Dette er den andre av i alt fire artikler
i CF-bladet, som bygger pa artikkel-
Jorfatternes hovedoppgave/ forsk-
ningsprosjekt. I denne artikkelen set-
tes spkelyset pa hvordan den enkelte
CF’er selv kan pavirke sin egen livs-
kvalitet. Vi ser spesielt pa mestrings-
strategien unngaelse og hvilken effekt
bruk av denne strategien har pa livs-
kvaliteten.

I forskning pa CF og andre alvorlige kro-
niske sykdommer har det hovedsakelig veert
fokusert pa de stressorer og pékjenninger
sykdommen medfgrer og hvilke utslag det-
te gir pa den psykiske helsetilstand. Mest-
ringsstrategier og kompetanse i forhold til
egen sykdom har i langt mindre grad veert
diskutert og undersgkt. Samtidig er kronis-
ke sykdommer et tema som er lite behand-
let i stress og mestringslitteraturen.

Wellisch 1981, i Aspin 1991) fant man at
voksne personer med CF klarte seg bedre
hvis de mestret sin sykdom med unngéelse,
enn hvis de reagerte med gkt oppmerksom-
het. Dette stgttes av en annen undersgkelse
(Moise et al. 1987) hvor det ble funnet min-
dre psykologisk ubehag, hgyere selvfglelse
og bedre tilpasning hos de som mestret CF
med unngéelse. Andre har funnet best til-
pasning hos de som har mest presis integra-
sjon av sykdommen i sin selvpersepsjon.
Headey & Wearing (1990) betrakter unngé-
else som en direkte skadelig strategi, og fin-
ner at bruk av denne strategien er sammen-
fallende med lav livskvalitet. Tilsynelaten-
de star disse funnene i absolutt kontrast til
hverandre. Véar egen undersgkelse tyder
imidlertid pa at en mestringsstrategi som
unngdelse kan vere bide funksjonell og
dysfunksjonell i forhold til opplevelse av
livskvalitet. Effekten synes avhengig av
hvilket nivé strategien brukes pa.

somhet og unngdelsesstrategier. Det er her
snakk om mestring pa to forskjellige nivéer
hvor et niva er hvordan selve sykdommen
mgtes, om man generelt unngar  vaere opp-
tatt av sykdommen. Det andre nivéet er om
man forsgker a unngd spesifikke forhold ved
sykdommen som allerede oppleves som
problematiske. Med bakgrunn i vare funn
betrakter vi dette skillet som helt avgjoren-
de for hvilken effekt man finner at opp-
merksomhet og unngéelsesstrategier har pa
livskvaliteten. Vi skal fgrst se pa effekten
av det & fokusere oppmerksomheten bort fra
egen sykdom.

”Unngaelse” av egen sykdom

Nér det gjelder hvordan CF’ere generelt
moter sin sykdom, ser det ut til at de som
velger & vaere lite opptatt av sykdommen i
det daglige, har hoyere livskvalitet enn de
som til vanlig har mye oppmerksomhet ret-
tet mot sykdommen. Dette er en bekreftelse
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Innenfor CF forskningen har imidlertid
Aspin (1991) gjort et forsgk pa a systemati-
sere mater 4 forholde seg til sykdommen pé.
Han deler mestring av sykdom i to hoved-
strategier, karakterisert ved hvor personen
har sitt oppmerksomhetsfokus. I det han be-
skriver som unngdelsesstrategi, fokuseres
oppmerksomheten bort fra sykdommen og
dens psykologiske og somatiske konsek-
venser. De som bruker denne strategien ut-
trykker liten direkte interesse for sykdom-
men, endringer i symptombildet og behovet
for & handle i forhold til sykdommen. En
annen og motsatt strategi er a reagere med
okt oppmerksomhet og ha et sterkt interes-
sefokus pa sykdommen og dens psykolo-
giske og somatiske folger. De som bruker
denne strategien fglger sin fysiologiske sta-
tus ngye og responderer til sma endringer i
sykdomssymptomer. De er ofte opptatt av
de darlige prognosene og viser dpenhet
rundt egne fremtidsutsikter og planer. Ofte
viser disse stor kunnskap om de nyeste funn
innenfor CF forskningen.

Det er knyttet stor usikkerhet til effekten
av disse strategiene. I en studie (Strauss &

16

Mestring pa to nivaer.
I vart prosjekt ble mestringsstrategien unn-
géelse mdlt pd to forskjellige méter. I den
ene metoden trakk CF’erne ut 2 utsagn fra
et lengre intervju. Disse utsagnene viser det
de opplever som vanskeligst ved det & ha
CF. Gjennom et spgrreskjema kalt COPE
(Carver et al. 1989), malte vi hvilke mes-
tringsstrategier som brukes i forhold til kon-
krete, selvrapporterte sykdomsproblemer.
Den andre metoden sammenlignet alle ho-
ved-utsagnene CF’erne kom med i intervju-
et, vanligvis 20-30. Utsagnene betegner det
aller viktigste for dem i forhold til fortid,
ndtid, fremtid, gleder, sorger, osv. Metoden
muliggjer en rangering av hvilke utsagn
som stdr mest i fokus og hvilke livstema de
er mest opptatt av. Denne metoden kalles
selvreflekteringsmetoden (Hermans 1987).
Vurdert gjennom selvreflekteringsmeto-
den viser unngdelse en sammenheng med
opplevd livskvalitet som stdr i sterk kontrast
til unngdelse malt med COPE. Denne kon-
trasten gjenspeiler de tildels motstridende
funn i CF og mestringslitteraturen nir det
gjelder mestring av sykdom med oppmerk-

av Aspin (1991), som hevder at mestring av
egen sykdom med unngéelse gir bedre psy-
kologisk tilpasning enn mestring med foku-
sering pd sykdommen. Dette viser seg pa
flere mater i selvreflekteringsmetoden: De
med lavest livskvalitet har flere utsagn i in-
tervjuene som kan knyttes til sykdommen,
og avgir svar som dreier seg om sykdom der
de med hgy livskvalitet trekker inn helt an-
dre forhold i livet sitt. De med hgyest livs-
kvalitet trekker fortrinnsvis inn sykdommen
pé direkte spgrsmél om hvordan CF har hatt
betydning for livet deres. Typiske utsagn
for de som opplever lavest livskvalitet er:
”Sykdommen styrer livet mitt gjennom de
fysiske begrensningene den setter” og ”"CF
danner grunnlaget for alt”. De med hgyest
livskvalitet fokuserer i stgrre grad pa andre
livsforhold, og lar i liten grad CF forstyrre
dette. Tema som utdanning, jobb, venner,
familie og hobbyer star sentralt. Enkeltut-
sagn bekrefter at sykdommen i mindre grad
far dominere: ”"Né har CF kun betydning i
forhold til om vi skal ha barn”, og ”CF har
egentlig ikke hatt sd stor betydning for meg
fordi jeg har fungert som andre”. En tall-



messig data-analyse for hver enkelt person
indikerer ogsa at de med lavest livskvalitet
generelt er mer opptatt av sykdommen enn
de med hgyest livskvalitet.

Den generelle tendensen er at de som fo-
kuserer mest pa egen sykdom opplever la-
vest livskvalitet. Det kommer imidlertid og-
sd klart fram at ~va man tenker om syk-
dommen er av betydning. For de som er
svart opptatt av egen sykdom blir det lett
mye negative tanker. Samtidig ser vi at en-
kelte kan veere veldig opptatt av CF og sam-
tidig fokusere pd ngytrale eller positive for-
hold knyttet til dette. Vi skal se et eksempel
pa at ogsd innholdet i tankene rundt syk-
dommen er av stor betydning.

Positivt/ negativt fokus

Unni er en av de som skéarer hgyest pa sub-
jektiv livskvalitet samtidig som hun foku-
serer mye pd CF. Kari som skarer lavt pa
livskvalitet, synes derimot i stor grad & unn-
gd & vaere opptatt av sykdommen. Disse to
representerer dermed et unntak fra den ge-
nerelle sammenhengen vi har gjort rede for.
Nér vi sammenligner de to jentene finner vi
en klar forskjell i iva de fokuserer pd ved
sykdommen. Nér Unni fokuserer pd CF er
det forst og fremst positive opplevelser
knyttet til CF hun trekker frem, mens nér
Kari fokuserer pa CF er det de negative for-
holdene knyttet til sykdommen hun er opp-
tatt av. Et godt eksempel er Unnis utsagn:
"At jeg er sa frisk som jeg er selv om jeg har
CF”. I stedet for & fokusere pé sin reduserte
kapasitet og det at hun er syk, klarer Unni &
se det positive i sin situasjon. Dette str i
kontrast til utsagn fra Kari og ogsa andre
med lavere livskvalitet, hvor det er de fy-
siske begrensningene og det de ikke orker &
gjore som er i fokus. Generelt kan vi si at i
den grad de med hoy livskvalitet er opptatt
av CF fokuserer de forst og fremst pd posi-
tive opplevelser med sykdommen, mens
vanskelige forhold i storre grad unngdas.

Nok et unntak

Selv om vi langt pa vei stgtter Aspin (1991)
sitt syn pa unngdelse som en allment nyttig
strategi, gjor vi dette med et viktig forbe-
hold. Unngéelse av det medisinske oppfol-
gingstilbudet og direkte handling i forhold
til sykdommen vil aksellerere sykdomsut-
viklingen og synes a vare uheldig for den
subjektive livskvaliteten. I vart materiale
ser vi at selv om enkelte prover 4 unngé det
medisinske tilbud og regime, har de i sterk
grad sin oppmerksomhet rettet mot syk-
dommen og skarer lavt pa subjektiv livs-
kvalitet. Samtidig ser vi at de med hoyest
livskvalitet og som fokuserer lite pd CF,
stort sett gjor det de skal av medisininntak,
trening og andre rutiner.

Det kan se ut som om unngéelse av det
medisinske regimet ikke fgrer til at perso-
nene retter mindre oppmerksomhet mot sin
egen sykdom og sykdomssituasjon. Her gér
det an 4 tenke seg at rutinene som hjelpeap-

paratet legger opp til, kanskje er en forut-
setning for & ikke overveldes av sykdom-
men. Ved 4 fplge et treningsprogram og ta i
mot det faste hjelpe- og oppfglgingstilbudet
fra Aker Sykehus, kommer forholdet til CF
inn i et fast system samtidig som den dagli-
ge behandlingen er med pa & automatisere
forholdet til sykdommen. Gjennom 4 folge
rutinene for egenbehandling gjgr den en-
kelte det som stdr i sin makt for & hindre
sykdomsprogresjonen, og dette er kanskje
med pé 4 gi en fplelse av kontroll over syk-
dommen. P4 denne maten kan det bli lette-
re & fokusere pa andre viktige forhold i livet.
En av CF’erne er inne pa dette ndr hun sier:
“Tror ikke CF har hatt sd stor betydning for
meg. Det er sd inngrodd i rutiner”.

Helsetilstand

Ogsd den enkeltes helsetilstand synes & vir-
ke inn pd hvor mye oppmerksomhet som
rettes mot sykdommen. Flere CF’ere opple-
ver at den svekkede fysiske kapasiteten hin-
drer dem i livsutfoldelsen, og de gir uttrykk
for at det ikke lenger er mulig & unngd & ve-
re svart opptatt av sykdommen. Det er
imidlertid ikke noe absolutt forhold mellom
helsetilstand og oppmerksomhetsfokus.
Eva er blant de friskeste, men er likevel
sveert opptatt av CF. Hun synes & ha tatt et
eksistensielt valg i forhold til hva hun skal
veare opptatt av. Hun tror det er bra og vik-
tig & vere veldig opptatt av sykdommen.
Lars, som er like frisk som Eva, har tatt det
motsatte valget og er i liten grad opptatt av
CF. Han mener at mange CF’ere fokuserer
for mye pa egen sykdom og at dette ikke er
til hjelp for noen. Eva og Lars er blant de
friskeste, og det ser ut som muligheten til &
velge i hvilken grad en skal veere opptatt av
sykdommen, er stgrre jo friskere man er.
Etterhvert kan den fysiske svekkelsen bli sa
stor og sykdommen bestemmende for si
mye i hyerdagen, at muligheten til & unnga
& veere opptatt av CF snevres inn.

Spesifikke problemer

Vi har sa langt sett pd mestring av det 4 ha
CF generelt, hvordan man totalt sett forhol-
der seg til sykdommen. Mens unngéelse her
stort sett kommer ut som en hensiktsmessig
strategi, gjor strategien ikke det i forhold til
konkrete problemer knyttet til CF.

Enten man har hgy eller lav livskvalitet,
vil det alltid vare enkelte forhold ved syk-
dommen som oppleves som vanskelige. De
som i stor grad prgver a mestre disse opp-
levde, selvrapporterte problemene med
unngdelse, opplever lavere livskvalitet enn
de som ikke forsgker & mestre problemene
med unngéelse. Sarlig er det en unngéel-
sesstrategi kalt mental distansering som vir-
ker negativt inn pé livskvaliteten. Det kan
tenkes at de som bruker denne strategien
har en magisk forestilling om at "hvis jeg
skyver dette problemet unna og later som
om det ikke eksisterer, sa forsvinner det”.
Lite tyder imidlertid pa at en slik strategi vil

lykkes. Tvert i mot ser det ut som om bru-
ken av mental distansering ikke fjerner et
problem for godt, men gjgr at det kommer
tilbake med fornyet styrke.

Unngaelse og flukt

Skillet mellom mestring av egen sykdom
generelt og mestring av spesifikke enkelt-
problemer knyttet til sykdommen, viser seg
4 vare avgjgrende for hvorvidt strategien
unngéelse er effektiv eller ikke. De som ik-
ke tenker s mye pa at de er syke og ikke er
spesielt opptatt av potensielt vanskelige for-
hold ved CF, har hgyest livskvalitet. De
som prover d skyve vekk/ ikke tenke pé spe-
sifikke problemer de allerede opplever som
vanskelige, har lavest livskvalitet.

I stedet for & si at unngdelse er en funk-
sjonell strategi pa ett niva og dysfunksjonell
pé et annet, blir skillet klarere dersom vi be-
tegner strategien for unngéelse i det ene til-
fellet og for flukt i det andre. Ved a tenke li-
te pA CF generelt, kan man unngd at
sykdommen far en alt for dominerende
plass i livet og at andre‘viktige livsforhold
blir fortrengt. Eller sagt pd en annen méte;
gjennom & mestre egen sykdom generelt
ved & unngd a veere opptatt av den, klarer en
langt pa vei 4 hindre at potensielle proble-
mer ved sykdommen utvikler seg til 4 bli
opplevde, aktuelle problemer.

Nér man prgver & unngd & veere opptatt
av bestemte problemer som en allerede opp-
lever, tenker vi at dette best kan beskrives
som flukt. Man forspker & flykte fra noe
som allerede er et problem. Nér vi beskriver
strategiene pa denne méten, kan mye av det
som tidligere har blitt sagt i artikkelen ut-
trykkes slik: Mestring som inneberer & unn-
ga problemer virker positivt pd subjektiv
livskvalitet, mens mestring som innebarer
a flykte fra problemer har en negativ effekt
pé livskvalitet.
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