Det var altsa stor bevissthet blant dem vi intervjuet om betydningen av
et godt sosialt liv for utviklingen av og kontrollen med den revmatiske syk-
dommen. Et godt sosialt liv ble oppfattet som en del av egenterapien, dvs.
arbeidet med seg selv og det a lere a leve med sykdommen. Eller som
«Agnes» (58) uttrykte det: «Jeg har nok litt liten omgang. Men det er viktig
a veere aktiv og sta pa. Gir en seg, har en tapt.»

Kroppslige plager kan forhindre sosial omgang

Men lyktes de med a fa til et godt sosialt liv? Det «Berit» (39) fortalte (se
boksen) kan tolkes slik at det ikke er lett for alle. En revmatiker kan «bli satt
utenfor» av flere grunner, slik «Berits» fortelling viser.

Helt konkret kan syk-

dommen skape hindringer for | «Berit> (39) har god utdanning og jobbet i
mange ar i helsevesenet. Na har hun

. ufgretrygd. Hun var gift da hun fikk akutt
s.om de kroppslige forand- revmatisme for noen ar siden, men ble skilt
ringene  som  sykdommen | eier kort tid. «Berits» erfaring var at en slik
medfgrer, krever tilpasninger. | sykdom pavirker begge parter i forholdet. Det
De kan vare strevsomme a | krevet store tilpasninger og det klarte ikke
mestre. Dagen kan i mindre | mannen hennes. Hun har na en ny kjareste.
«Berit» var opptatt av problemene med a ha
en sykdom uten at det synes for andre. Det
) var mye som matte forklares veldig tydelig.
nedsatt funksjonsevne — 0g | jkeve] fglte hun at hun ikke alltid ble trodd.
kanskje humgrsvingninger. Med en kronisk sykdom blir en heller ikke
Medisiner gir bivirknin- | regnet ordentlig med — «Jeg er syk og
ger, bl.a. tretthet. Det er mye dermed basta» pa tross av at det er mange

ikke alle kan gjgre lenger. ting hun kan gjgre, bare hun far gjgre det pa
sin mate og i sitt tempo.

et regulert sosialt liv, etter-

grad forutses, og en ma lare
seg a leve med smerter og

«Monica» (38) sier at med de
begrensninger som sykdom-
mer medfgrer, md hun si nei til noe. Hun har valgt a «delta mindre pa sosiale
arenaer».

En del revmatikere far nedsatt bevegelighet. De far vansker med a ga i
trapper eller ute og er helt avhengige av bil for & komme seg rundt. For noen
ma bilen vare tilpasset — ha automatgir og servostyring, eller vaere hgy slik
at det blir mulig 4 komme inn og ut. A kle pa seg kan vere vanskelig.
Mange bruker tid pa & komme i gang om morgenen pga. stivhet i kroppen. A
ta varme bad om morgenen er svert vanlig. «Karin» (58) forteller at hun pa
en mate har kontroll med sykdommen med medisiner. «Men det er tungt om
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morgenen — alt er stramt. Men det gar bedre nar jeg kommer i gang. Jeg gjgr
bare lette ting, men er likevel helt gaen ved dagens slutt.»

Andre kan klare hverdagene sann noenlunde, men bruker helger for a
restituere seg, som «Astrid» (59): «Jeg tilpasser sykdommen til jobben, mer
enn omvendt. Sa blir jeg syk i hgytidene nar andre har det kjekt sammen
med familie og venner.»

Noen kan ha kortere eller lengre sykdomsperioder, eller kanskje vere
helt sengeliggende. Det hindrer det meste av normal aktivitet. Trening,
bading 1 varme basseng og behandling stjeler mye tid og legger sine be-
grensninger pa det sosiale livet. Problemet med a holde pa jobben kan ogsa
innvirke sosialt. Arbeidskapasiteten endres, britt eller gradvis. De far mer
enn nok med & klare jobben og har lite overskudd til andre gjgremal. Andre
ma omskolere seg og finne en ny jobb, eller trappe ned og blir helt eller
delvis ufgretrygdet. Dermed opplgses deler av det sosiale nettverket.
«Karsten» (32) klarte ikke jobben lenger, han matte slutte og mistet kon-
takten med kollegene sine. «Kare» (38) fortalte at de gamle vennene «bare
forsvant» da han fikk revmatisme.

Det sosiale ubehaget

De kroppslige begrensningene kan dessuten bli ledsaget av sosiale ubehag
forbundet med revmatismen. «Berits» revmatisme er usynlig, ingen kan
umiddelbart se den — slik
er det jo for mange revma- | «Birger» (40) er nd omplassert til en lettere
tiske lidelser. Det fgrer til | stilling og klarer seg bra med kraftig medi-
sinering og egentrening. «Birger» ble aldri gift
legitimering ovenfor andre eller fikk barn og mener sykdommen har hatt

) , " | betydning for det: «En blir jo litt tilbakeholden
Det er i seg selv slitsomt med sa mye plager i leddene.» Han syns at
og ubehagelig, ettersom | andre tar for mye hensyn; er overoppmerk-
den «usynlige» sykdom- | somme: «Sitter du godt? Vil du ha en pute til?»
men kan fgre til at en ikke Derfor «underdriver» han heller plagene sine.
Han vil helst vise at det ikke er sd ille og ikke
legge sine belastninger over pa andre.

behov for forklaringer og

blir trodd pé at plagene er
reelle. «Det hadde veart
mye bedre med et gipset
bein, som alle kunne se,» sa «Berit». En usynlig sykdom og alle for-
klaringene kan gi en fglelse av & ikke bli «regnet ordentlig med», bare fordi
hun ma gjgre ting pa sin mate og i sitt tempo.

Ogsa «Birger» (40) gir uttrykk for et sosialt ubehag ved a vere syk.
Han underkommuniserer sine plager for ikke & belaste andre. «Beate» (55)
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gjgr noe liknende — hun vil ikke syte og framstiller seg derfor som bedre
(mindre syk) enn hun egentlig er i samvar med andre. Sykdommen framstar
derfor som en belastning og begrensning pa det sosiale livet:

Jeg vil ikke syte, liksom. Jeg er jo kronisk syk, det er sann det er. Det er
ikke noe a skamme seg over, men heller ikke noe pa vise fram for a
prange og fa oppmerksombhet.

«Beate» sier altsa at sykdommen ikke er noe a skamme seg over. Men det
kan virke som om hun forsgker & overbevise seg selv (og intervjueren), mer
enn at hun har en trygg forvissning om at det ogsa er slik. «Ketil» (36) sier
rett ut at fra & vaere en aktiv og selvstendig mann, med stor selvsikkerhet, har
han pa kort tid — pd grunn av revmatismen — blitt passivisert og mistet
kjeresten. Han er uten jobb og har ikke rad til huset som han nettopp har
bygget. «Men jeg er en ensom ulv,» sier han, «sa det skal nok ga.»

A trgste seg selv er en vanlig og kanskje god strategi nar en fgler at det
sosiale livet svikter.

Likevel — de fleste har mange venner og gode sosiale
nettverk

Revmatisme kan altsa

stenge i noen grad for Hvor ofte er du sammen med venner?

sosialt liv, kanskje sar- o o A’;T” P 1r gi/e”t

lig det nettverket som er mirent daglig _ °

K 1 iobb Ukentlig, men ikke daglig 47 65%
lettet ul jo en., som Ménedlig, men ikke hver uke 8 1%

vi sa ovenfor. Likevel Sjeldnere 3 5%

tyder tallene pa at svaert | |akt, antall som svarte 72 100%

mange av «vare» rev-
matikere lykkes i & ha god kontakt med venner, og de fleste er slett ikke lite
sosialt aktive.

Sa mange som 61 av de 72 som svarte pa dette spgrsmalet (84 prosent),
sa de var sammen med venner i hvert fall minst en gang i uka. Det tyder jo pa
en ganske hyppig sosial omgang, og antallet blant vare informanter som synes
a ha liten kontakt med venner og familie utenfor husholdet er ganske lite.

En annen mate dette kommer fram pa, er ved spgrsmalet om man har
n&re venner, sa n@re at man kan «regne med dem» om man far store per-
sonlige problemer. Dette betyr altsd venner (eventuelt familiemedlemmer)
som er fortrolige og som star s&rlig ner.
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Mer enn halvparten (41 av 74) fglte de hadde mer enn fem de regnet
som sa fortrolige narstaende, og bare to sa de hadde «ingen» sapass nare
venner. Dette tyder pa

at vare informanter, | Hvor mange star deg sa naer at du kan regne med
stort sett, er godt plas- dem hvis du far store personlige problemer? Vi
tenker bade pa familie og venner utenom familie.

sert innenfor tette sosi-

ale nettverk, og de aller [aees Ant2a I Pro:;:t
fleste fgler de har n&r | g4 elerto 12 16%
kontakt med venner og | Tre til fem 19 26%
familie. Mer enn fem 41 55%

I det store og hele | lalt 74 100%

er det altsd lite som
tyder pa at vare informanter er en isolert og kontaktlgs gruppe. At vi far fram
dette bildet, kan jo 1 noen grad skyldes hvem vi har spurt — de som stiller opp
pa en slik undersgkelse er jo ofte de som er litt mer omgjengelige enn andre.
Men det ligger ogsé i disse resultatene at revmatismen ikke ngdvendigvis
hindrer sosialt liv, og dessuten — som vi sd over — at en del revmatikere sgker
det sosiale nettopp som en slags terapi mot sykdommen. Ved a vere sosial,
ha sosial omgang, vere blant folk, demper man de mulige «triste» konse-
kvensene av sykdommen. «Artig a flir», sa «Mette» (36), og med det mente
hun vel akkurat dette.

Venner pa nye sosiale arenaer

Mange svar tydet pa at det ble ansett for viktig a ikke la sykdommen domi-
nere hverdagen. Dette kunne vare en grunn til & ikke ha venner som selv er
syke med revmatisme.

Likevel — fjerdeparten hadde andre revmatikere som venner (i tillegg til
sine venner ellers). Dette reflekterer at revmatismen i seg selv kan gi adgang
til nye sosiale arenaer. Medlemskap i Norsk Revmatikerforbund er jo i1 seg
selv en kontaktflate, og mange gar dessuten pa mestringskurs eller er pa tre-
ningsopphold og behandlingsreiser. Slike aktiviteter innebarer kortere eller
lengre samvear med andre revmatikere, noe som ogsa gir mulighet for varige
sosiale relasjoner. «Karl» (39) engasjerte seg i den lokale revmatisme-
foreningen, i styret og med andre arbeidsoppgaver som a organisere bading i
varme basseng. Pa denne maten hjelper «Karl» andre revmatikere praktisk
og sosialt, og ogsa seg selv til et aktivt sosialt liv. «Karl» kjenner derfor
mange revmatikere og er selv kjent som revmatiker. Seg imellom diskuterer
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de sykdommene sine, men «Karl» snakker ikke med andre (ikke-revma-
tikere) om sykdommen, sier han.

Det gjelder for flere at de har ett sosialt liv med andre mennesker der
sykdommen skjules eller «underkommuniseres», og et annet sammen med
andre revmatikere, slik som «Kare». Nar han ligger pa sykehus (2—-3 uker en
gang i aret) snakker han med andre revmatikere og far tid (han er ellers i full
jobb) til & reflektere over sykdommen sin.

For «Karl» var det ufgretrygdingen som gav ham adgang til den nye
sosiale arenaen. Men det var leit & gi opp jobben, leit a gi slipp pa jobb-
samvar og en trygg god inntekt.

«Bernt» (58) var veldig klar over dette, og ogsa klar over hva kollegene
betydde. Han stod derfor pa og ville ikke gi seg. Men kollegene sa hva det
kostet og fikk ham overtalt til & trappe ned. «Det var veldig tungt & matte
slutte 1 jobben. Men jeg fikk et mye bedre liv med ufgretrygd,» ser han 1
ettertid. Ufgretrygden var en anerkjennelse av at han var syk. Eller som
«Bodil» (36) uttrykte det: «Det var en lettelse a bli ufgretrygdet. Det var jo
ikke noe alternativ, og nd er jeg godkjent (av andre).» «Bernt» fikk etter
ufgretrygdingen tid til & vare sosialt aktiv. Han ble ogsa bedre av sykdom-
men og kunne slutte med medisiner. En annen vi intervjuet fikk anledning til
a bli politisk aktiv og ble blant annet valgt inn i kommunestyret.

A «underdrive» plagene — overfor helsevesenet

Kan en si at revmatikere mister sitt sosiale mot? Noen gjgr nok det og mange
strever med sin sykdom 1 sosial omgang. Sykdommen kan gi skamfglelse, 1
noen tilfelle fordi den kan fremsta som stiv eller hjelpelgs gange eller sterkt
forandrede ledd.

For andre er det sykdommens usynlighet som er problemet. De opp-
lever at de har en «annerledeshet» som er vanskelig & kommunisere. Derfor
holder de, som vi s&, sykdommen for seg selv og «underdriver» sine plager. |
noen tilfelle blir ikke deres behov forstatt pa jobben. Det kan dreie seg om
sméd praktiske tilpasninger som ville gjgre arbeidet mye enklere & utfgre. Da
kan en lett fgle seg avvist og gnske a trekke seg unna.

Heller ikke overfor helsevesenet nar revmatikere alltid fram med sin
erfaring med sykdommen og sine behov. En kan stille spgrsmalet om denne
mangelen pa forstaelse fgrer til at revmatikere ogsd overfor helsevesenet
«underdriver» sine plager fordi de er redde for a bli oppfattet som hypo-
kondere.
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Det gjelder imidlertid slett ikke alle. «Alette» (52) forteller at hun har
klokkertro pa legen sin: «Jeg gav meg helt over.» Hun var da ogsa svert for-
ngyd med legen og behandlingen hun fikk. Vanligere er nok «Kristians»
(52) holdning, selv om ikke alle uttrykker seg like apent: «Jeg sier gjerne at
jeg har det bedre enn jeg har det. Det gjgr jeg ogsa hos legen. Jeg vet ikke
egentlig hvorfor. Det er jo ganske dumt.»

Den erfaring mange revmatikere har med a ikke bli forstitt og ikke né
fram pa sentrale sosiale arenaer og det ubehaget de fgler pa grunn av sin
annerledeshet, kan lett gi en fglelse av a vare utestengt og alene med sine
plager.

Ekteskap og partnere

Vurdert ut fra sivil status var familielivet for de 74 vi intervjuet omtrent som
for andre i befolkningen. Omlag 65 prosent var gift eller samboende pa
intervjutidspunktet. Av de 23 som var enslige, hadde fem kjarester. Rundt
20 prosent (14 av de 74) bodde alene, dvs. uten ektefelle, samboer eller barn.
De fleste hadde romslige boligforhold, med gode muligheter for besgk av
venner og kjente.

Likevel — av intervjuene framgikk det at revmatismen naturlig nok
hadde hatt en rekke konsekvenser for samlivet. Noen hadde aldri fatt seg en
partner, og revmatismen ble sett pd som arsaken til at det var blitt slik.
«Even» (37) hadde ikke noen partner «fordi jeg var syk bestandig». «Birger»
peker pa at sykdommen hadde formet personligheten hans pa en slik mate at
han var blitt «litt tilbakeholden», det vil si for forsiktig og utrygg til & finne
en partner. Derfor hadde han heller ikke fatt noen barn, og det var apenbart
et savn.

Samlivsbrudd pé grunn av revmatisme?

Noen hadde fatt opplgst samlivet sitt pa grunn av sykdommen, men de fleste
som levde sammen med partner da de fikk revmatisme hadde fortsatt samme
partner da de ble intervjuet. Blant de som ble skilt (eller samboerskapet ble
opplgst) var det imidlertid bare tredjeparten (fem av 16) som mente at
revmatismen var drsaken til samlivsbruddet.

For «Ketil» (36) «hadde alt gatt i dass», inkludert at han hadde mistet
kjeresten, da han fikk leddgikt. Ogsa for «Else» (40) hadde revmatismen
medfgrt store omveltninger i livet. Hun hadde mattet skifte jobb, og hun var
blitt skilt. «<Hanne» (60) forteller at «Forholdet ble verre etter at jeg fikk
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diagnosen. Til slutt sprakk ekteskapet, men jeg er ikke sikker pa at syk-
dommen var den egentlige arsaken.»

For «Eva» (38) hadde samlivet blitt vanskeligere, men de hadde funnet
ut av det: «Samlivet ble dérligere i en periode etter jeg ble syk, men krisen
dro seg over pa en mate. Vi fortsatte a vaere samboere og er na gift.»

Andre mente at revmatismen ikke hadde hatt noen betydning for sam-
livet og kom av denne grunn — eller andre? — ikke sarlig inn pa temaet i
intervjuet. «Birgitte» (36)

sa faktisk at samlivet var
blitt bedre etter at hun fikk | Blant vare informanter var 48 gift eller sam-
boere da de fikk revmatismen.

Farer revmatismen til samlivsbrudd?

revmatisme, men hun var
en av de f4 med sa positive | Neren tredel av disse (15 av 48) sa at samlivet
ble darligere etter at de fikk diagnosen. Bare to
sa at det hadde blitt bedre, for resten var det
ingen endring.

erfaringer.
En del fikk alts til et
godt samliv ogsa med rev-

matisme. «Mette»  (34), Akkurat en tredel av de som var gift eller sam-

. boere (16 av 48) opplevde at samlivet tok slutt
som har. Sjggrens S{V“dmm’ etter at de fikk diagnosen, men bare fem av
hadde til og med giftet seg | dem mente revmatismen var arsak til at

mot legens anbefaling for | samlivet tok slutt.

noen ar siden. Hun har
vart ufgretrygdet lenge. «Det var ingen annen rad, selv om jeg misliker
veldig & ikke kunne jobbe og a leve pa trygd. Det er et tgft liv, men jeg har
ben i nesa!» Andre hadde funnet seg en ny partner etter bruddet. Det var ofte
en annen revmatiker. De kunne forsta hverandre bedre.

Nye krav til samlivet

Med revmatismen kan det komme nye krav og behov i1 samlivet. En partner
eller andre familiemedlemmer kan vare til god hjelp med mange praktiske
gjgremal. «Brita» (35), som har leddgikt, forteller at hun fir mye hjelp i
huset av dgtrene. En annen roser kona som har lert «a knekke opp» ryggen
hans om morgenen, mens en tredje forteller at hun til tider er sa darlig at
mannen hennes ma bare henne.

Vi sa over at for noen blir belastningen i samlivet som revmatismen
medfgrer for store til at de greier & fortsette samlivet. De siste eksemplene
viser imidlertid at mange familier klarer den store omsorgsbelastningen.

Det er en vanlig oppfatning at store omsorgsoppgaver i familien truer
samlivet, fordi de betyr et strev og et savn som moderne familier ikke
makter. Det fins mange eksempler pa det. Andre studier viser imidlertid at
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parforhold med store omsorgsoppgaver opplgses omtrent i samme grad som
andre. Omsorgsoppgavene kan vare store og en belastning, men de kan ogsa
samle familien om en felles oppgave pa en méte som gjgr at opplgsning ikke
er noe aktuelt alternativ. Kanskje gjelder det ogsa familier der en av ekte-
fellene eller samboerne har revmatisme.

Sa mange som halvparten svarte at revmatismen deres hadde pavirket
samlivet. Noen grunner er antydet i eksemplene ovenfor. Det kan vare helt
konkrete omstendigheter. «Berit» (39) (se boksen 1 begynnelsen av kapitlet),
som na har fatt en ny kjareste, setter ord pa noe generelt nar hun under-
streket at revmatismen pavirket bade henne og mannen. Kravene til tilpas-
ning var sapass store at den forrige ektemannen ikke klarte det.

Mange matte endre livsvaner, med «mer trening og mindre husarbeid».
Mange fikk ogsa stgrre behov for hjelp, de orket mindre enn for eller det var
ting han/hun ikke lenger klarte & gjgre. Noen makter a forholde seg til dette,
andre klarer det ikke.

Béade «Ingeborg» (57) og «Gunnar» (52) var skuffet over ektefellen
som ikke forstod de begrensninger revmatismen medfgrte. De klarte ikke
alle oppgavene i huset pa samme mate som fgr, eller de matte utsette det til
den fysiske formen deres var blitt bedre. Begge hadde fatt hgre fra ektefellen
at de var late. Dette er bare to eksempler pa at fordeling av husarbeid kunne
vare en stor pakjenning for forholdet. «Ingrid» (51) fortalte at det var opp-
gaver 1 huset som partneren ikke ville gjgre, selv om han var frisk, mens hun
matte «spille frisk» for & klare det. Slike — og andre liknende reaksjoner — fra
partneren kunne oppleves «som mangel pa respekt for meg og sykdommen».

Noen fortalte at de matte veere mye oppe om natta etter sykdommen.
Andre fikk stgrre sgvnbehov. Eller det dreide seg om bivirkninger av medi-
siner, som tretthet og slapphet. Noen fortalte spesifikt at humgret var blitt
darligere. Det var trasig og de sa at det gikk ut over partneren og forholdet,
uten at de maktet a veere pa en annen mate.

Hvordan reagerer partnere?

Rett nok svarte et flertall at partneren hadde bade vart stgttende og
omsorgsfull da sykdommen brgt ut. Men nesten en tredel var det ikke. Og
nesten halvparten av partnerne ble opplevd som distanserte, i stor eller noen
grad. Mgnsteret nar det gjaldt kjgnn var ganske tradisjonelt — kvinnelige
partnere ble oppfattet som klart mer empatiske og medfglende enn de mann-
lige. S@rlige syntes mannlige partnere a distansere seg fra sine kvinnelige
partneres sykdom og de konsekvensene det hadde.
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Noen partnere
var flinke til & | Hvordan reagerte ektefellen/samboeren din da du fikk
revmatisme? Prosent

forstd, men langt Stottende Omsorgsfull Distansert

fra alle. Serlig sirt | -| stor grad 44% 44% 33%
kunne det Oppleves - I noen grad 25% 25% 19%

o . - Nei 31% 31% 48%
ndr partneren «ikke |- 100% 100% 100%
tok hensyn». | (Antall) (48) (48) (46)
Mange Vi | (Spm. bare stilt til de som var gift/sambo da de fikk sykdommen)

intervjuet mente at
de selv burde fa anledning til & ta mer hensyn til sin sykdom og seg selv enn
de gjorde fgr. Ingrid mente hun burde fa mulighet til det, men det fikk hun
ikke til. Hun matte «spille frisk», som vi sd ovenfor. Slike problemer med
hensyn pa forstielse, respekt og fordeling av oppgaver var en apenbar
belastning i mange parforhold, og de kunne bli sd alvorlige at de fgrte til
samlivsbrudd.

Ikke fa av de 74 revmatikerne vi intervjuet hadde altsa levd — eller
levde i — et anstrengt samlivsforhold, med konflikter og mangel pa forstaelse
og med mindre sosial og intim n@rhet enn de fleste gnsker. Det er neppe tvil
om at revmatisme, som mye annen sykdom, er en tilleggsbelastning i mange
parforhold, eller en belastning som kan gi parforholdet og samhandlingen
sin s@rlige karakter. Men dette gjaldt selvsagt ikke alle, og mange andre ga
inntrykk av et fint samboerforhold med gjensidig stgtte. Det er altsa stor
variasjon, og sann sett kan de likne mye pa andre «ikke-revmatikere» i 30-
og 50-ara. Akkurat som ellers i befolkningen var det en del av vare infor-
manter som levde uten noe partnerforhold — av de 74 informantene var som
nevnt 44 gift og 7 samboere, mens 23 ikke levde sammen med en partner.

Mange av problemene som er pekt pa ovenfor synes ganske allmenne
for moderne parforhold. Det gjelder dpenbart fordeling av husarbeid, og vel
ogsa opplevelsen av manglende forstaelse og hensyn fra partneren. De vi
intervjuet gav da ogsa uttrykk for at samlivskonfliktene deres ikke alltid
skyldes revmatismen — en sa for eksempel: «V1i ville blitt skilt uansett. Skils-
missen hadde ikke noe med min sykdom & gjgre.» Andre var i tvil, mens
altsa en tredjepart av de som ble skilt mente at revmatismen hadde hatt
betydning for samlivsbruddet. Flere giftet seg (eller ble samboere) pa nytt —
som mange andre. Tre av fem av de som ikke hadde noen partner da
diagnosen ble stilt, ble senere gift eller hadde fatt seg samboer. I flere tilfelle
hadde den nye partneren revmatisme, eller forholdet til revmatismen ble
avklart, fgr samlivet ble permanent etablert.
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Asymmetri i forholdet?

En kan kanskje si at nar en part far revmatisme og blir syk i et etablert
forhold, oppstar det en ubalanse eller asymmetri. Det blir et behov for at det
tas mer hensyn enn fgr til én part, og han eller hun kan ta en mindre del av
de daglige oppgavene. Det ma gjgres nye tilpasninger, mer enn fgr pa den
ene parts premisser. Disse behovene og premissene kan vere vanskelige a
forstd eller & kommunisere, har vi sett. Det kan bidra til problemene at
mange gjgremal i huset er sma eller det er lite synlig at de blir gjort — for den
som ikke utfgrer dem, slik vi kjenner til fra studier av «vanlige» familieliv.

«Kristian» (52) kan vare et eksempel. Han mgtte liten forstaelse hos
sin partner. Hun mente han var lat. De ble skilt. N& roser han sin nye
samboer, som ogsa har revmatisme. Selv har han valgt & vere hjemme, sa
hun kan klare jobben sin. En slik tilpasning til sykdom 1 et parforhold syntes
naturlig nok a fungere best nar partnerne er kjent med sykdommen og
forberedt pa konsekvensene av den i dagliglivet.

Graviditet og barn — a felge eller ikke folge legens rad?

Graviditet og barnefgdsler utgjgr et serskilt problem for mange kvinner med
revmatisme. Rett nok hadde 48 av de 53 kvinnene vi intervjuet egne barn, og
de aller fleste av dem hadde to eller flere. Blant vare kvinnelige informanter
er det altsa ingen generell tendens til & bli barnlgse. Nar barnetallet var
sapass hgyt, henger det imidlertid ogsa sammen med at over halvparten av
barna var fgdt for moren hadde fatt sin revmatisme.

For en del av vare informanter hadde revmatismen hatt markant betyd-
ning for om de ville eller torde fa barn, evt. flere barn. Ofte tok de sine valg
etter rad fra lege. En del av vére informanter hadde blitt fortalt av leger at de
hadde en form for revmatisme (det syntes sa@rlig a gjelde lupus, men ogsa
Sjeégrens og dessuten revmatoid artritt) som ikke var forenlig med svanger-
skap. Det var risiko for at revmatismen kunne bli verre, fare for abort eller
fare for at barnet kunne bli skadet, for eksempel pa grunn av medisinene
som mgdrene var avhengige av.

De fleste kvinnene fulgte rddene fra legen. En av dem tenkte at den
kroppslige belastningen med a fa enda et barn ville bli for stor, og andre
vurderte sin helse som sa darlig pa forhand at de lot veere a fa barn. «Kjersti»
(36) var engstelig for at hun ikke ville makte barnestellet og kanskje ikke greie
a holde og bare barnet. Men «Randi» (34), som hadde lupus, ble gravid
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bevisst og planlagt, i motstrid til legens rad. Hun ble faktisk bedre av revma-
tismen etter svangerskapet, mente hun, og hadde etter hvert fatt tre barn.

Ogsa andre hadde erfart at de var blitt bedre av revmatismen etter
svangerskapet, men uten at de hadde fatt noen rid fra legen pa forhand. Som
vi har diskutert i kapittel 1 var det forskjellige erfaringer med svangerskap
og fgdsel — noen var blitt bedre av revmatismen, mens andre mente at
graviditeten utlgste sykdommen. «Grete» (39) ble darligere av sitt svanger-
skap og papekte at forholdene ikke var lagt til rette for & ha sma barn nar en
er ugift og syk. Hun fikk for eksempel ikke stgtte til Sydenreiser, som hun
var helt avhengig av, og hun hadde ikke rad til 4 reise pa ordiner mate nar
hun ogsa matte ha med barn som hun matte betale for. Hun nevnte ogsa at
hun selv matte betale for barnepass nar hun var pa sykehus.

Hva kan smabarn bety for rollefordelingen i hjemmet der en part har
revmatisme? I mange tilfelle ma den ene ta mer enn ellers — bade ha jobb og
ta oppgaver i hjemmet, fordi den hjemmevarende er for syk til & klare s
mye. Men en kan ogsa fa en deling, der én er hjemme og tar seg av oppgav-
ene der, sa den andre kan klare en jobb, slik vi sa var tilfelle med «Kristian»:
Han valgte & vaere hjemme mens kona jobba. En forutsetning for denne
lgsningen var nok dels at begge var moderat plaget av sin revmatisme.

Ensomhet?

Var de revmatikerne vi intervjuet ensomme? Dette kan summarisk belyses
ved svarene pa ett spgrsmal som vi stilte til alle: Har du de siste 14 dagene
veert plaget av ensomhet? I sa fall — litt plaget, ganske mye plaget eller
veldig mye plaget. En snau tiendepart svarte at de hadde vert ganske mye
eller veldig mye plaget. Snaue 80 prosent hadde ikke veart plaget av ensom-
het. Femtiaringene hadde vert mer plaget av ensomhet enn trettiaringene.

Er dette mye eller lite? Andelen ensomme er ikke stor, selv om vare
informanter nok forteller litt oftere enn «nordmenn flest» om ensomhet. Vi
har foran sett at de revmatikerne vi intervjuet ofte hadde et noenlunde bra
sosialt nettverk — de aller fleste hadde barn og familie og venner. Men de vi
intervjuet fortalte oss ogsd om forhold som kunne gjgre sosialt samvar
vanskelig, noen ville helst holde sykdommen for seg selv, og de som var
blitt ufgretrygdet hadde gjerne mistet det sosiale nettverket en jobb
inneberer.

Vi hadde flere spgrsmal i intervjuet som setter oss i stand til 4 nyansere
spgrsmélet om revmatikeres ensomhet. Dessuten fortalte de mye annet om
livene sine som kaster lys over deres forhold til andre mennesker. Noe tok vi
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opp 1 fgrste del av dette kapitlet — hvor viktig sosialt liv var for deres egen
helse, at revmatismen kunne bety et brudd med det (gamle) sosiale nett-
verket og de derfor matte bygge opp et nytt, om de lyktes i & fa til et sosialt
liv. Mange sa de klarte seg bra, men selv blant dem var det noen ganger en
mer eller mindre tydelig undertone av problemene med a holde i gang det
sosiale livet.

Frykten for 4 virke sytete

Vi har tidligere i kapitlet nevnt eksempler pa at revmatikere ikke er
komfortable med sin sykdom nar de er sammen med andre mennesker, ogsa
sine nermeste. og kanskje ikke overfor seg selv engang. De vil dessuten
ikke framsta som sytete og de «underdriver» gjerne sine plager — «Ingrid»,
som vi sd, gikk sd langt at hun «spilte frisk» for & gjgre husarbeid som
hennes mann — som var frisk — mye lettere kunne gjort.

Frykten for a virke sytete, klagende, syk og svak gér igjen i mange
intervjuer. Rett nok: Noen ganske fa (4 prosent) sier at det hender de
overdriver plagene sine nar de snakker med andre, for eksempel «nar man er
litt trist».

Men de aller fleste sier at de aktivt «underdriver» sine plager nar de
snakker med andre. Det kan ngkternt vaere fordi det ikke er mulig & over-
drive, eller fordi han/hun bare snakker om sykdommen nar den ikke er aktiv.
Men i de fleste tilfelle er det snakk om et strategisk valg: De vil ikke gjgre
noe nummer ut av sin sykdom, ikke lage belastninger for andre, de sier de vil
ta hensyn til familien, ikke belemre andre med sine plager.

Andre mener at «det er ekkelt & g& rundt og sutre» eller «folk er ikke
begeistret for sykdom». Det ses pad som tegn pa svakhet, «sa en ma ta seg
sammen». Det hjelper heller ikke a klage og syte. «Ingebjgrg» (51): «Jeg vil
ikke vaere sytete. Jeg klager aldri, for jeg liker ikke a innrgmme plager for
andre. Sa jeg prgver nok a gjgre meg litt kjekkere enn jeg nok er. Skal klare
det liksom. Vil ikke gi opp, men psyker meg opp selv ved & vise meg fra min
beste side.» Det er dermed et element av strategisk tenkning som ligger bak
«Ingebjgrgs» méite 4 fremsta pa, som sikkert har sammenheng med det
mange vet om at mennesker som stort sett er glade og tilfredse lettere aksep-
teres av andre og dermed oftere blir inkludert i sosiale fellesskap. Mennesker
som klager «for mye» blir oftere unngatt, noe som gjgr at de kan fgle seg
misforstatt, kanskje bitre og innesluttet. De trekker seg bort fra andre og
fgler dermed at de har enda stgrre grunn til 4 klage over «livets tristhet», noe
som kan bli en «ny omdreining pa mismotets spiral», sd a si.
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«Helles» historie

Det er apenbart fra de 74 intervjuene at revmatikernes forhold til sin sykdom
er komplekst og motsetningsfylt. «Helle» kan vere eksempel pa noen sider
av denne dobbeltheten. Hun er i 30-drene, har full jobb (som er fysisk
ganske krevende), er gift, men har ingen barn.

Hun fikk revmatisme som tenaring og var vant til a ha vondt i kroppen.
Hun sa imidlertid da vi ringte henne for intervju at hun var sa lite plaget at
hun ikke burde vare med pa undersgkelsen — «For dere er vel interessert i
ordentlige revmatikere?» Hun hadde jo full jobb, bortsett fra et par perioder i
aret som varte 2-3 uker. Da var hun var syk og tok medisiner. Hun kunne
gjgre det meste, ogsa drive idrett, men ikke jogge, og hun matte vere for-
siktig med & lgfte tungt. Andre sykdomsplager var verre, som periodevis
sterk nervgsitet og uro, men hun tenkte ikke at det kunne ha noe med revma-
tismen a gjgre.

Hun brydde seg 1 det
hele tatt lite om revma- | Hender det at du overdriver eller «under-
driver» plagene dine nar du snakker med
andre om sykdommen din? Prosent

tismen sin, praktisk som

mentalt — bortsett fra i 2-3- Overdriver ~ «Underdriver»
ukersperiodene. Hun gikk | Nei 96% 19%
sjelden til lege, gikk ikke til | Ja& dethender 4% 81%
behandli K ikk lalt 100% 100%
chandling og tok 1kke me- | anta|l svar) (74) (73)

disiner (annet enn i de 2-3
ukene). Men hun hadde nettopp vert til lege for & fa en sprgyte mot smerter
og hun gikk regelmessig til alternativ behandling.

Hun var kanskje revmatiker: «Jeg er jo medlem av Revmatikerfor-
bundet, men har god helse og er ikke syk.» Det var derfor heller ikke noen
«grunn til a snakke med andre om revmatismen min og syte og plage dem.
Ma jo ogsa holde motet oppe i perioder».

«Helle» forteller om to sider ved revmatismen: Hva den betyr for
hennes selvoppfatning og hvordan hun handterer den i forhold til andre. De
to sidene henger apenbart nert sammen, men kan ogsa skilles fra hverandre.
«Helle» synes & ga langt i retning av a benekte betydningen av sykdommen
for begge disse sidene.

A holde sykdommen for seg selv

Andre sier tydeligere enn «Helle» — og kanskje med mer grunn ogsa? — at
sykdommen har endret deres selvoppfatning. «Tordis» (39) fortalte rett ut at
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«sykdommen har forandret meg ... jeg har snakket med andre mennesker
som er syke og er glad for at jeg er sa lite syk. Jeg ser meg na som revma-
tiker.»

Likevel holder «Tordis» sykdommen for seg selv. «Jeg tar den aldri
opp med andre, og blir jeg spurt, forteller jeg ikke hvor plaget jeg er. Jeg vil
ikke klynke for andre, men jeg trenger ogsa a psyke meg opp selv.» Andre
begrunnelser for & «underdrive» var at det er flaut & ha revmatisme, at
sykdommen «betyr ikke noe» eller «revmatismen er bare en del av meg».
Andre ville unnga a bli puttet i en bas: «Jeg har lert at det ikke er revma-
tismen som skal avgjgre kontakten med andre». Noen likte «ikke a gjgre noe
vesen av revmatismen» eller de ville «ikke bli kalt syk». Noen forteller om
sykdommen nar det blir ngdvendig, men at det kommer an pa situasjonen.
Andre har ferre sperrer mot & snakke om sykdommen, som «Age» (39):
«Jeg er sann — har et apent forhold til sykdommen. Det er bedre a kaste
maska for a slippe spgrsmal. Jeg er @rlig.»

Vi har fgr knyttet dette hemmeligholdet — som ogsa kan kalles «under-
drivelsen» — til at sykdommen ikke er synlig for andre. Det gjaldt ikke bare
«Tordis». Vel to av tre svarte at andre ikke kunne se pa dem at de var syke.
Samtidig mente to tredeler at det ikke spilte noen rolle om andre fikk vite om
sykdommen - likevel snakket 60 prosent aldri med andre (enn de aller
n@rmeste) om sykdommen.

Det er altsd mange av informantene som sier at det betyr lite om andre
far greie pa at de er syke, men selv snakker de ikke om det. Men fa har dar-
lige erfaringer med & snakke med andre om sin sykdom. Til overmal fortalte
flere at det hadde vert bedre om sykdommen var synlig — «a ha et gipsa
bein, for eksempel», som noen sa. Men flere som hadde en revmatisme som
var synlig, var likevel flaue over sine forvridde fingre eller sin ubehjelpelige
gange. Det er altsa et problem at sykdommen oftest er usynlig — men ogsa
nar den er synlig er det vanskelig! Det er altsa mange motsetninger og
kryssende hensyn som dukker opp i svarene.

Bekymring for & ikke bli trodd

@nsket om en «synlig» sykdom kunne gjerne henge sammen med frykten for
& bli mistrodd. A vzare syk fritar for oppgaver og forpliktelser og gir adgang
til behandling og hjelp. Men dette fritaket og retten til hjelp ma begrunnes
overfor andre og godkjennes av omverdenen. Mangler det et synlig tegn pa
sykdom, ma en finne andre mater & dokumentere sin sykdom og sine behov pa.
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Dette gjelder overfor sa vel na@re pargrende og venner, som overfor
sykehus og leger, og dessuten overfor andre myndigheter som kontrollerer
adgangen til ytelser. «Nils» (55) hadde ikke bare blitt avvist pa jobben da
han ble syk, men ble heller ikke godtatt av A-etat for yrkesrettet attfgring.
Ogsa venner og kjente vil innimellom kreve en slags «dokumentasjon» pa
sykdommen. «Hékon» (57) fortalte om ubehaget over naboers reaksjon da
han ble ufgretrygda — de sa om han: «Ufgretrygda og sa frisk!» Vi viste
foran at det kunne til og med vere vanskelig & fa «godkjennelse» av syk-
dommen i noen parforhold, altsa fra den personen en kjenner best.

Men hvorfor er det sa vanskelig ganske enkelt & fortelle andre om sin
sykdom og sine behov? Hvorfor kan ikke alle gjgre som «Berit», som vi
siterte tidligere, og si: «Jeg er syk og dermed basta! Det er ikke noe a
skamme seg over.» Ogsa andre valgte en slik utvei, tilsynelatende med hell.
Den virker jo fornuftig, men mange har vanskelig for 4 fa det til. Og vi
husker at «Berit» ogsa hadde sine tvil, hun var redd for ikke a bli trodd.

Tross det som

er sagt her, som | Foler du at andre - ikke de naermeste, men folk du ikke
vither om proble- | Kienner sa godt - behandler deg pa en spesiell mate pa
grunn av den revmatiske sykdommen din?

mer som revmati-

Antall Prosent

kere kan fgle over- Nei, behandler meg som andre 62 84%
for andre: De fleste | Ja, behandler meg annerledes 12 16%
lalt 74 100%

opplever ikke sar-
lig sterkt at andre
behandler dem annerledes — faktisk er det s mange som fem av seks som
mener at omverdenen alt i alt behandler dem omtrent som alle andre
(underforstatt som andre «friske») blir behandlet (se boks).

En ensker ikke 4 framsta som svak

Det er ikke vanskelig a forsta motforestillingene mot a framsta som svak og
hjelpelgs, med fare for a bli syns synd pa. Det er selvsagt at det ikke er bare
greit & vaere syk. I vart samfunn oppfattes det som normalt & vaere frisk og
kunne klare seg selv. Derfor «underkommuniserer» vi gjerne vare negative
sider i samvar med andre.

Dette har den kanadiske sosiologen Goffman pekt pa. Han mener det er
et allment trekk og at det ikke bare gjelder syke og funksjonshemmede, selv
om det gjelder i1 utpreget grad for personer med noe som kan oppfattes som
«diskrediterende» egenskaper. Vi vil alle gjerne framstd som si bra som
mulig, for & fa positive reaksjoner tilbake, slik at vart selvbilde blir styrket.
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Har en mange negative egenskaper, slik omverdenen (og en selv) vurderer
oss, kan det bli vanskelig 4 unngd at noen av disse negative egenskapene blir
formidlet, med «fare for a fgle seg som mindre verdt».

Selvpresentasjonen kan i sa fall bli ubehagelig og det sosiale samvaret
anstrengt. En strategi er & unnga for mange sosiale situasjoner der en ikke
har kontroll og der faren for ufrivillige avslgringer er stor, det vil si at en
trekker seg unna. Revmatikere med plager og hjelpebehov kan derfor — som
mange andre kronisk syke — bli fanget i en sosial felle. De har dpenbare
behov for & fortelle omverden om sin sykdom, blant annet for at omgivel-
sene skal reagere adekvat overfor en person med rollen som (mer eller
mindre) syk. Men det bgr skje uten at selvbildet trues for mye. Som en sa:
«Jeg vil ikke bli oppfattet som bare revmatiker!»

En kunne jo spekulere pa om de antydningene til skam over sin sykdom
som en del av vare informanter gir uttrykk for, er et utslag av at sykdommen
kan sees som selvforskyldt? Men noe slikt har vi ingen stgtte for i vart
materiale — slik vi har sett 1 kapittel 1, mener praktisk talt alle at revma-
tismen deres i all hovedsak var uunngaelig, uansett hva de hadde gjort.

Sluttord

Vare informanter presenterer seg pa ulike mater nir de er sammen med
andre. Noen velger a presentere seg som revmatikere uten a legge skjul pa
sitt behov for hjelp, men samtidig vil de insistere pa at revmatikerrollen ikke
skal overskygge andre roller og ens andre egenskaper. Men de aller fleste ser
ut til & bruke en «underdrivelses-strategi» — de vil unnga bli identifisert med
rollen som «syk revmatiker», og framfor alt vil de unnga 4 bli satt i bis som
hjelpelds og sytete.

Slik kan revmatikere nok ha en del problemfylte sider i sine relasjoner
til andre, som de som ikke har en slik sykdom er forskéanet fra. Men noen
konklusjon, generelt, i retning av ensomhet og darlig sosialt liv blant revma-
tikere kan vi pd ingen méte trekke. Rett nok nevner noen av vare informanter
at de sliter 1 sosiale sammenhenger, men det gjgr unektelig mange andre
«ikke-syke» ogsa. Og mange klarte seg bra, de hadde familie, partnere, barn
og n&re venner som de mgtte ofte — og det virket som om det sosiale livet
stort sett var tilfredsstillende.
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5 Livet med en revmatisk sykdom —
livskontroll og livskvalitet

I vart utvalg finner vi at

— en av tre mener at revmatismen er det verste som har hendt i
livet deres, og tre av fire mener livet ville veert bedre uten den

— de fleste opplever at de selv kan kontrollere sin tilveerelse, men
en av fire mener at sykdommen kontrollerer livet deres, og
denne folelsen er faktisk litt mer utbredt blant dem med hgy
utdanning enn lav utdanning

— «svartsyn» er ikke utbredt: de fleste synes de har hgy livskvali-
tet og er optimistiske med hensyn pa fremtiden

Om 4 forholde seg til sin sykdom

I faglitteraturen omtales ofte maten man forholder seg til sin sykdom pa, som
mestring. Implisitt ligger ofte en forstaelse av at mestring kan vere «god»
eller «darlig», eller i det minste hensiktsmessig eller mindre hensiktsmessig.

Men en skal kanskje vare forsiktig med a dele ut karakterer for «gode»
og «darlige» mater a forholde seg til sykdommen pa. Her vil vi prgve a
beskrive noen forskjellige mater mennesker med revmatiske lidelser hand-
terer sykdommen pa. Vi skal altsa drgfte variasjoner over temaet «hvordan
leve med en kronisk sykdom?». Fgrst vil vi imidlertid skissere noen nyttige
begreper for a analysere dette spgrsmalet.

Nar det gjelder hvordan den syke forholder seg pa, er to stikkord
endring og tilpasning. Disse stikkordene har ssmmenheng med til hvem eller
hva handlingene er rettet mot. En kan rette oppmerksomheten pa de ytre
betingelsene og prgve a endre dem, eller en kan fokusere pa seg selv og sin
egen tilpasning.

Forskerne Heckhausen og Schultz (1995) bruker begrepene primer-
kontroll og sekundarkontroll om dette. Primarkontrollen er utadrettet og
representerer atferd rettet inn mot a endre livsbetingelser. Et eksempel kan
vare en arbeidstaker som finner frem til ordninger pa jobben som gjgr det
mulig & fortsette pa samme arbeidsplass. Sekundarkontroll er mer rettet mot
hvordan en selv kan justere seg i lys av situasjonen. Dette kan vare en
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strategi for a redusere opplevelsen av et tap og for a kunne etablere en basis
for & oppna primarkontroll pa nye livsomrader. Eksemplet her kan vare en
person som etter a ha fatt ufgretrygd (det vil si tilpasset seg en redusert funk-
sjonsgrad, et eksempel pa sekunderkontroll) blir en mer aktiv person innen-
for foreningsarbeide, frivillig virksomhet, og liknende (det vil si at personen
prgver 4 utvikle sin primarkontroll via andre kanaler enn tidligere).

Revmatisme — det verste 1 livet?

Vi stilte fglgende spgrsmal: «Gjennom livet sitt vil stort sett alle mennesker
oppleve noe som de synes er sveart vanskelig og problematisk. Nar det
gjelder deg, vil du si at denne revmatiske sykdommen er det verste som har
hendt deg i livet fram til na?»

Vel en tredjedel av vare informanter svarte ja pa dette spgrsmalet. Det &
fa revmatisme var det verste som hadde hendt. Dette er mange, men likevel
var det altsa enda flere som mente at noe annet hadde vart mer problematisk i
livene deres. Det er «mange ting som er verre enn a bli revmatiker», som
«Gunnhild» (61) sa. Blant dem som ikke mente det var det verste som hadde
skjedd, var det s@rlig to ting som ble nevnt — sykdom og dgd hos nar familie,
og en annen enda mer alvorlig sykdom man selv hadde fatt. «Torbjgrn» (39)
har bade leddgikt og sukkersyke, men sukkersyken er «mye verre», mener
han. Et par andre hadde gjennomgatt en kreftsykdom, og det var mye mer
skremmende og belastende enn revmatismen. Og framfor alt: Det 4 miste sine
nare, et barn som dgde, for eksempel, eller en kjer ektefelle, ble nevnt av
flere som langt mer traumatiske opplevelser enn det a fa en revmatisk lidelse.
Noen nevnte ogsa personlige vansker, for eksempel skilsmisse, mens andre
ikke ville fortelle hva de tenkte pa — det var for privat og personlig.

Men altsa: Sa mange som én av tre sier at revmatismen er det verste
som har hendt i livet deres. Dette reflekterer naturligvis at ikke sjelden er
revmatismen en tung bgr, en livslang lidelse. Hvorfor man svarer slik, ma
imidlertid bli sett i sammenheng med hva slags liv en har levd — revma-
tismen kan jo vare «det verste» hvis de har vert forskanet for andre spesielt
alvorlige vansker 1 livet sitt.

Menn og heyt utdannete kvinner sier oftere «det verste»

Hyppigheten av opplevelsen av «det verste 1 livet» varierer noe mellom
undergrupper 1 utvalget. Det er for eksempel klart vanligere blant dem med
leddgikt enn blant dem med Bekhterev a rapportere at sykdommen er det
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verste som har hendt. Grunnen er nok at leddgikt oftest representerer stgrre
plager og begrensninger i livet enn Bekhterevs sykdom. Leddgikt kan ofte, i
stgrre grad enn Bekhterev, bety et avgjgrende brudd med det livet man har
levd sé langt, og utfordringene med & etablere en ny plattform for tilvarelsen
kan veare stgrre.

Menn synes litt oftere enn kvinner at revmatismen er det verste som har
skjedd, men det er ogsa aldersvariasjoner: Mennene i femtiarsalderen mener
hyppigere at sykdommen er det verste som har skjedd enn menn i trettidrs-
alderen, men blant kvinnene er det omvendt — her er det de yngre kvinnene
som oftere enn de eldre synes sykdommen er det verste.

Spiller utdanning noen rolle? Ofte tror vi at hgy utdanning er en ressurs
som gjgr det lettere a bare en sykdom, og derfor kunne vi forvente at de
hgyt utdannede i vart utvalg mer sjelden ville mene at revmatismen var det
verste som hadde hendt. Blant mennene er det faktisk slik, men ikke blant
kvinnene — det er patakelig at blant de hgyt utdannede kvinnene er det klart
flere som svarer «det verste» enn blant kvinnene med lav utdanning.

Forventninger, brudd og omsorgsorientering

Har vi noen forklaring pa slike forskjeller? Hvor alvorlig sykdommen er
betyr selvsagt mye, men 1 tillegg har nok faktorer som kjgnn, alder og
utdanning betydning. Dette kan henge sammen med fg@lelsen av brudd, hvor
sterkt en opplever at sykdommen har fogrt til et brudd 1 forhold til de forvent-
ninger en har hatt. Kanskje menn, oftere enn kvinner, opplever at revma-
tismen bryter med forventningene en hadde til karriere og yrkeslgp?

Nar det s@rlig er menn i femtidrene som opplever revmatismen som det
verste som har skjedd, kan forklaringen nettopp vere at et yrkesliv som har
vert en sa sentral del av livet, na blir avbrutt. Man er blitt ngdt til a redusere
arbeidet eller ga over til ufgretrygd. Liknende mekanismer kan ogsa gjgre
seg gjeldende blant hgyt utdannede kvinner. De har kanskje sett for seg en
livslang yrkeskarriere i stgrre grad enn kvinnene med lav utdanning, og
derfor blir «fallet» dypere om sykdommen stopper deres yrkeslgp.

At kvinner generelt 1 mindre grad enn menn synes at revmatismen er det
verste som har skjedd i livet kan virke overraskende 1 lys av at kvinnene oftere
er sterkere plaget av smerter, hevelser og lignende enn mennene (se kapittel
2). Kanskje det har sammenheng med at kvinner har hatt andre livserfaringer
enn menn? Ettersom de oftere er omsorgspersoner har kvinner noen ganger
satt egne behov og plager til side. De kan ha en holdning der det som skjer
med dem selv — som det & bli rammet av en revmatisk lidelse — sjeldnere blir
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regnet som det verste i livet enn det som skjer med andre, narstiende
personer.

«Torhild» (57) er kanskje et slikt eksempel. Selv har hun en svart
alvorlig revmatisme, men fortalte mest om mannens sykdom og om ulykken
datteren var utsatt for. I forhold til slikt hadde hennes egen sykdom
«kommet 1 bakgrunnen» — under slike omstendigheter kunne hun ikke mene
at revmatismen var det verste som hadde skjedd 1 livet hennes.

Et bedre liv uten revmatismen?

Pa spgrsmalet om livet ville vaert bedre uten sykdommen svarer halvparten
at det ville vert «svart mye bedre». I tillegg svarte nesten en tredel at livet
ville vaert «noe bedre».

Dette er altsa en domi-

nerende Oppfatning blant Vﬁl'e Tror du livet ditt ville veert bedre om du ikke
. . . i 2
informanter at livet ville vart hadde hatt den revmatiske sykdommen?
Antall Prosent

bedre om de hadde sluppet | Syzrt mye bedre 36 49%
den revmatiske sykdommen — | Noe bedre 21 28%
57 av de 74 informantene | Kanskje it 7 10%

d b 17 Nei 9 12%
mente dette, me.ns are Vet ikke 1 19%
mente at revmatismen neppe | Antall som har svart 74 100%
hadde gjort noe sarlig for-
skjell.

Flere av mennene (tre av fem) enn av kvinnene (to av fem) mener at
livet ville vert svaert mye bedre uten revmatismen, og det er ogsa visse
forskjeller knyttet til hva slags diagnose en har. Over sa vi at flere av
leddgiktspasientene enn Bekhterev-pasientene mente at revmatismen var
«det verste» som hadde skjedd, og samme mgnster viser seg nar det gjelder
spgrsmélet om livet ville vert bedre: Flere av dem med leddgikt enn dem
med Bekhterev tenker slik. Naturligvis er det en sammenheng mellom de to
spgrsmalene — begge reflekterer personens fglelse av «hvor ille» syk-
dommen har vert for dem.

Men selv om oppfatningen av «hvor felt» det er & ha revmatisme av
gode grunner er utbredt blant vare informanter, bgr ikke dette helt over-
skygge at noen ogsa tar revmatismen som en erfaring de har lert noe av, ja
noe som i en viss forstand kan vare positivt. I kapittel 1 viste vi hvordan
noen ogsé finner berikende sider ved revmatismen. De lerte i stgrre grad &
sette pris pa livet, de hadde i stgrre grad oppdaget hva som betydde noe,
mente de. De kunne ha en takknemlighet for det de tross alt fikk til. Noen la
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altsa ogsa vekt pa slike sider ved revmatismen — at den hadde lert dem en
form for ydmykhet og gitt dem en evne til a legge merke til og a glede seg
over sma ting. Vi kan se dette som en tilpasning — en type sekunderkontroll
(slik vi diskuterte fgrst i dette kapitlet). Noen av vare informanter greier a
forholde seg til sin sykdom ved a lete, midt i smertene og det plagsomme,
etter forstaelser som handler om at sykdommen gir dem noe positivt.
Sykdommen blir en erfaring som riktignok har sine negative sider, men som
de samtidig sier at de ikke ville vart foruten!

Om 4 forsone seg med & ha revmatisme livet ut

A erkjenne at man kanskje vil ha sykdommen resten av livet kan vare en
tanke det er vanskelig & forsone seg med. Selv om man tilpasser seg syk-
dommen vil en del trolig fortsatt ha et hap om at sykdommen en dag skal ga
over av seg selv eller at det utvikles en behandling eller medisin som kan
gjgre en frisk.

Rundt sju av ti av vare informanter mente pastanden: «Jeg har forsonet
meg med a vere syk resten av livet» passet «svart bra» pa dem selv. Bare en
av ti mener at pastanden ikke passer. Kvinner har noe oftere enn menn
forsonet seg med at de vil vaere syke resten av livet. Vi finner ogsa en liten
forskjell med alder ved at de som tilhgrer den eldste gruppen noe oftere enn
den yngre har forsonet seg med at sykdommen vil vare livet ut. Hva slags
revmatisme man har og ndr man fikk sykdommen synes ikke & ha noen
betydning for svarene pa dette spgrsmalet.

Det er derfor klart at de vi har intervjuet pA mange mater har en
realistisk innstilling til sin egen sykdom. Revmatiske lidelser kan fluktuere 1
intensitet og behandling kan dempe symptomene, men helbredelse i1 full-
stendig forstand er en sjelden hendelse.

Optimisme om medisinske fremskritt

Dette forhindrer likevel ikke at mange tror pa muligheten for medisinske
fremskritt. Ner halvparten av informantene mener pastanden: «Jeg tror det
snart kommer en medisin eller en slags behandling som vil gjgre meg bedre»
overensstemmer «svart bra» eller «ganske bra» med deres egne oppfat-
ninger.

Vi finner med andre ord — ogsa her — en slags dobbelthet i informan-
tenes forhold til sin egen sykdom. De fleste har forsonet seg med sykdom-
men som en livslang plage, som noe som vil fglge dem livet ut. Samtidig er
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det en betydelig andel som har tro pa at nye medisiner kan komme til & bedre
situasjonen deres 1 betydelig grad. Denne optimismen er like utbredt uansett
hvor mye man har «forsonet seg med sin skjebne». Med andre ord: A innse
at sykdommen vil vare stopper ikke troen pa (og hapet om) at nye, mer
virksomme, medisiner og behandlinger kan komme.

Vi kan si at informantene gir uttrykk for en tillit til medisinske frem-
skritt. Mange har nok selv erfart at i hvert fall en del av den behandlingen de
har fatt, har hjulpet dem — og hvorfor skulle ikke nye behandlingsformer
kunne komme med enda bedre virkning? Personer i den yngre aldersgruppen
gir oftere uttrykk for en tro pa dette enn dem i den eldste aldersgruppen, og
kvinner er noe mer «optimistiske» enn menn. Denne optimismen ser ogsa ut
til & vere hgyere jo mer utdanning informantene har, mens typen revmatisme
ikke synes a virke inn pa graden av optimisme.

Kontroll over sykdommen, eller kontrollert av den?

En kronisk sykdom som revmatisme kan oppleves som skremmende fordi
det ofte er lite man kan gjgre for & bremse utviklingen av sykdommen.
Heller ikke er det alltid sa lett & redusere de plagene sykdommen fgrer med
seg. De som lever med en slik sykdom vil kunne oppleve at sykdommen
kontrollerer dem, mer enn at de kontrollerer sykdommen.

Spgrsmalet om kontroll over tilverelsen kan ogsa vare knyttet til andre
forhold enn sykdom. Noen mennesker kan for eksempel ha en fglelse av at
de i liten grad har mulighet til & pavirke stgrre hendelser i livet. De kan
oppleve at «ting bare skjer» og at det er lite de kan gjgre med det. Trolig vil
mennesker med en slik holdning til tilverelsen ogsa oftere enn andre opp-
leve a bli kontrollert av revmatismen. Like lite som de opplever & kunne
pavirke hendelsene ellers vil de oppleve & kunne kontrollere sin sykdom.

Langt pa vei er opplevelsen av kontroll eller mangel pa kontroll dimen-
sjoner som reflekterer det skillet vi drgftet innledningsvis mellom primar-
kontroll og sekund@rkontroll. Nedenfor vil vi bruke dette skillet for & ana-
lysere spgrsmal knyttet til informantenes opplevelse av kontroll i forhold til
sykdommen og i forhold til livet ellers.

De 74 vi har intervjuet ble spurt: «Fgler du at du liksom har kontroll
over sykdommen, eller at sykdommen kontroller deg?» Temmelig nar
halvparten svarte at de synes de hadde kontroll over sykdommen. Resten
fordelte seg likelig pé alternativene «sykdommen kontroller meg» og «bade
og». Generelt var det ingen tydelig forskjell hverken mellom aldersgruppene
eller mellom menn og kvinner, men Bekhterev-pasientene fglte 1 stgrre grad
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enn leddgiktspasien-
Foler du at du har kontroll over sykdommen, eller at

tene at de selv kon-
sykdommen kontrollerer deg?
trollerte sykdom- Antall

Prosent

men. Det var ogsd en | Jeg har kontroll over sykdommen 38 51%
svak tendens til at de | Sykdommen kontrollerer meg 19 26%
Bade og 17 23%

med hgyskole- og | | 74 100%

universitetsutdan-
ning folte litt mindre
enn andre at de hadde kontroll. Det har kanskje & gjgre med at hgyt-
utdannede har tydeligere planer for sitt liv, og sykdommen gjgr at planer ma
omgjgres. Sykdommen blir noe uforutsett, en hendelse de selv ikke har
kontroll over, som fgles sterkere enn om de i mindre grad hadde slike
tydelige livsplaner.

Interessant nok er det de som fgler at de sykdomsangrepne kropps-
delene er «fremmede» og «noe annet enn en selv» som i serlig liten grad
fgler at de selv har kontroll over sykdommen. Det a fgle seg fremmed over-
for de syke delene av sin kropp og a fgle at sykdommen har tatt kontrollen,
henger ofte sammen.

Som ventelig er, har de med stgrre sykdomsplager en stgrre tendens til
a mene at sykdommen kontrollerer dem. Bade nar det gjelder plager som
verk, betennelser og hevelser, og nar det gjelder hvor mye sykdommen
virker hemmende pd gjgremal i dagliglivet, er det en tendens til at slike
vansker henger sammen med fglelsen av at sykdommen kontrollerer en.

Likevel er det ikke bare sykdommens alvorlighet i seg selv, men ogsé
om den opptrer uforutsigbart, om den har bra skiftninger og uventede ut-
brudd, som gjgr at de feler at sykdommen kontrollerer en. Nar vare infor-
manter sier de selv har kontroll over sykdommen, er det tydelig at det de ofte
sikter til er tilgang til medisin som gjgr at smerter dempes og ngytraliseres
om det trengs. «Tone» (39) har lupus og synes at den har en slags kontroll
over henne, siden utbruddene kommer uten varsler, uten at hun kan hindre
dem. «Andrea» (40), som har hatt leddgikt siden tenarene, fgler derimot at
hun kan bruke Vioxx (betennelsesdempende, trukket tilbake i 2004 pa grunn
av mulige bivirkninger) og cellegift, og dessuten bassengtrening, slik at hun
hele tiden holder styr pa plagene. Flere andre uttrykker seg omtrent pa
samme mate: Ved & ha medisiner eller andre behandlinger de stoler pa, har
de selv kontroll over sykdommen — de doserer ut fra hvor mye smerter og
plager de har for tiden, og slik regulerer de innvirkningen av sykdommen i
hverdagen.
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Kontroll i tilverelsen

For a f4 kunnskap om hvordan informantene opplevde & mestre tilvaerelsen
mer generelt, leste vi opp fire utsagn som de skulle ta standpunkt til. Utsag-
nene maler opp-
levelser 1 forhold

Hvordan vil du plassere deg pa en skala der 1 betyr at du har
sveert liten mulighet til & pavirke din egen tilveerelse og 7 betyr
til & pévirke sin veldig stor mulighet til & pavirke?

egen tilverelse,
om man ofte opp- 1 2 3 4 5 6 7
fatter problemer
som haplgse eller lgsbare, om dagliglivet er meningsfylt eller ikke og om man
opplever a ha lykkes bra med det man har foretatt seg hittil i livet.
Informantene skulle plassere seg selv pa en skala fra en til sju, der verdien sju
representerte stgrst grad av kontroll.

Utsagnene omfatter litt ulike sider ved livet, men svarene har likevel en
konsistens som tyder pa at spgrsmalene i stor grad fanger inn det samme
underliggende forhold — det vi her vil kalle fglelse av kontroll med
tilveerelsen.

Svarene pa de fire spgrsmélene er slatt sammen til en indeks med
verdier som pa det opprinnelige spgrsmalet. Med andre ord: Jo narmere
indeksverdien er sju, jo mer synes personen at han eller hun har kontroll med
tilverelsen sin.

De fleste av vare 74 informanter har indeksverdier mye narmere «sju»
(maksimal kontroll med tilvaerelsen) enn «en» (minimal fglelse av kontroll).
Gjennomsnittet er omtrent 5%2. Ingen av informantene har en lavere verdi
enn fire nar spgrsmalene sees under ett.

Dette kan vi tolke som at vare informanter opplever i ganske stor grad a
ha kontroll over tilvarelsen sin — eller, kan vi si, de opplever a mestre til-
varelsen ganske godt. Det er ingen generell tendens til at de med revma-
tisme fgler at de har mindre kontroll over tilverelsen sin enn «folk flest». I
tilsvarende undersgkelser der svarerne er et gjennomsnittsutvalg av befolk-
ningen 1 samme alder, er det ikke en hgyere grad av fglelse av kontroll med
tilverelsen enn vi finner blant vare 74 informanter med revmatisme.

Det er ikke store forskjeller mellom undergruppene i utvalget vart.
Mennene fgler litt mindre kontroll i tilvarelsen enn kvinnene, de med hgy
utdanning fgler litt mer kontroll enn de med lavere utdanning, men mellom
yrkespassive og yrkesaktive er det ingen forskjeller. De som selv bestemmer
behandlingen ser ut til & oppleve (litt) stgrre grad av kontroll over til-
varelsen enn de som lar legen bestemme mer over behandlingen. Det er
ogsa relativt mange av de som fikk sykdommen i tenarene eller som ung
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voksen, som synes at kontrollen over tilverelsen har vert liten. Kanskje det
a fa en begrensende revmatisme akkurat i den alderen der en starter sitt eget
liv som voksen, fgrer til en se@rlig fglelse av liten kontroll og lite herre-
dgmme over sin egen tilvarelse.

Tilfreds og godt humer?

Hvordan blir humgret preget av det a leve med en revmatisk sykdom?
«Magnhild» (52) med psoriatisk leddgikt, sier at humgret svinger med gode
og darlige perioder i syk-
dommen, og «Reidar» | Hya informantene svarte om humgret sitt:
(33) med Bekhterevs | - 60 av 74 hadde «svert ofte» lett for 4 le
sykdom, forteller at syk- | -47 av 74 var «svert ofte» munter og lett til sinns
domssituasjonen  hver | -41 av 74 var «svert ofte» glad og tilfreds
eneste dag slar direkte | - bareen var «svart ofte» tungsinding, alvorlig

inn 1 humgret hans. En
av kvinnene i femtidrsalderen, som har leddgikt, fortalte om en serlig darlig
periode, da hun knapt klarte noen ting selv — «jeg métte nesten mates». Hun
ble voldsomt irritabel og hadde et skrekkelig darlig humgr.

Inntrykket fra intervjuene var likevel at et flertall av dem vi snakket
med mente de holdt humgret godt oppe. Mange sa de hadde lett for a le, de
var muntre og lette til sinns, og sjelden tungsindige og alvorlige.

P& samme mate som i forrige avsnitt, lagde vi en indeks som maler
hvor lyst humgret er og hvor mye de var glade og tilfredse. Vi kaller dette en
skala for «generell tilfredshet». Mellom aldersgruppene var det knapt noen
forskjell i tilfredshet (ofte glade, ofte 1 godt humgr, sjelden tungsindige).
Mellom kjgnnene var det noe forskjell — kvinner svarte slik at det kunne
tyde pa en litt hgyere grad av generell tilfredshet enn mennene.

Alt i alt var det nesten pafallende hvor «positivt» vare informanter svarte.
Noe variasjon var det i trad med hvordan deres generelle helsesituasjon var,
men graden av plager som verk, hevelser og betennelser var overraskende lite
knyttet til forskjellene 1 tilfredshet. Det var ikke uvanlig at mange av dem som
var sterkt plaget, for eksempel ved at revmatismen klart innskrenket
fgrligheten deres, likevel fortalte at de «svert ofte» var glade og muntre.

Teorien om kognitiv dissonans

Hva kan forklaringen vare pa at mennesker med revmatisme i det store og
hele svarer slik? En mulighet er selvsagt at de «egentlig» ikke er sa tilfreds.
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De bare svarer slik nar de blir spurt av en de ikke kjenner og som de kun vil
snakke med en gang. De holder en maske, sa & si, overfor den fremmede
intervjueren.

Selvsagt kan en slik forklaring ha noe for seg, men det er ogsa andre
muligheter. Vare informanter vet at de har en sykdom de sannsynligvis vil
matte leve med resten av livet. I en slik situasjon vil mange justere sine
forventninger til tilverelsen. De gjgr det «beste ut av det,» svarte flere. De
foretar en slags mental tilpasning til hvilke muligheter de har.

Den sakalte dissonansteorien til psykologen Festinger (Festinger 1957)
er en mate a forklare en slik mental tilpasning pa. Heiders sakalte balanse-
prinsipp uttrykker noe liknende (Heider 1946). Festingers hypotese er 1 korte
drag at de som opplever en «kognitiv dissonans», vil forsgke & oppheve
dissonansen. En kognitiv (tankemessig) dissonans (uoverensstemmelse, noe
som ikke passer sammen) kan for eksempel besta i gnsker, behov eller
forventninger som bryter med opplevelsen av de faktiske muligheter. En kan
gnske a vaere aktiv og lykkelig og samtidig fgle at den revmatiske lidelsen
bade innskrenker livsrommet og sliter pd humgret. Festinger antok at
mennesker sgker en indre harmoni og likevekt — et samsvar, en konsonans —
mellom tanker, fglelser og oppfatninger. Om det ikke er en slik harmoni, om
den kognitive konsistens mangler, vil det skape en indre spenning som
personen vil prgve a oppheve.

Dissonansen er utalelig a leve med i lengden. Anvendt pa var problem-
stilling innebarer en slik forstaelse kort og godt at et menneske som far
revmatisme vil sgke & justere sine oppfatninger, tanker og forventninger til
livet med utgangspunkt i den endringen av livssituasjonen som en revmatisk
sykdom fgrer med seg. En greier 4 fgle seg tilfreds og glad, selv om en vet
hvilke begrensninger og plager en har, fordi en anstrenger seg med & om-
tolke sine livsbetingelser slik at det plagsomme ikke oppfattes sa negativt.

Det a vare glad og tilfreds og det & oppleve a ha kontroll i tilverelsen
henger sterkt sammen. Det er lett & tenke seg en grunn til dette — & oppleve at
en pa sett og vis styrer sin egen tilverelse vil oftest fgles langt mer tilfreds-
stillende enn a veare styrt utenfra.

Livskvalitet og Cantrils stige

Hva kan vi si om livskvaliteten helt generelt blant de 74 medlemmene av
Norsk Revmatikerforbund som vi har intervjuet?

Det finnes en rekke tiln@rminger til forstaelsen av og malingen av livs-
kvalitet. Vi har valgt 4 legge til grunn en forstéelse av begrepet livskvalitet
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som vektlegger individers generelle opplevelse av sin livssituasjon. Om en
gar ngyere inn i begrepet livskvalitet, vil en gjerne finne at opplevelsene kan
bade vere «kognitive» og «affektive». Det kognitive sikter til opplevelser
som inneholder tanker og vurderinger, mens det affektive refererer til fglel-
sesmessige tilstander. Spgr vi mer fornuftsmessig om vi er «forngyd med
livet», tenker vi pa de «kognitive» sidene ved livskvalitet, mens «Det affek-
tive refererer til fglelsesmessige tilstander: Er vi glade, engasjerte, snarere
enn engstelige og nedstemte?» (Nass 2001).

I véar undersgkelse skiller vi imidlertid ikke spesifikt mellom de kogni-
tive og affektive sidene av livskvaliteten. Vi benytter derimot en hyppig
brukt metode som kalles Cantrils stige (Cantril 1965). Den tar utgangspunkt
i en slik subjektiv forstaelse av hva livskvalitet er. I korthet ber man infor-
mantene plassere seg selv pa en stige der verdien ti representerer det best
mulig livet man kan ha, mens verdien null representerer det verst mulig livet.
Vi ba ogsa informantene plassere seg pa stigen fem ar tilbake i tid, og — om
de kunne — nar de tenkte fem ar frem i tid.

Resultatene styrker bildet av at vart utvalg opplever a ha det bra og at
de har en positiv og opti-
mistisk holdning til livet.
Gjennomsnittet for vare
informanter var 6,9 nar vi
spurte om plasseringen da
de ble intervjuet. I seg
selv sier kanskje ikke
denne verdien sa mye. Av
stgrre interesse er det at
pa spgrsmal om hvordan
de hadde det for fem ar siden, var gjennomsnittsverdien 6,0. Men om fem ar
trodde vare informanter at de ville befinne seg langt hgyere, i gjennomsnitt,
pa verdien 7,7!

Vi finner med andre ord en forventning om en klar stigning. Dette
indikerer at vare informanter synes de har det bedre i dag enn for fem ar
siden. For det andre tror de at de vil fa det bedre om fem ar enn i dag. Det er
altsa en positiv orientering mot fremtiden.

En kan ogsd legge merke til at sammenhengen mellom fortiden
(situasjonen for fem ar siden) og dagens situasjon er svak. Hvordan de hadde
det tidligere har med andre ord ingen klar betydning for hvordan de har det i
dag. Sammenhengen mellom dagens situasjon og hvordan de tror de vil ha

Det best mulige livet

Det verst mulige livet
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det om fem &r er imidlertid sterk. Dette er en klar indikasjon pa at vare
informanter har et positivt og optimistisk syn pa fremtiden.

Nar det gjelder de 74 medlemmene vi har intervjuet, er altsa hoved-
inntrykket at de rapporterer om ganske god livskvalitet og om et optimistisk
syn pa fremtiden. Det er ikke patakelige forskjeller mellom undergrupper i
utvalget. Den klareste er mellom kjgnnene — kvinnenes svar gir inntrykk av
hgyere livskvalitet, og sarlig viser dette seg for svarene som gjelder fem ar
frem i tiden. Det er vanskelig a si hva som er arsaken til kvinnenes stgrre
optimisme — kan kvinner vere «flinkere» enn menn til a se det som er
positivt i tilverelsen og a holde fast ved dette nar de skal tenke fremover?

Psykiske plager

En side ved livskvalitet kan ogsa vare fraver eller tilstedevarelse av det
som kan omtales som psykiske plager. Vi spurte ogsa flere spgrsmal i denne
forbindelse — for eksempel om personen var plaget (og i sa fall — hvor mye?)
av anspenthet, nedtrykthet, nervgsitet, bekymringer og uro, ensomhet og
sgvnproblemer. Dette er en kortversjon av en mite som ofte er brukt for a
avdekke psykiske helseproblemer — den sakalte «Hopkins Symptom
Checklist» (Derogatis m.fl. 1974). Resultatene fra disse spgrsmalene gir
inntrykk av at forholdsvis fa av vare informanter er sterkt plaget av slike
mental-helse-symptomer. Spgrsmalene er stilt slik at de tilsvarer en skala —
en indeks — der verdien 4 betyr at man er veldig mye plaget og verdien 1
betyr at man ikke er plaget. Omtrent en av fem av informantene har en verdi
pa 2 eller hgyere og gjennomsnittsverdien er 1,6. Som helhet tyder dette pa
at vare informanter er lite plaget av psykiske vansker og plager.

Men hva er sammenhengen mellom slike symptomer pa psykiske plager
og de mer fysiske plagene som revmatismen medfgrer? Blant vare informanter
er det en veldig klar ssmmenheng. Jo mer man fgler at man er plaget av verk,
betennelser, hevelser og ledd som er smertefulle, jo oftere rapporterer man
psykiske symptomer. Det samme gjelder aktivitetsbegrensninger som vansker
med & gd i trapper, med & ga en rask tur — eller 4 kle pa seg eller holde huset i
orden. Psykiske symptomer og fysiske plager henger ihop.

Vi kan ikke her avgjgre om det ene fgrer til det andre. Blir man nedfor,
deprimert og bekymret av det fysiske besvaret? Eller er det psykiske pro-
blemer, nedforhet, mismot, som fgrer til at en sa&rlig betoner hvor besvearlig
de fysiske revmatismeplagene er? Antakeligvis gar dette begge veier — det er
1 hvertfall sannsynlig, som noen av sitatene viste tidligere 1 dette kapitlet, at
de fysiske «vondtene» kan sette seg pa sinnet, gdelegge humgret og fgre til
nedforhet, bekymringer og kanskje sgvnlgshet til tider.
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Sammenfatning

Vi har ovenfor benyttet ulike tiln@rminger for & male informantenes
tilfredshet og psykiske velvare — vi har bade sett pa fglelsen av a ha kontroll
i tilverelsen, generell tilfredshet, livskvalitet og forekomst av symptomer pa
psykiske plager.

Tabell 5.1 oppsummerer mange av disse sammenhengene. Fglelsen av
god kontroll med tilverelsen henger for eksempel sammen med generell
tilfredshet, og med livskvaliteten slik en mener den var da de ble intervjuet.
Fglelsen av tilfredshet er igjen knyttet til & ha lite symptomer pa psykiske
plager, til god livskvalitet idag, og til en tro pa at man vil ha det bra fem ar
frem 1 tid. Den absolutt sterkeste sammenhengen i1 tabellen finner vi mellom
livskvaliteten i dag og hvordan man tror man vil ha det om fem ar. Sammen-
hengen nér det gjelder livskvalitet er svakere mellom dagens situasjon og
hvordan man hadde det for fem ar siden. Og endelig ser vi at intensiteten av
de rent fysiske revmatiske plagene har sammenheng med noen av disse
mélene — med symptomer pa psykiske plager og med dagens generelle
livskvalitet. Men verken fglelsen av kontroll med tilvarelsen generelt eller
den allmenne tilfredshet er i sarlig grad forbundet med hvor mye en
opplever verk, hevelser og andre typiske fysiske symptomer pa revmatisme.

Tabell 5.1. Sammenhenger mellom indeksene for kontroll i tilvaerelsen, tilfredshet,
psykiske symptomer (HSCL), livskvalitet (Cantrils stige) og revmatiske plager.
** = sterk sammenheng, * = liten sammenheng, () = ingen/ubetydelig sammenheng.

Tilfreds- Cantril Cantril 5 ar Cantril om Revma-

het HSCL na siden 5ar plager
Kontroll ** 0 * () 0 0
Tilfreds = : 0 ** 0
HSCL ** 0 i ”
Cantril n4 () ** *
Cantril 5 &r siden () *
Cantril om 5 &r ()

Det mest bemerkelsesverdige funnet er kanskje sammenhengen mellom
dagens situasjon — bade nar det gjelder livskvalitet og tilfredshet — og troen
pa hvordan livskvaliteten vil bli i fremtiden. Det tyder nok pa at dette ut-
valget av personer med revmatiske sykdommer ofte har et optimistisk syn pa
fremtiden — i det minste fem ar frem i tid.
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Summary: Pain and everyday bravery

An analysis of 74 stories about life with rheumatism

The aim of the project was to study consequences of having a rheumatic
disease within a biographical framework. Important research issues were
how rheumatism affects daily life, what kind of treatments the informants
underwent, and the influence of the disease on social life, working life and
the life course.

A total of 125 members of Norsk Revmatikerforbund (Norwegian
Rheumatism Association) were randomly selected. Among them, 23 did not
have an active rheumatic disease. Among the rest, 74 persons agreed to
participate. The sample consisted of 53 women and 21 men; 39 of them were
in their thirties, 35 in their fifties. Data were collected by telephone inter-
views during autumn 2003 and winter/spring 2004. The interviews lasted
usually about 50—-60 minutes. The structured questionnaire had both fixed
and open ended questions.

A considerable period of time had often passed from the manifestation
of the disease until the condition was properly diagnosed. Three out of ten
had to wait more than five years before a diagnosis was definitely made.
Half of the 74 informants had rheumatoid arthritis or «Bechterew’s disease»
(ankylosing spondylitis).

Because of the disease many experienced a biographical disruption that
changed their life course. One third of the informants reported that getting a
rheumatic disease was the most traumatic event in their life and three out of
four meant that life would have been substantially better without the disease.
Many reported stiffness, inflammations, daily pain and various forms of
activity limitations. However, the impact of the disease varied a lot between
different informants. Also, many experienced that their disease had fluctuating
courses, varying between relatively bad and relatively good periods.

The majority felt that they had an identity as a person with rheumatism;
however, only a few would call themselves disabled.

Most of the informants held the opinion that a hereditary disposition
was the cause for the disease. Nearly no one meant that they themselves
could have done anything to avoid getting the disease.
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The majority used painkillers and other drugs on a daily basis and many
had frequent contacts with a physician, both in order to receive treatments
and in order to undergo examinations.

Some consulted usually a general practitioner for their rheumatism while
others had their regular physician contact with a rheumatologist. A third group
combined the two types of doctors. Patients consulting a rheumatologist were
often more satisfied, both with the information they received and generally
with their contacts with doctors, than patients usually consulting a general
practitioner. On the whole, less than half reported a high level of satisfaction
with the information they received from their doctors.

Three out of ten had undergone surgery because of their rheumatism,
resulting in long-lasting improvements for only about half of them, however.
Those who had been to rehabilitation or health centers in places with warm
and sunny climate (usually Southern Europe) all claimed that they had
benefited much, although temporary.

The social security system reimburses costs for treatment and medicines
when these exceed a certain, not very high, threshold (about 1400 Norwegian
Kroner in 2003, i.e., about 160 Euros). Nevertheless, as many as one third of
the informants reported that the financial costs related to having a rheumatic
disease were an economic burden. Many informants reported specific
expenses related for instance to clothing, special car equipment, warm baths,
or indoor heating — expenses which were only partly reimbursed and which
therefore partly had to be covered by the sick person herself. The experience
of economic difficulties was in particular the case among patients who seemed
to have modest incomes, for instance because of unemployment or because
they were disability pension recipients. It seemed that those who suffered most
from the disease and therefore had the highest costs, also often had the lowest
incomes available for covering the costs.

A clear majority had had to adjust their working life to their rheumatic
disease. Among those in their fifties two out of three were disability pension
recipients.

Many retired informants had wished to continue in employment. In
hindsight, most were nevertheless happy for being relieved from their
burdensome working life, giving them opportunities for spending more time
on other, often social, commitments.

One out of three reported that they had experienced employers who
clearly wanted them to resign because of the disease. Others had however
experienced understanding and sympathetic employers who had offered to
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make various accommodations so that the informant could stay longer in the
workforce.

Two out of three had a partner and many lived an active social life.

Physical exercise, having “positive attitudes» and participating in social
life were generally considered to be the best coping strategies by the
informants. However, some reported that troubles and pains connected with
the disease restricted their social life and some said that the disease was the
reason they had got divorced.

Several women reported that doctors had advised them not to have
children because of the disease. Practically everyone said they «understated»
their troubles and pains, because they did not want to be looked upon as a
person always «complaining and whimpering».

Even if the majority felt they were in control of the disease, one out of
four experienced to be controlled by the disease. Nevertheless, overall the
informants reported fairly good quality of life and they generally seemed to
have fairly optimistic views on their existence and on their future.
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VEDLEGG:

Bakgrunn, design, utvalg, metode, gjennomfering

Prosjektbeskrivelse og prosjektorganisering

NOVA-forskerne Jon Ivar Elstad og Lars Grue utformet prosjektsgknaden
som, 1 samarbeid med Norsk Revmatikerforbund, ble sendt til Stiftelsen
Helse og Rehabilitering 1 2002. I prosjektbeskrivelsen heter det blant annet:

Dette prosjektet vil studere konsekvensene av revmatiske lidelser i et
sykdomsbiografisk og livshistorisk perspektiv. I prosjektet vil vi serlig
tematisere hvordan sykdommen virker inn pa livslgp og livstilpasninger,
men ogsa hvordan helsevesen og behandlingsregimer griper inn, og
hvordan sosiale ressurser i bred forstand pavirker mestringen av
sykdomsforlgpene.

John Eriksen ble med 1 forskergruppen hgsten 2003, og de tre forskerne har
sammen statt for intervjuene, analysene og utarbeidingen av denne rapporten.

Bakgrunnen

Revmatisme er en av de store folkesykdommer. Norsk Revmatikerforbund
antar at ca. 300.000 personer i Norge har en eller annen form for revmatisk
lidelse. At revmatiske lidelser er sapass utbredt, vises for eksempel ogsa i
Statistisk sentralbyrds Helseundersgkelse 1995, der n@r 12 prosent av ut-
valget i alderen 1675 ar (noe som tilsvarer over 300.000 personer) opplyste
at de hadde en revmatisk lidelse eller en liknende tilstand. Artrose (ofte kalt
slitasjegikt) er den mest vanlige formen — anslagsvis har nesten hver tolvte
voksne person artrose (faerre blant de yngre, flere blant de eldre). Andre
revmatiske lidelser er revmatoid artritt (leddgikt) og Bekhterevs sykdom, og
det finnes dessuten mange andre revmatiske diagnoser som lupus, Sj@grens
sykdom, Reiters sykdom og psoriatisk leddgikt. En kjenner over 200 ulike
typer revmatisme, men de fleste er sjeldne (se Norsk Revmatikerforbunds
internettsider, www.rheuma.no, der det ogsa finnes mye informasjon om de
ulike sykdomstypene).

Revmatisme har mange grader av alvorlighet. Noen er svert lite plaget
av revmatismen, mens andre kan bli rammet av svert alvorlige, smertefulle
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og funksjonsnedsettende tilstander — dette framgéar blant annet av at 13
prosent av de 300.000 ufgrepensjonistene i 2003 hadde artrose (slitasjegikt),
revmatoid artritt (leddgikt) eller uspesifisert revmatisme/myalgi som primer-
diagnose. Trolig var ogsa en revmatisk lidelse den «virkelige» ufgrearsaken
blant noen av de mange som var ufgretrygdet pa grunn av ryggsykdommer.

Revmatiske lidelser har varierende forlgp, med forskjeller fra person til
person. Noen er stabile over lengre tid, andre lidelser forverrer seg — raskt eller
gradvis. Ikke sjelden svinger tilstanden mellom hvilende perioder og perioder
med stgrre plager. Revmatisme kan bryte ut pa alle alderstrinn, men
insidensen gker med alder. Revmatisme er sjelden dgdelig, og mange revma-
tikere har sykdommen i arsvis, kanskje i flerfoldige tiar. Revmatiske lidelser
er typiske kroniske lidelser som ofte varer livet ut, men det hender ogsd en
gang imellom at en revmatisk lidelse kan bli bedre og n&rmest forsvinne helt.

Dette er noe av bakgrunnen for prosjektet. Vi gnsket a kaste nermere
lys over hva det vil si & leve med revmatisme. Pa hvilken mate pavirkes
livsomstendigheter, yrkeskarriere og sosialt liv av & bli syk av en revmatisk
lidelse? Hvordan opplever revmatikere hjelpeapparatet? Hvor mye plages de
av sin sykdom i det daglige, og hvordan handterer de sykdommen i samspill
med familie, venner og kolleger?

Telefonintervjuer og intervjuskjema

Som en praktisk mate a finne revmatikere pa ble Norsk Revmatikerforbunds
medlemsregister benyttet. Vi besluttet a samle opplysninger ved hjelp av
telefonintervjuer. Personlige ansikt-til-ansikt-intervjuer er ressurskrevende
(reiseutgifter, tidsbruk) og ville fgrt til ferre intervjuer innenfor de gkono-
miske rammer vi hadde. En postal spgrreskjemaundersgkelse kunne nadd
flere revmatikere til samme kostnad, men postale undersgkelser gir ofte stort
frafall og overflatisk informasjon. Vi gnsket a ga dypere inn i temaene og
valgte derfor en metode som apnet bade for spgrsmal med ferdigoppsatte
svaralternativer og for bruk av samtaleteknikker og apne spgrsmal der
informanten selv kunne fortelle med egne ord om opplevelser og hendelser.
Intervjuskjemaet ble utformet varen 2003 ut fra problemstillingene vi
hadde skissert i prosjektsgknaden. Vi brukte dels velprgvde spgrsmal fra
blant annet Statistisk sentralbyras levekarsundersgkelser og fra tidligere
NOV A-undersgkelser, samt spgrsmal utformet for a dekke viktige temaer for
revmatikeres livssituasjon. Skjemaet inneholdt ogsa en del apne spgrsmal
der vi skulle notere svarene mest mulig ordrett, og opplegget innebar ogsa at
vi skulle spgrre mer rundt spgrsmalene og utdype svarene vi hgrte der det
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passet slik. Slik sett kan undersgkelsen karakteriseres som en 1 hovedsak
kvantitativ, strukturert undersgkelse, imidlertid med ikke fa elementer av
kvalitative intervjuer. Dette regnet vi med ville gi mer rikholdig informasjon
enn et enkelt strukturert spgrreskjema.

Vi foretok fire prgveintervjuer var/forsommer 2003 som ble vurdert fgr
vi utformet den endelige versjonen av intervjuskjemaet. Etter at vi hadde
gjennomfgrt 18 intervjuer hgsten 2003 strgk vi en del spgrsmal, dels fordi de
ikke ga meningsfulle svar, men ogsd fordi skjemaet var for tidkrevende
(intervjuet tok ofte langt over en time). Et spgrsmal vi matte gi slipp pa, var
en detaljert kartlegging av hvilke utgifter revmatismen fgrte til — det viste
seg at veldig fa kunne svare sa eksakt om pengeutlegg at svarene kunne bli
meningsfulle. Selv etter forkortingen ble materialet stort — radatafilen
inneholder for eksempel ca. 260 variable. — Intervjuskjemaet kan faes ved
henvendelse til forskerne.

Utvalg, datainnsamling, oppnadde intervjuer

Norsk Revmatikerforbund har omkring 43.000 medlemmer. Fra medlems-
registrene ble 435 medlemmer fgdt 1963-1972 og 650 medlemmer f@dt
1943-1952 trukket tilfeldig ut. De to gruppene kaller vi «trettiaringene» og
«femtiaringene». Dette er ikke en helt presis betegnelse ettersom en del var
henholdsvis 40 og 60 ar da utvalget ble trukket i 2003, og noen rakk a bli 41
eller 61 fgr de ble intervjuet 1 2004.

Datainnsamlingen foregikk puljevis pa fglgende mate: 1 fgrste runde
plukket vi ut 15-20 tilfeldige navn og fant (om mulig) fram til deres telefon-
nummer. Vi sendte deretter ut et introduksjonsbrev og ringte dem noen
dager seinere, av og til en eller to uker seinere, og prgvde a fa kontakt. Om
vi fikk kontakt, hadde vi en kort samtale (et screeningintervju) for a avgjgre
om personen tilhgrte var malgruppe — en del var jo «bare» stgttemedlemmer
som ikke skulle intervjues. Om personen vi traff hadde en aktiv revmatisk
lidelse og var villig, avtalte vi hovedintervjuet, som enten foregikk umiddel-
bart (om personen hadde 45-60 minutter til radighet akkurat der og da) eller
pa et avtalt tidspunkt seinere.

Nar vi saledes hadde gjennomfgrt alle intervjuer som vi fikk til med
den fgrste puljen, gjentok vi prosedyren pa nytt med en ny pulje, og fortsatte
deretter sa lenge vi hadde ressurser til det (i periodene september-november
2003 og februar-juni 2004). Denne puljevise utsendingen av brev ble valgt
for at det ikke skulle g for lang tid fra personen mottok brevet til han/hun
ble kontaktet. Noen fikk vi telefonkontakt med pa dagtid, men mange matte
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ringes om ettermiddag eller kveld. Siden intervjuene tok tid var det vanske-
lig & gjennomfg@re mer enn et intervju pr. kveld, og vi matte ofte avtale inter-
vjuer fgrst flere dager eller en uke seinere for & finne et tidspunkt som
passet.

For a fa et mer rikholdig datamateriale, skrev vi ned etter (praktisk talt)
alle intervjuene en kort redegjgrelse, og disse opptegnelsene fra intervjuene
(tilsammen over 50 sider) er ogsa en viktig kilde til denne rapporten. Pro-
sessen var tidkrevende og vi oppnadde ialt ikke s& mange intervjuer som vi
opprinnelig hadde planlagt.

Vedleggstabell 1. Datainnsamlingen: utsendelser og oppnadde intervjuer.

30-aringer 50-aringer lalt
Gjennomfarte intervjuer 39 35 74
Stottemedlemmer 10 13 23
Vil ikke delta, nekt. 10 18 28
Ingen kontakt, tar aldri telefon 7 15 22
Ulokalisert, feil adresse ol 3 5 8
lalt 69 86 155

Ialt ble 155 introduksjonsbrev sendt ut (se Vedleggstabell 1), men kontakt
ble ikke oppnadd med 30 adressater (for eksempel fordi ingen tok telefonen
selv om vi prgvde bade tre og fire ganger, adressen eller telefonnummeret
var feil, osv.). Vi var 1 direkte kontakt med 125 medlemmer. Blant dem sa 23
at de ikke selv hadde revmatisk lidelse, men var medlem pa grunn av at de
ville stgtte saken, gjerne fordi ektefelle, foreldre, barn, venner ol. hadde en
revmatisk lidelse, og de falt derfor utenfor malgruppen.

Dermed gjensto 102 personer, og intervju ble gjennomfg@rt med 74 av
disse, mens 28 var ikke villige til & delta pa grunn av skepsis til slike
undersgkelser, tidsmangel, var ikke tilstede pa avtalt tidspunkt, osv. Noen av
disse 28 var sa ordknappe at vi ikke vet om de selv hadde en revmatisk
lidelse eller om de var stgttemedlemmer. Om vi antar at alle disse 28 selv
var revmatikere (dette er usikkert, noen av dem var kanskje «bare» stgtte-
medlemmer), var deltakelsen (eller svarprosenten) blant malgruppen lik 72,5
prosent (74 av 102).

Ut fra samme forutsetning viser tallene at deltakelsen var hgyere blant
30-aringene (ca. 80 prosent av malgruppen) enn blant 50-aringene (ca. 66
prosent). Vi var i kontakt med 39 mannlige medlemmer, derav ble 21 inter-
vjuet mens 11 sa de var stgttemedlemmer. Av de 86 kvinnelige medlemmer
vi var i kontakt med fikk vi intervju med 53, mens 12 opplyste & vere stgtte-
medlem. Fra dette kan vi ansla at noe rundt 25-30 prosent av de mannlige og
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10-15 prosent av de kvinnelige medlemmene er stgttemedlemmer, og dess-
uten at avslagene pa intervju var litt hyppigere blant kvinnelige enn mann-
lige medlemmer.

Intervjusvarene ble skrevet inn pa en datafil. De kvalitative intervju-
notatene ble samlet i1 et ca. 60-siders dokument. Alt ble selvsagt behandlet
anonymt, ingen utenforstiende hadde tilgang til materialet. Navnene pa
medlemmene ble oppbevart inntil intervju var foretatt, men ble deretter
strgket slik at det var umulig, ogséa for forskerne selv, a knytte de enkelte
intervjuskjemaene til en navngitt person.

Intervjuutvalget

Vedleggstabell 2. Oversikt over det intervjuete utvalget: hoveddiagnose, kjonn, alder.

Diagnose Alle Menn Kvinner  30-aringer 50-aringer
Leddgikt (revmatoid artritt) 21 3 18 10 11
Bekhterev 16 10 6 13 3
Slitasjegikt (artrose) 7 3 4 1 6
Psoriatisk leddgikt 8 1 7 4 4
Lupus 4 0 4 4 0
Sjogrens sykdom 3 0 3 2 1
Fibromyalgi 4 1 3 2 2
Andre diagnoser 7 3 4 3 4
Vet ikke, ukjent 4 0 4 0 4
lalt 74 21 53 39 35

Vedleggstabell 2 viser fordelingen av diagnoser, kjgnn og aldersgrupper.
Tabellen viser til hoveddiagnosen, eller til den revmatiske diagnosen som
ble regnet som viktigst om personen hadde flere enn en revmatisk diagnose
— 27 av de 74 oppga minst to revmatiske diagnoser. Mgnsteret i tabellen
stemmer noenlunde overens med det en kunne vente fra hva vi vet om for-
delingen av revmatiske lidelser fra befolkningsundersgkelser og andre
pasientundersgkelser. Helseundersgkelsen 1995 indikerer for eksempel at to
av tre revmatikere er kvinner, og i vart intervjuete utvalg er likeledes antallet
kvinner det dobbelte av antall menn. Leddgiktpasienter er klart oftere
kvinner enn menn. Bekhterevs sykdom, derimot, opptrer relativt ofte hos
yngre menn, og av de 16 Bekhterevs-rammede vi har intervjuet, var 9 menn 1
30-arsalderen. Slitasjegikt finnes hyppigere hos eldre enn hos yngre. —
Generelt er imidlertid vart utvalg selvsagt for lite til a trekke noen spesielle
konklusjoner om utbredelse av disse diagnosene (mer om dette nedenfor).
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De intervjuede hadde ikke bare revmatiske plager — 45 prosent av de 74
som ble intervjuet hadde dessuten en annen, ikke-revmatisk, kronisk lidelse,
som for eksempel allergi, diabetes, hjerteproblemer, eller hadde eller hadde
hatt kreft.

Er utvalget «representativt»?

Spgrsmalet om «representativitet» har flere sider. Vart utvalg er trukket
blant Norsk Revmatikerforbunds medlemmer som selv har en revmatisk
lidelse. Er de ca. 43.000 medlemmene «representative» for alle de omlag
300.000 revmatikerne i Norge?

Dette kan vi ikke avgjgre definitivt, men alt taler for at medlemmene ikke
er et speilbilde av de som har en revmatisk lidelse 1 Norge. Logikken tilsier at
de som blir medlem av en slik pasientforening, for det fgrste stort sett er mer
alvorlig rammet av revmatisme enn den «gjennomsnittlige» personen med
revmatisk lidelse, og for det andre har hatt sin revmatiske lidelse 1 lengre tid
enn andre revmatikere. Fra Helseundersgkelsen 1995 kan vi finne et noen-
lunde representativt utvalg av folk 1 Norge som har revmatiske lidelser. Ved-
leggstabell 3 viser — som forventet — at i vart utvalg av medlemmer i Norsk
Revmatikerforbund er andelen med «meget god» eller «god» allmennhelse-
tilstand noe lavere (50,7 prosent) enn blant «revmatikere flest» (57,1 prosent).

Vedleggstabell 3. Egenvurdert allmenn helsetilstand blant vare 74 informanter og
blant alle med revmatisk sykdom, 30-59 ar, intervjuet i Helseundersokelsen 1995.
Prosent.

Vart utvalg, HU 1995: Svarere 30-59 ar
Egenvurdert alilmennhelse medlemmer NRF med revmatisk sykdom
Meget god eller god 50,7 57,1
Verken god eller darlig, middels 32,9 26,1
Darlig 16,5 16,8
(Antall intervjuete) (74) (656)

Vi antar altsa at medlemmer av Norsk Revmatikerforbund er mer revmatisk
syke og mer etablert som revmatisk syk enn en «tilfeldig» person i Norge
med revmatiske plager.

Vi har ogsd undersgkt medlemmenes kjgnnsfordeling, sammenlignet
med hva befolkningsundersgkelser viser (diskutert 1 et tidligere notat over-
sendt Norsk Revmatikerforbund, som interesserte kan fa ved henvendelse til
forskerne ved NOVA). Av alle dem som oppga en revmatisk lidelse 1
Helseundersgkelsen 1995, var to av tre kvinner. I medlemsoversiktene vi
fikk tilgang til, var 73,4 prosent kvinner. Det synes derfor som om med-
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lemmene av Norsk Revmatikerforbund har en stgrre kvinneovervekt enn vi
finner blant personer med revmatisme i befolkningen. Pa den annen side
tilsvarer den geografiske fordelingen av medlemmer noenlunde fordelingen i
befolkningen — med det forbehold at Oslo-andelen er noe lavere enn Oslos
befolkning skulle tilsi. En kan ogsa notere at antallet navn pa medlems-
listene som «virket utenlandske» var svert lite, og vi tror at ytterst fa inn-
vandrere er medlemmer.

Ettersom vart utvalg er medlemmer og ikke trukket tilfeldig fra befolk-
ningen, kan vi altsa regne med at jevnt over vil de vi har intervjuet avvike fra
«revmatikere flest 1 Norge» ved at de er mer alvorlig rammet og mer etablert,
sa a si, som revmatisk pasient. Trekk ved det intervjuede utvalget vart tyder pa
at det er slik. Over en fjerdedel av dem vi har intervjuet sier de har revmatoid
artritt, en av de alvorlige revmatiske lidelsene. Blant dem som oppgir en
revmatisk lidelse i Helseundersgkelsen 1995 (alder 30-59 ar) er det imidlertid
under ti prosent som har revmatoid artritt — Helseundersgkelsens «revma-
tikere» har relativt oftere artrose (som ofte kan opptre i relativt lette former)
eller helt uspesifisert revmatisme (som kan bety at plagene ikke er sa alvorlige
at det har veert stor grunn til a sette en spesifikk diagnose).

Vart intervjuutvalg er derfor ikke representativt for alle med en revmatisk
lidelse i Norge, men spgrsmalet er om det er (noenlunde) representativt for de
revmatisk syke medlemmene av Norsk Revmatikerforbund? Med noen for-
behold vil vi svare ja pa dette spgrsmalet. Frafallet — antallet i malgruppen
som ikke lot seg intervjue — er riktignok trolig pa vel 25 prosent, men dette vil
neppe kunne skape en sterk skjevhet, selv om de som lot seg intervjue var noe
annerledes enn de som nektet. Men vart intervjuede utvalg pa 74 er lite, slik at
i statistisk forstand vil alle vare resultater ha betydelige feilmarginer.

I forhold til medlemmene generelt kan det vaere en skjevhet ved at vart
intervjuede utvalg muligens var noe friskere og dessuten mer oppegaende,
optimistiske, og sosialt innstilt, enn medlemmene flest. Dette gjelder for alle
slike undersgkelser — at de som selv er sterkt deprimert, eller har store van-
skeligheter som begrenser sosial omgang og sosial deltakelse, 1 stgrre grad
unnviker a delta i slike undersgkelser. I noen grad kan det tenkes at
medlemmer i vart bruttoutvalg som ikke var villige til a la seg intervjue,
hadde denne avvisende holdningen nettopp fordi de var spesielt plaget,
enten fysisk eller psykisk, og at en time i telefonen med oss derfor ville
utgjgre en belastning de foretrakk a unnga.

Slik sett er det ikke usannsynlig at vért intervjuete utvalg, som pa den
ene siden er stort sett mer alvorlig rammet av revmatiske plager enn den
«gjennomsnittlige» personen i Norge med en revmatisk diagnose, pa den
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annen side, bade nér det gjelder fysiske, psykiske og sosiale belastninger, er
noe bedre stilt enn de gjennomsnittlige medlemmene.

Om hvordan rapporten er skrevet

Rapporten er et fellesprodukt, og ettersom vi har diskutert mange sider av
rapporten i fellesskap, spesifiserer vi ikke spesielt hvilke deler hver av
forskerne har ansvaret for.

Vi viser en del resultater i tabeller, men ofte ngyer vi oss med a
beskrive de kvantitative fordelingene. Dette materialet med 74 informanter
er oftest for lite til at vi kan gjgre mer avanserte statistiske analyser, serlig
nar vi kartlegger undergrupper som kvinner og menn, eldre og yngre, og de
enkelte diagnosegruppene. Slike kvantitative opplysninger gir nok en peke-
pinn om et fenomen eller en erfaring er sjelden eller utbredt blant medlem-
mene 1 Norsk Revmatikerforbund, men en ma ikke ta disse kvantitative
fordelingene for annet enn en antagelse.

Vi har dessuten lagt vekt pa & bruke direkte utsagn og fortellinger. Ut fra
notatene vare og stikkord har vi rekonstruert en del direkte utsagn. For a
bevare anonymiteten har vi benyttet omskrivninger. Om vi for eksempel
knytter et utsagn til «Maja», 52 ar, resepsjonist, har vi alltid forandret alderen
noe, kanskje plassert henne i1 en annen landsdel og oppgitt et annet yrke enn
hun egentlig hadde (mekaniker er blitt til snekker eller rgrlegger, lerer til
bibliotekar eller arkitekt, osv.) slik at ingen lesere skal kjenne vedkommende
igjen. Nar vi bruker denne metoden er det utelukkende av anonymiserings-
hensyn, og vi passer selvsagt ngye pa at det som er poenget med utsagnet ikke
blir omskrevet. Om noen mener de kjenner seg selv igjen, eller kan gjette
hvem som har kommet med utsagnet, tror vi det er rene tilfeldigheter.

Rapporten er skrevet nesten helt uten henvisninger til annen litteratur.
Vart formal har vert a gi en empiriner framstilling, der vare informanters
egne erfaringer og opplevelser kommer direkte fram, uten hele tiden & sta i
dialog med andre funn, hypoteser om kronisk syke, osv. Men selvsagt var
intervjuskjemaet utviklet i lys av hva vi da kjente til av resultater og funn, og
de tolkningene og de matene vi har framstilt materialet pa, har ogsa ikke
sjelden en rot i annen forskningslitteratur. Vi har imidlertid valgt & holde
denne litteraturen (stort sett) utenfor fremstillingen, for a gjgre rapporten i
seg selv mer lesbar. Under gir vi imidlertid noen litteraturtips som kan vare
nyttige for andre og som vi, mer eller mindre, benyttet da vi planla under-
sgkelsen — noe av dette har vi ogsa blitt inspirert av nar vi lagde denne
rapporten.
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