SAMMENDRAG

Denne oppgaven er basert pa en kvalitativ intervjustudie med syv voksne personer som er
rammet av kronisk utmattelsessyndrom (CFS/ME) og som har deltatt i en forskningsstudie hvor
standard kognitiv atferdsterapi (SCBT) inngar. Oppgavens tema er laeringsprosesser knyttet til
mestring av hverdagsliv med langvarige helseutfordringer av ubestemt art i voksenlivet,
herunder CFS/ME. Oppgaven sgker a finne svar pa fglgende problemstilling: «Hvordan kan
deltakelse i SCBT bidra til lering som omdanner meningsstrukturer og slik fremmer mestring og
kontroll i eget liv?» Analysen avgrenses til i hovedsak a gjelde de informantene som uttrykker a

ha inngatt i omgripende personlig leering som fglge av deltakelse i SCBT.

Mezirows individsentrerte transformative leeringsteori er valgt som hovedteori for a belyse
oppgavens problemstilling. Deler av Biesta og Tedders gkologisk orienterte teori om agency er
anvendt som supplerende teori. Hensikten med oppgaven er a oppna gkt forstaelse for den
enkeltes uttrykte opplevde laeringserfaringer. Kvalitativt semistrukturert intervjudesign
inspirert av laeringsfortellinger som intervjuform er brukt som metodisk tilnserming. |
oppgavens diskusjonsdel drgftes funn i lys av valgt teorigrunnlag og foreliggende forskning om

tema.

Studien viser at deltakelse i SCBT kan bidra til omgripende endringer som fremmer mestring og
kontroll i den enkeltes liv. Studiens hovedfunn og informantenes uttrykte viktigste
leeringserfaringer er aksept. Aksept av seg selv og egen situasjon fremstilles av informantene
som et mangefasettert fenomen og beskrives a sta i naer relasjon til sosial kontekst og situasjon.
Aksepten settes ogsa i sammenheng med og er et uttrykk for mestring og kontrollutgvelse i
eget hverdagsliv. Laeringsfortellingene viser hvordan tilegnet akseptoppnaelse interagerer med
viktige andre i en stadig pagaende og tilbakevendende tilpasningsprosess. Mine funn avdekker
at akseptoppnaelse ikke er endelig men ma vedlikeholdes for opprettholdelse av mestring og

kontroll i den enkeltes pagaende hverdagsliv.

Med bakgrunn i mine funn og i foreliggende forskning om tema kan det veere interessant a
folge opp og undersgke videre hvordan aksept utarter og endrer seg over tid. Det kan ogsa
veere nyttig a utvide gkologisk og kontekstorientert perspektiv ved videre forskning for en mer
nyansert belysning av mestring, laering og kontrollutgvelse pa tvers av ulike kontekster og

situasjoner. Kvinners mestringstilnaerming og betydningen av personrelaterte forhold i slike



omgripende endrings- og laeringsprosesser kan ogsa vaere nyttig a undersgke ved videre

forskning.
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1 INNLEDNING

1.1 Presentasjon av tema og problemstilling

Dette masterprosjektet er en kvalitativ studie med vekt pa laeringsprosesser knyttet til mestring
av hverdagsliv med langvarige helseutfordringer av ubestemt art i voksenlivet, herunder
CFS/ME eller kronisk utmattelsessyndrom. Syv voksne CFS/ME-rammede som har deltatt i en
forskningsstudie hvor standard kognitiv atferdsterapi (SCBT) inngar er mine informanter. SCBT
har fokus pa opprettholdende faktorer ved CFS/ME, og sgker & avlaere og a endre atferd og
tankemgnstre som bidrar til 3 vedlikeholde lidelsen (St.Olavs Hospital: ASSL, 2009). | min studie
vil oppmerksomheten i hovedsak rettes mot de informantene som uttrykker a ha inngatt i mer

omgripende personlig endring og laering som fglge av deltakelse i SCBT.

Helseutfordringer av langvarig og ubestemt art er lidelser som det knytter seg mye usikkerhet
til bade i forhold til arsaksforhold, sykdomsmekanismer og behandling. CFS/ME er i likhet med
fibromyalgi samt ulike kroniske muskel- og skjelettlidelser og smertetilstander eksempler pa
slike lidelser som gjerne betegnes som «ubestemte», diffuse og av sammensatt art (jfr. NOU,
1999:13). Kroniske lidelser av denne art er gkende og er samlet en dominerende begrunnelse
for sykefraveer i arbeidslivet og ufgrepensjonering (NOU, 2000:27; NOU, 1999:13). Men
manglende kunnskaper, usikkerhet og til dels motstridende oppfatninger om arsaksforhold og

behandling, skapes store personlige og samfunnsmessige omkostninger (ibid).

| mediene har det i lengre tid veert fglelsesladede diskusjoner om det & behandle kronisk
utmattelsessyndrom med kognitiv terapi, herunder kognitiv atferdsterapi (Berge, 2009; Wyller,
2006). En del har reagert pa at kognitiv terapi er anbefalt behandling i nasjonale retningslinjer.
Enkelte CFS/ME rammede, den norske ME-foreningen og medisinske fagmiljger innenfor
biomedisin fokuserer pa at dersom kognitiv terapi hjelper, vil dette bety at arsaken til lidelsen
er psykologisk. De fremhever at CFS/ME ikke er en psykiatrisk diagnose og at denne
behandlingsformen derfor ikke hjelper, men at en del unge blir bedre av uforklarlige arsaker.
Andre CFS/ME-rammede og fagmiljger med en biopsykososial forstaelsestilnaerming hevder at
uavhengig av arsaksforhold sa kan kognitiv terapi vaere nyttig fordi denne behandlingsformen
hjelper den CFS/ME-rammede til & mestre sine plager (Berge, 2009; Wyller et al. 2006).

Det er behov for mer viten om forutsetninger for 8 mestre hverdagsliv med langvarige

helseutfordringer, samt effektforskning knyttet til feltet (St.meld. nr. 47; NK LMS Strategisk



plan, 2009). Dette inkluderer viten om hvordan voksne med langvarige helseutfordringer
tilegner seg kunnskap for gkt mestring og deltakelse i eget liv, spesielt kunnskaper om
leeringsprosesser mellom tilegnet helserelatert kunnskap og utkomme i den enkeltes
hverdagsliv (Hybholt, 2011). Det er behov for gkt forstdelse om hvordan og under hvilke forhold
voksne med kroniske lidelser utvikler kompetanse for gnskelig livsstils- og atferdsendring for

bedre mestring og styring av eget hverdagsliv (ibid).

Vektlegging av de rammedes erfaringer i aktualiseres gjennom at den enkelte palegges et
gkende ansvar for egen helse (St.meld. nr. 47; NK LMS Strategisk plan, 2009). En fokusdreining
fra diagnoser og funksjonssvikt til fokus pa helsefremmende krefter og individuelle ressurser
gjenspeiler seg i de ulike styringsdokumenter. Laering, mestring, aktiv medvirkning,
myndiggjgring og samhandling er sentrale begreper som anvendes innenfor helse- og
omsorgssektoren for a na intensjonen om gkt mestring og deltakelse i eget liv med langvarige
helseplager og kronisk lidelse (St.meld. nr. 47; NK LMS Strategisk plan, 2009). Laering og
mestring av sykdommen fremmes like viktig som medisinsk behandling (ibid).
Forskningsprosjektet «the Learning Lives project» viser at laering betyr og gjgr mye mer i
menneskers liv enn det utdanningspolitikken ofte erkjenner (Biesta et al., 2011). Denne studien
viser til at det er behov for mer innsikt i hvilket potensial og hvilken rolle laering har giennom
livslgpet, i voksenlivet og i forhold til endring av livskurs (ibid). Omfattende livsendringer, som
for eksempel sykdom, kan ofte vaere en trigger for laering og laering kan fgre til dyptgripende

endringer i folks liv (ibid).

Min interesse for dette temaet bunner i egne innsideerfaringer i form av flere ars yrkesvirke
som ergoterapeut innen rehabiliteringsfeltet samt personlig erfaring med langvarige
helseutfordringer i voksenlivet. Jeg er spesielt opptatt av hvordan den enkelte tar i bruk egne
ressurser for a finne mening i og mestre eget liv med helseutfordringer av langvarig og
ubestemt art. | slike situasjoner hvor mye usikkerhet ofte rader blir den enkeltes kunnskaper og
erfaringer en sveert viktig ressurs for en bedre forstaelse og tilneerming. Med bakgrunn i denne
interessen ble det hgsten 2010 opprettet kontakt med ASSL ved St. Olavs Hospital hvor et
st@rre kvantitativt forskningsprosjekt knyttet til utredelse og behandling av CFS/ME- pasienter

var igangsatt (jfr. St. Olavs Hospital: ASSL, 2009). Dette prosjektet vurderte jeg som



interessant dels fordi SCBT er en mestringsbasert behandlingsform hvor laering inkluderes og
slik har relevans i forhold til feltet voksnes leering. Videre ansa jeg dette forskningsprosjektet i
serdeleshet interessant fordi studien kan bidra til & avdekke hvordan og under hvilke forhold
voksne som lever med langvarige helseutfordringer av ubestemt art tilegner seg og anvender
kunnskap som fremmer mestring i eget liv. @kt forstaelse for dette kan i neste omgang bidra til

gkt innsikt i hvordan tilrettelegge for og fremme slik lzering.
Med bakgrunn i dette er fglgende problemstilling utviklet for mitt prosjekt:
Problemstilling

«Hvordan kan deltakelse i SCBT bidra til laering som omdanner meningsstrukturer og slik

fremmer mestring og kontroll i eget liv?»

Problemstillingen avgrenses til i hovedsak a gjelde de informantene som uttrykker @ ha inngatt i

omgripende personlig leering som fglge av deltakelse i SCBT.

Forskning viser at kognitiv atferdsterapi kan bidra til og tilrettelegge for mer omgripende
personlig leering (Berge, 2009). Slik laering er av dyp og bred karakter og kan betegnes som
subjektiv perspektivtransformasjon. Begrepet subjektiv perspektivtransformasjon er hentet fra
Mezirows transformative leeringsteori (Mezirow, 1991). Dette er hovedteorien som jeg vil
anvende for a belyse oppgavens problemstilling. Mezirow fremmer subjektiv
perspektivtransformasjon som den mest omgripende og vidtgaende form for transformativ
leering. Slik leering innebaerer endringer av hvordan vi forstar og oppfatter vesentlige forhold
knyttet til egen person og den verden vi lever i. | denne oppgaven vil begrepene omgripende
eller dyptgripende personlig laering brukes synonymt med subjektiv perspektivtransformasjon.
Med bakgrunn i begrensninger i Mezirows transformative laeringsteori i forhold til @ forklare
alle aspekt ved studiens hovedfunn, vil jeg anvende deler av Biesta og Tedders agency teori som

komplementerende teori (jfr. Biesta & Tedder, 2007).

Kvalitativt intervju inspirert av laeringsfortellinger som intervjuform er valgt som metode.
Voksne CFS/ME-rammede som har deltatt i et stgrre forskningsprosjekt hvor SCBT-intervensjon
inngar er mine informanter. Studiens funn gis en fenomenologisk presentasjon og

hermeneutisk fortolkning.



1.2 Begrepsavklaringer

Mestring

Mestring av hverdagsliv med helseutfordringer av langvarig og ubestemt art i voksenlivet i
kombinasjon med et liv som skal leves er hovedanliggende i denne oppgaven. En prosess-

relasjonell forstaelse av mestringsbegrepet ligger til grunn for denne oppgaven:

«Mlestring dreier seg i stor grad om opplevelsen av G ha krefter til ¢ mgte utfordringer,
og falelse av é ha kontroll over eget liv. Aktiv og god mestring hjelper deg til G tilpasse
deg den nye virkeligheten, og setter deg i stand til  se forskjellen pa det du ma leve med
og det du selv kan vaere med pa G endre» (Vifladt & Hopen, 2004:61).

Mestring blir her forstatt bade som en personlig, sosial og relasjonell prosess som starter med
eget livog som omhandler kontroll, styring og tilpasning. Implisitt i denne forstaelsen ligger

evne og kapasitet til endring og laering som viktig grunnlag for tilpasning til ny virkelighet.

CFS/ME

CFS/ME (kronisk utmattelsessyndrom/myalgisk encefalopati) defineres som en kronisk lidelse
eller et syndrom som domineres av en opplevelse av fullstendig og medisinsk uforklarlig
utmattelse eller energisvikt med varighet over 6 maneder og som hemmer den rammede i
forhold til @ mestre dagliglivets funksjoner (Wyller et al., 2006). Ofte brukes den engelske
betegnelsen fatigue om dette hovedsymptomet som beskrives som uvanlig kraftig og kvalitativt
annerledes enn alminnelig slitenhet. Det rapporteres i varierende grad om en rekke tilleggs
plager som eksempelvis svimmelhet, vekslende varme- og kuldefglelse, balanseproblemer,
smerteplager fra ledd og s@vnforstyrrelser. Tilstanden har ofte et svingende forlgp. Det
foreligger pri dag manglende kunnskaper om CFS/ME. Det finnes ingen registrering over
syndromets utbredelse i Norge, men man antar at det vil vaere et sted mellom 9000 og 18000
personer som er rammet av CFS/ME. Det er flere kvinner enn menn som rammes (ca. 3:1), alder
varierer mellom 40 — 59 &r. Arsakssammenhengene ved kronisk utmattelsessyndrom er uklare,
men de fleste mener at arsakene er sammensatte og best kan forstas ut fra en biopsykososial
tilneerming. Disponerende faktorer i genetikk, fysiologisk og psykologisk utvikling og
sensitivisering spiller en stor rolle, uten at det foreligger detaljkunnskap om dette. Sosiale
forhold kan ogsa ha en betydning. Utmattingstilstanden kan utlgses av en infeksjon,
immunaktivering eller langvarig stress. Prognosen ser ut til 8 vaere relatert til alvorlighetsgrad

slik at de som er lettest rammet har best prognose. Videre ser det ut som at langtidsprognosen



hos barn og ungdom er bedre enn hos voksne, undersgkelser har konkludert med delvis eller
fullstendig tilfriskning hos 60 - 80 %. | internasjonal faglitteratur har man med bakgrunn i
manglende kunnskaper om kronisk utmattelsessyndrom gatt bort fra sykdomsbetegnelser som
indikerer fokus pa kunnskaper om arsaker og sykdomsprosesser (eksempelvis begrepene ME

eller CFS), og heller anvender betegnelsen CFS/ME (Wyller et al., 2006).

CFS/ME kan i likhet med en rekke andre tilstander betegnes som langvarige helseutfordringer
av ubestemt art. Med dette menes tilstander hvor arsakssammenhenger, sykdomsmekanismer
og forlgp er uklare og videre diagnostisk og behandlingsmessig utfordrende (NOU, 1999:13).
Slike lidelser er gjerne av sammensatt natur og ofte usynlige. CFS/ME, fibromyalgi samt ulike
former for kroniske muskel- og skjelettlidelser og smertetilstander er eksempler pa slike
sammensatte lidelser. Voksne med helseutfordringer av denne art mgter gjerne noe av de
samme utfordringene i hverdagslivet knyttet til mestring og kontroll i eget liv. Dette er
helseutfordringer som oftest rammer kvinner og som tradisjonelt har hatt lav «sykdoms-status»
og videre ikke blitt akseptert som reelle sykdomstilstander (NOU, 1999:13; NOU, 2000:27).
CFS/ME vil her innga som eksempel pa langvarige helseutfordringer av ubestemt og

sammensatt art.

SCBT for pasienter med CFS/ME

SCBT-studien er en del av et stgrre kvantitativt forskningsprosjekt knyttet til utredelse og
behandling av CFS/ME- pasienter, med oppstart varen 2009 (St.Olavs Hospital: ASSL, 2009). En
del av dette forskningsprosjektet omfatter behandlingseffekten av 8 og 16 ukers individuell
kognitiv atferdsterapi i forhold til kontrollgruppe. Malet med 16 ukers SCBT for CFS/ME-
pasienter er a gke den enkeltes funksjonsniva ved a endre atferd og tankemgnstre.
Behandlingen fokuserer pa vedlikeholdende faktorer, hvor det sgkes a avlaere kognitive,
affektive, atferdsmessige og fysiologiske responser som kan bidra til & vedlikeholde lidelsen og
opprettholde symptomer. SCBT for CFS/ME-pasienter i aktuelt forskningsprosjekt er basert pa
kognitiv-atferdsterapeutiske prinsipper som sa langt har best dokumentert effekt ved CFS/ME.
SCBT innebzrer 16 ukentlige sesjoner inkludert en siste «booster» 4 uker etter 16. sesjon. Ulike
hjemmegvelser og anvendelse av «hjelpemidler» som refleksjonsnotater i form av aktivitets-,

tanke- og spvndagbok anvendes i SCBT. Videre informasjonsark om CFS/ME til eget bruk og til



familie og venner, samt muligheter for a involvere et familiemedlem eller venn som kan

fungere som en stgtteperson (St.Olavs Hospital: ASSL, 2009).

Kognitiv atferdsterapi er dokumentert effektiv som mestringsstrategi for en rekke tilstander
som kroniske smertetilstander, kreft, irritabel tarm-syndrom, tinnitus, diabetes og CFS/ME
(Berge, 2009; Wyller, 2006). Litteraturen viser at kognitiv atferdsterapi er en psykologisk
behandlingsmate som bygger pa noe av det samme tankegods som Mezirows transformative
leeringstradisjon, herunder en forstaelse av at mennesker handler ut fra hvordan de tenker (jfr.
Store norske leksikon, 2013; Mezirow, 1991). Flere teoretikere innenfor transformativ
leeringstradisjon har fokus pa forbindelser mellom transformativ lzering og psykologi (Mezirow,

2009).

Tilegnelse, omdanning og anvendelse av laering

Det skapende hverdagslivet slik det forlgper etter avsluttet SCBT er utgangspunktet for
informantenes refleksjoner. Tilegnelse, omdannelse og anvendelse av informantenes uttrykte
viktigste og mest omgripende laeringserfaringer som fglge av deltakelse i SCBT er her

hovedanliggende.
1.3 Disposisjon av oppgaven

| kapittel 2 vil jeg fgrst presentere foreliggende forskning innenfor helse- og leeringsfeltet
knyttet til det a laere a leve med langvarige helseutfordringer i voksenlivet, med fokus pa
helseutfordringer av ubestemt art. En kort presentasjon av konstruktivistisk laeringstradisjon vil
sa bli gitt som overbygning til en naermere redegjgrelse for Mezirows transformative
leeringsteori. Mezirows meningsskaping og omdanning av meningsstrukturer er her sentralt.
Med utgangspunkt i begrensninger i Mezirows forstaelsesmodell i forhold til a forklare hele
studiens hovedfunn om anvendelse av det lzerte, har jeg valgt a supplere med Biesta og Tedder
sin gkologisk orienterte agency teori. Kapittelet avrundes med en redegjgrelse for hvordan jeg
vil anvende valgt teorigrunnlag. Kapittel 3 omhandler metode og fremgangsmate samt
refleksjoner rundt og begrunnelser for de valg som er tatt underveis i forskningsprosessen. |
kapittel 4 presenteres studiens hovedfunn og diskusjon. Kapittelet avrundes med en
oppsummering av funn i forhold til foreliggende forskning. Avsluttende kapittel 5 har fokus pa
konklusjoner som gir svar pa oppgavens problemstilling og hva jeg anser som anbefalte

handlinger videre. Konklusjoner knyttes ogsa tilbake til aktualitet og forskningsstatus.



2 TEORI OG TIDLIGERE FORSKNING

2.1 A lzere 4 leve med langvarige helseutfordringer

Ved litteratursgk og gjennomgang av aktuell forskning finner jeg fa studier som spesifikt tar for
seg det a leve med langvarige helseutfordringer av ubestemt art i voksenlivet. Jeg finner
imidlertid en del forskning som omhandler tilpasning til kronisk lidelse generelt. Mye av denne
forskningen er i stor grad medisinsk og sykdomsspesifikt orientert og tar i liten grad
utgangspunkt i brukernes egne erfaringer med det a leve med kroniske tilstander. | det videre

vil jeg presentere det jeg har funnet relevant for min studie.

En review-studie utfgrt av Stanton et al. (2007) viser at det a lzere a leve med langvarige
helseutfordringer i voksenlivet gjerne involverer omfattende endringsprosesser bade pa det
personlige og det sosiale plan samt endring av livsstil og livsfgrsel. Studien identifiserer positive
og negative indikatorer for tilpasning til kronisk lidelse over tid (ibid). Sosial st@tte, en
optimistisk holdning, hvordan den enkelte forstar sin lidelse samt a finne mening og evne til
tilneermende taklingsstrategier fremmes som positive indikatorer for slik tilpasning (ibid).
Tilsvarende funn er gjort i en pagaende multi-case studie om transfer mellom hva som er laert
giennom deltakelse i terapeutisk intervensjon hvor laering inngar, til utkomme i den enkeltes
hverdagsliv med en kronisk ofte usynlig lidelse (Hybholt, 2011). Denne studien tyder pa at
aksept av egen lidelse, det a finne mening og den enkeltes sosiale omgivelser har stor

innvirkning pa hvordan den enkelte mestrer og handterer eget hverdagsliv (ibid).

En review-studie utfgrt av Solberg et al. (2009) viser at evne til selvstyring og selvregulering har
stor betydning for tilpasning til hverdagsliv med kroniske smertetilstander. Redusert evne til
selvstyring og selvregulering synes a vaere en viktig del av etiologien og opprettholdelsen av
kroniske smertetilstander (ibid). Ridder et al. (2008) sin review-studie viser til betydning av
psykologisk tilpasning til kronisk lidelse for best mulig fungering i hverdagen, herunder a kunne
erkjenne og uttrykke fglelser pa en mate som tillater dem a ta kontroll over eget liv, veere sa
aktiv som mulig og forsgke a fokusere pa positive sider ved egen situasjon. Funn gjort i en
stgrre kvalitativ studie om hva det betyr a leve med kroniske lidelser tyder pa at oppnaelse av a
leve i harmoni med seg selv er av stor betydning for mestring og fungering i eget hverdagsliv
(Delmar et al., 2005). A oppna harmoni med seg selv synes & vaere betinget av tilstedevaerelse

av hap, livsmot og tvil (ibid). Dette forholdet mellom hap og tvil synes a veere et viktig grunnlag



for hvorvidt man oppnar aksept av egne kroniske plager (ibid). Videre tyder flere studier pa at
sosial st@tte og forstaelse har stor betydning for hvordan hverdagen med en kronisk lidelse i
voksenlivet handteres. Herunder tilpasning av kroniske smertetilstander og CFS/ME (jfr. Ranjan,

2008; Delmar et. al, 2005; Anderson et al., 2012).

Funn gjort i Anderson et al. (2012) sin review-studie viser at hvordan CFS/ME-rammede sa vel
som deres sosiale nettverk erfarer og pavirker den CFS/ME-rammedes lidelse. Hvordan lidelsen
blir forstatt avden rammede selv og av andre synes a ha stor betydning for hvordan den
enkelte mestrer sine plager (ibid). Denne analysen identifiserer aksept av egen lidelse samt
tilegnelse av kunnskaper om CFS/ME som viktige faktorer i rekonstruksjon av identiteter og i
utviklingen av gkt kontroll over egne plager (ibid). Et annet sentralt tema i denne analysen er
hvordan opplevelsen av omgivelsenes mangel pa kunnskap, stigmatisering og trivialisering av
den rammedes plager ofte oppleves mer belastende enn syndromtilstanden i seg selv (ibid). En
kvalitativ studie utfgrt av Asbring et al. (2002) om kvinners erfaring med stigmatisering i
relasjon til CFS/ME og fibromyalgi viser at opplevelse av stigmatisering i hovedsak skjedde fgr
de fikk diagnosen. Diffus symptomatologi assosiert med lidelsen var signifikant for
stigmatiseringen (ibid). Funn tyder ogsa pa at den enkeltes takling av stigmatiseringen omfatter
bade tilbaketreknings- og tilnsermingsstrategier, avhengig av den enkeltes omstendigheter og

mal (ibid).

Harvey (2008) viser gjennom sin studie at personlighetsstil kan veere assosiert med utvikling av
CFS/ME. Eksempelvis er det vist at for mye trening og det 3 presse seg selv etter debut av
utmattelssesymptomer kan veere uheldig for videre utvikling av tilstanden (ibid). Slik
personlighetsstil kan ogsa vaere sentral som opprettholdende faktor (ibid). De fa
behandlingsstudier som foreligger spesifikt knyttet til kognitiv atferdsterapi for ungdom og
voksne tyder pa at denne behandlingsformen kan gi bedre fysisk funksjon, bedre mestring og
okt livskvalitet for de som har lett til moderat grad av CFS/ME, men det rader usikkerhet om
effekt i forhold til mental helse, grad av effekt og effekt over tid (Wyller et al., 2006; Berge,
2009). Samtidig understrekes det at denne behandlingsformen hjelper for noen, men ikke for

alle (ibid).

Forskning viser at deltakelse i mer formalisert deltidsutdanning eller kurs med hgy grad av
personlig engasjement kan fgre til identitetsendringer og endring av livskurs (Biesta et al.,

2011). For disse er deltakelse i dyptgripende laeringsprosesser en lang-tids prosess (ibid).
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Deltakelse i terapeutisk intervensjon som inkluderer laering synes a ha effekt blant annet i form
av symptomreduksjon og gjenopptakelse av aktivitet, uten at man vet hvordan og hvorfor
(Hybholt, 2011). En studie ufgrt av Flrst (2007) viser at terapeutisk intervensjon som inkluderer
leering synes a vaere sentralt i forhold til mestring av hverdagsliv med fibromyalgi. En kvalitativ
studie utfgrt av Hommond (2004) viser at deltakelse i lzering gjennom livslgpet (livslang lzering)
kan pavirke den enkelte voksnes helse pa ulike mater, blant annet i form av gkt kapasitet til 3
mestre stress og kroniske plager. Funn viser at den enkeltes behov, interesser og styrke er

avgjerende faktorer for hvorvidt deltakelse i slik lzering genererer positivt helseutkomme (ibid).

Transformativ leeringstradisjon, i hovedsak Mezirows individsentrerte tilnaerming, har etter
hvert ogsa fatt innpass innenfor helse- og rehabiliteringsfeltet, spesielt i forhold til det a leere a
leve med og mestre kroniske lidelser (jfr. Kessler et al., 2009; Dubouloz et al., 2010; Dubouloz et
al., 2008; Scammell, 2001; Lewis, 2009). Dubouloz et al. (2010) viser i sin stgrre metastudie
betydningen av sosial kontekst i transformasjonsprosesser knyttet til det a lzere a leve med
kronisk lidelse. Denne studien viser at hvordan personlig og sosial kontekst interagerer og
pavirker utkomme av slike endringsprosesser (ibid). Sosial stgtte samt egen vilje, beredskap og
evne til endring synes a vaere viktig for en dypere oppnaelse av personlig
perspektivtransformasjon (ibid). Videre viser studien ogsa at transformative endringsprosesser
er komplekse og gjentagende (ibid). Scammell (2001) viser i sin kvalitative studie at voksne med
fibromyalgi som opplever endringsprosesser av transformativ art etter at de har blitt syk, deltar

ulikt i slike endringsprosesser.
2.2 Konstruktivistisk laeringstradisjon

Laeringsbegrepet er et komplisert og mangesidig begrep som kan defineres pa ulike mater. | den
daglige forstaelse knyttes lzering til tilegnelse av ny viten, nye ferdigheter og nye holdninger
(llleris, 2007). | utdanningssammenheng knyttes lzering til et innhold, man skal eksempelvis
leere et pensum eller et faglig innhold. Leering anvendes for a beskrive ulike endrings- og
utviklings-prosesser. Laeringsbegrepet kan ogsa brukes i betydning leeringsresultat og
undervisning. | en bredere forstaelse omfatter leering ogsa fglelser som vil sette preg pa
leeringen, og den situasjon og kontekst der leeringen foregar vil pavirke leeringen. Laering ma slik

forstas konkret i relasjon til pagjeldende personer og omstendigheter (llleris, 2007).



Voksnes leering som fagdisiplin har vokst fram gjennom ulike teoriretninger og perspektiver. |
litteraturen beskrives to hovedretninger som iszer har hatt betydning for feltet voksnes lzering,
herunder teoritradisjoner innenfor kognitivismen og sosiokulturell leeringstradisjon (Merriam et
al., 2007). Kognitivismen vektlegger laering som en individuell prosess og betoner betydningen
av mentale prosesser i tilegnelsen av lzering. Som en viderefgring og ogsa som en reaksjon pa
(snever) kognitivisme kom sosiokulturell lzeringstradisjon rundt 1970. Innenfor denne
teoritradisjonen ble lzering forstatt som en sosial prosess hvor ulike samspillsprosesser mellom
individ, kontekst og situasjon vektlegges. Mezirows transformative leeringsteori, som ligger til
grunn for denne oppgaven, er en konstruktivistisk lzeringsteori og hevder i likhet med
sosiokulturelle teorier at leering er en meningsskapende prosess og en meningsfylt aktivitet som
er knyttet opp mot a forsta sine erfaringer. Mening blir skapt eller konstruert gjennom

samhandling med andre og med vare erfaringer (jfr. Merriam et al., 2007).
2.3 Mezirows Transformative leeringsteori

Den amerikanske teoretikeren Jack Mezirow (f. 1923) er grunnleggeren av
transformativ lzeringsteori, som ble publisert fgrste gang i 1978 (Mezirow, 1978).
Mezirow har senere publisert flere bgker og deltatt aktivt i diskusjoner rundt
videreutviklingen av denne lzeringstradisjonen fram til i dag (Mezirow 1991; 2000;
2005). Mezirows transformative laeringsteori har en sentral plass innen feltet voksnes
leering i USA og andre engelsktalende land (ibid). Transformativ lzering er et begrep
som i tillegg blir brukt innenfor studier av laerende organisasjoner, den globale
ordninga og i diskusjoner om miljgmessige og gkologiske spgrsmal (Cranton, 2005).
Denne lzeringstradisjonen har etter hvert ogsa fatt innpass innenfor helseforskning

(Dubouloz et. al, 2010).

Mezirow er sterkt inspirert av Freire og Habermas, og hans grunnleggende humanisme
har rgtter tilbake til Dewey (Merriam et al., 2007). Mange av elementene fra Knowles
andragogikk om selvstyrt laering ligger til grunn for Mezirows tenkning og tilnaerming.
Mezirow er i sine tekster opptatt av a se utdannelse i voksenlivet i forhold til den
enkeltes livssituasjon med et spesielt fokus pa endring av denne i et livsforlgp. Han
anvender begrepet transformativ leering for a beskrive laerings- og utviklingsprosesser

som fgrer til at den leerende gjennom kritisk tankearbeid endrer forstaelse og
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oppfattelse av vesentlig forhold knyttet til egen person og den verden man lever i

(Merriam et al., 2007).

Mezirow definerer transformativ laering slik:

“Transformative learning refers to the process by which we transform our taken-

for-granted frames to make them more inclusive, discriminating, open, emotionally

capable of change, and reflective so that they may generate beliefs and options

that will prove more true or justified to guide action” (Mezirow, 2000:7-8)
Denne definisjonen viser til at transformativ leering omfatter endringsprosesser hvor det
skjer en omskaping av vare «tatt-for-gitt» rammer til robuste rammer for handling. | en
utvidet definisjon skriver Mezirow at i tillegg til refleksjon er kommunikativ samhandling
med andre ogsa et ngdvendig vilkar for transformativ leering: “Dialogue is essential to
permit us to validate consensually our particular interpretations” (Mezirow, 1991:61).
Gjennom kommunikasjon kan det skapes mening som gar utover den enkelte (Mezirow,
1991). Sosial endring er siktemalet for Mezirow, men enkeltindividets bevissthet er den

arena hvor endringen kan initieres (ibid).

Erfaring og meningsstruktur

Alle mennesker bzerer pa det Mezirow kaller meningsstrukturer (Mezirow 2000; 1991).
Meningsstrukturer kan forstas som filtrene og forventningshorisonter hvorigjennom vi
tolker og forstar den verden vi lever i. Disse bygges opp gjennom alle erfaringer vi gjgr
oss i livet. Mezirow deler denne meningsstrukturen i to dimensjoner; meningsskjema
(point of view) og meningsperspektiv (habit of mind). Det vi oppfatter eller ikke
oppfatter, forstar og husker, tolker, laerer og handler er dypt pavirket av vares

meningsskjemaer og meningsperspektiv (Mezirow, 2000; 1991).

Meningsperspektiv er i fplge Mezirow et sett av antagelser som fungerer som filter for
hvordan vi tolker og legger mening i vare erfaringer (Mezirow 2000; 1991). Denne
dimensjonen kan forstas som var grunnstruktur og inneholder kriterier for bedgmming
og vurdering av erfaringer. Meningsperspektiver utgjgres av overordna skjema, teorier,
overbevisninger, evalueringer og argument-nettverk. Denne grunnstrukturen er
rotfestet og kan ogsa veere ubevisst i form av for eksempel fordommer,

forsvarsmekanismer og stereotypier. Det finnes mange variasjoner av
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meningsperspektiver og forstaelsesvaner som inkluderer sosiolingvistiske, moraletiske,
erkjennelsesmessige, psykologiske, filosofiske og estetiske generaliserte
predisposisjoner. Det psykologiske aspektet, som er interessant i denne oppgaven,
gjelder i hovedsak den voksnes selvoppfattelse, personlige preferanser,
personlighetstrekk, fortrengte forbud eller pabud fra foreldre som fortsatt preger
felelsesmater og handlingsmgnstre i voksenlivet, forestillinger og fglelsesmessige
reaksjonsmgnstre. Vare grunnleggende meningsperspektiver er avgjgrende for var

begrepsoppfatning og orienteringer (Mezirow 2000; 1991).

Meningsskjema er spesifikke kunnskaper, trosforestillinger, fglelser, holdninger og
verdier som trer i kraft ved tolkning, ogsa forstatt som synspunkt (Mezirow 2000; 1991).
Vi er mer klar over vare meningsskjemaer og disse er derfor lettere a8 endre enn vare

grunnleggende ofte ubevisste meningsperspektiver (ibid).
Refleksjon og meningsskaping

Mezirow skiller mellom tre former for refleksjon; innholdsrefleksjon, prosessrefleksjon
og premissrefleksjon (Mezirow, 1990). De to fgrstnevnte omhandler vesentlige aspekter
ved den hverdagslige tenkningen som stort sett ikke endrer vare meningsperspektiver.
Endring av meningsperspektiv skjer fgrst giennom premissrefleksjon inklusive kritisk
diskurs. Kritisk diskurs er en spesialisert bruk av dialog som omfatter en kritisk vurdering
av antagelser og en sgken etter en felles og forelgpig beste avgjgrelse.

Premissrefleksjon eller kritisk refleksjon er en ngkkelkomponent i Mezirows
leeringsforstaelse. Kritisk refleksjon blir forstatt som en rasjonell, kognitiv prosess som er
logisk og analytisk. Dersom en premissrefleksjon virkelig setter i gang en
gjennomgripende utvikling, oppstar det Mezirow kaller en perspektivtransformasjon

(Mezirow, 1990).

Mezirow (1990) bygger pa Habermas nar han skiller mellom to former for lzering;
instrumentell og kommunikativ laering. Instrumentell laering omhandler observerbare
forhold som kan etterprgves, sannhet og gyldighet blir avgjort empirisk og far objektiv
status. Dette kan vaere ulike former for oppgave-orienterte praktiske problemstillinger.
Kommunikativ lzering handler om a forsta mening med det andre kommuniserer

gjennom sprak, skriftlig materiale eller ulike kunst former. A forstd meningen med det
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andre kommuniserer er i fglge Mezirow mer sentralt innenfor voksnes laering enn det a

lere a gj@re noe (jfr. instrumentell leering) (Mezirow, 1990).

Mezirow (1990) hevder at for a kunne delta fullt ut i kritisk diskurs og i transformativ
leering kreves emosjonell modenhet og evne til 3 kunne distansere seg fra seg selv for a
revurdere og justere egen forstaelse og vaeremate i forhold til ny innsikt. Videre betoner
Mezirow ngdvendigheten av tillit, trygghet og dpenhet for fri deltakelse i slike prosesser.
Perspektivtransformasjon kan skje innenfor begge disse lezeringsdomener (Mezirow,

1990).
Omdanning av meningsstrukturer

Ut fra Mezirows forstaelse kan en leereprosess deles opp i fire muligheter (Mezirow,
2000; 1991). Leering kan skje innenfor meningsskjemaet gjennom assimilasjon, noe som
ikke skaper endring i meningsstruktur. Videre kan laering skje gjennom tilegnelse av nye
meningsskjema. Vi kan fa nye synspunkt som i hovedsak bidrar til utvidelse av vare
meningsperspektiver. Transformativ leering skjer fgrst giennom transformasjon av
meningsskjema. Dette kan oppsta nar en opplever at tidligere oppfatninger og
forestillinger blir dysfunksjonelle, eller ved at en opplever en ubalanse mellom ny
informasjon og ny erfaring og tidligere forestillinger. Endring og transformasjon av
synspunkt kan da oppsta. Transformativ leering kan ogsa oppsta gjennom
perspektivtransformasjon. Dette er lzering som skjer giennom refleksjon av premisser
som kan lede til reorganisering og en dreining av meningsperspektiv.
Perspektivtransformasjon er i fglge Mezirow den mest omgripende og vidtgaende form

for transformativ laering (Mezirow, 2000; 1991).

Mezirow (2000; 1991) skiller mellom objektiv og subjektiv omdanning i transformativ
leering. Nar kritisk refleksjon skjer med bakgrunn i andres antagelser kan det lede til
objektiv omdanning. Kritisk selv-refleksjon som oppstar med bakgrunn i egne antagelser
kan lede til subjektiv omdanning. Videre skiller Mezirow mellom transformasjon som
skjer gradvis, over tid og plutselig, dramatisk transformasjon som kan utlgses ved en
krise eller et dilemma. Da er man ute i den truende livsverden som kan lede til
tilbaketrekking, angst og forsvar. Laereprosessen kan imidlertid ogsa utvikle seg videre til

man kommer over i den transformerte livsverden hvor man har oppnadd en fglelse av
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personlig kompetanse og refleksjonsevne som kan fungere som motivasjon for videre
handling. Vi har her 3 gjgre med en gjennomgripende endring hvor et gitt syn pa
tilvaerelsen dekonstrueres og erstattes med et mer apent og mer inkluderende
«verdenssyn». Slik perspektivtransformasjon er for Mezirow selve definisjonen pa
utvikling i voksenalderen. Transformativ lzering handler om hvordan man kommer dit.
Det er ikke klart hvordan kritisk refleksjon varierer mellom disse to

transformasjonsformer (Mezirow, 2000; 1991).

| falge Mezirow (1990) kan perspektivtransformasjon skje gjennom en kritisk
vurdering av sosiokulturelle, epistemiske og psykiske forvrengninger som er blitt
ervervet gjennom ukritisk tilegnelse og aksept av andres verdier, meninger, fglelser og
holdninger (ibid). Psykiske forvrengninger, som aktualiseres i denne oppgaven, er
forvrenginger som er skapt gjennom ubegrunnet angst som hindrer individet til 3
handle (Mezirow, 1990). Gjennom guiding (eksempelvis gjennom psykoterapi) kan den
voksne lzere a skille mellom «trykk» som tilhgrer fortid og natid, videre laere a skille

mellom irrasjonell og rasjonelle fglelser og utfordre forvrengte antagelser (ibid).
Laeringsprosessen

Mezirow deler transformativ laeringsprosess inn i ti meningsfaser (Mezirow, 2000;
1991). Disse fasene kan struktureres i fire hovedkomponenter; erfaring, kritisk
refleksjon, kritisk diskurs og handling. Mezirow hevder at transformativ leering ofte blir
igangsatt med bakgrunn i en uventet hendelse eller et desorientert dilemma, en
erfaring, som bryter inn og pavirker livslgpet. Dette kan for eksempel vaere en
krisesituasjon, som det a fa en kronisk lidelse i voksen alder, hvor en blir konfrontert
med noe nytt som forstyrrer ens mate a tenke pa. En brist i mening oppstar
(meningsdekonstruksjon). Slike hendelser kan danne fruktbare utgangspunkt for
refleksjon og gjennom dette vaere starten pa en transformativ endringsprosess. Slik
erfaring kan lede til kritisk refleksjon (kritisk selvgransking). Denne fasen inkluderer en
kritisk vurdering av epistemiske, sosiokulturelle eller psykiske antagelser. Mezirow
hevder at slik selvgransking aktiverer fglelser som frykt, sinne, skam eller skyld. Slike
fglelser problematiseres imidlertid i liten grad i Mezirows tekster. Opplevelse av
endringsprosesser, erkjennelse av misngye deles med andre gjennom kritisk diskurs for

a oppna en klarere forstaelse. Gjennom dette utforskes valgmuligheter for nye roller,
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forhold og handling. Herunder ligger planlegging av aktuelle handlingsforlgp, forsgksvis
utpreving av nye roller, tilegnelse av kunnskap og selvtillit i forhold til 3 kunne
giennomfgre planene. Ny fortolkningsramme kan slik bade skape mening pa kort sikt og
videre pa lang sikt i kommende transformerte handlinger (jfr. meningsrekonstruksjon)

(Mezirow, 2000; 1991).
Kritikk

Kritikken av Mezirows transformative laeringsteori har i hovedsak veert rettet mot
selvet og bevissthetens sentrale rolle, med en sterk vekt pa rasjonalitet. Flere
teoretikere peker pa at transformativ teori fokuserer og opererer primeert pa
individniva og ikke inkluderer kontekst i szerlig grad (Cranton, 2005; Taylor, 2000).
Disse argumenterer for en mer kontekstuell, global og gkologisk orientert forstaelse
av transformativ laering, hvor ulike former for avhengighet ogsa har sin berettigelse og
ma tas hensyn til (ibid). Til tross for en vektlegging av kommunikativ samhandling i
transformativ laering sa problematiseres betydningen av relasjoner, makt- og
konfliktforhold i slike lzeringsprosesser i liten grad i Mezirows tekster (Taylor, 2000).
En annen kritikk fra flere forskere er at Mezirow underkommuniserer betydningen av

emosjoner og ubevissthetens rolle i slik leering (Cranton, 2005).

Mezirow har deltatt i disse diskusjonene og sagt seg enig i noe av kritikken, men
hevder likevel at individets kognitive evner ikke skal frakjennes sin gyldighet og
sentrale plass (Taylor, 2000). Andre utfordringer ved Mezirows teori er hva som
kvalifiserer som perspektivtransformasjon og om perspektivtransformasjon kan skje

pa andre mater enn den lineare maten Mezirow foreskriver (Cranton, 2005).
2.4 Tilegnelse, omdannelse og anvendelse av det lerte

Wahlgren (2010) retter en kritikk mot de store internasjonale laerebgker om
voksenundervisning som er mest opptatt av tilegnelse av lzering, og i mindre grad fokuserer pa
anvendelse av det som er laert. Mezirows transformative laeringsteori inngar i denne kritikken
(ibid). Handling og anvendelse av det lzerte inkluderes i Mezirows tekster, men tillegges ingen

selvstendig betydning.
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Wahlgren (2010) er i sine tekster spesielt opptatt av a se voksnes laering i en stgrre
sammenheng hvor tilegnelse, omdanning og anvendelse av laring inngar. Han betoner
betydningen av gkt fokus pa anvendelse av det lzerte i nye situasjoner, utenfor selve
undervisningssituasjonen (transfer). Wahlgren viser med stgtte i forskning hvordan ulike
faktorer relatert til henholdsvis person, undervisning og situasjon innvirker pa anvendelse av
det leerte. Det foreligger ikke konsensus om hvilke faktorer som har stgrst betydning, men det
er enighet om at en kombinasjon av ulike metoder kan gi en multibel effekt. Videre viser
resultater at situasjonsbestemte faktorer samt den enkelte deltakers laeringsbehov har
betydelig innvirkning pa anvendelse. Wahlgren betoner ngdvendigheten av a avklare hva man
legger i henholdsvis «det laerte» og «nye situasjoner» for a tydeliggjgre hva «anvendelse av det
leerte» innebeerer. Herunder hva slags type laering det er snakk om, bredde og dybde i leeringen,

innhold i situasjonen samt forhold rundt sted og tid (Wahlgren, 2010).

Med bakgrunn i foreliggende kritikk og egen empiri hvor anvendelse av laering er sentralt har

jeg valgt @ komplementere med Biesta og Tedder sin gkologisk-orienterte agency teori.

2.5 Agency

Agency er et sentralt konsept og en sentral teori innenfor mange fagfelt, herunder utdanning,
sosiologi, skonomi og politikk (Biesta & Tedder, 2007). Det finnes flere definisjoner av agency i
litteraturen hvor ulike aspekt i forhold til individ og kontekst vektlegges. Biesta & Tedder (2007)
tar blant annet utgangspunkt i Emirbayer og Misches relasjonell-pragmatiske forstaelse og
beskrivelser av agency i sin gkologiske tilnaerming. Biesta og Tedder er opptatt av a forsta
forholdet mellom agency og leering gjennom livslgpet (ibid). Vendepunkter eller kriser i livet i
form av det a fa en kronisk lidelse i voksen alder kan vaere en «trigger» for laering som gjerne
involverer endringer av identiteter (Biesta et al., 2011). | slike livssituasjoner aktualiseres gjerne

forholdet mellom agency og laering (ibid).

Agency blir i denne forstaelsen definert til 8 omhandle individets evne til 3 utgve kontroll og
styring i eget liv. Agency oppfattes her naarmest som en kvalitet ved individets engasjement
med tidsmessig-relasjonell kontekst-i-handling, og ikke som en kraft eller makt individet har.
Implisitt i dette forstas agency som noe som kan oppnas, et dynamisk og aktivt fenomen hvor

handling, situasjon, tid og kontekst inkluderes. Emirbayer & Misches forstaelse av agency har til
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tross for en relasjonell tilnarming et individsentrert fokus, noe denne tilnsermingen ogsa er

kritisert for (Biesta & Tedder, 2007).

Emirbayer & Mische (1998) har utviklet en begrepsfesting av agency, «The Chordal Triad of
Agency», hvor de skiller mellom tre dimensjoner: «The iterational element» refererer til
aktgrens orientering mot fortiden og etablerte tanke-, vane- og handlingsmgnstre. Hvordan
aktgren videre selektivt reaktiverer slike etablerte mgnstre, som er rutinemessig innarbeidet i
praktisk aktivitet, og som gjennom dette skaper stabilitet i tilvaerelsen samt bidrar til
opprettholdelse av identiteter og interaksjoner over tid. Slike etablerte tanke- og vanemgnstre
er i retning Mezirows meningsstrukturer. «The projective element» omhandler aktgrens
orientering mot framtiden og mulige handlingsbaner. Implisitt i dette ligger aktgrens evne til 3
utfordre, revurdere og reformulere etablerte tanke- og handlingsmgnstre i relasjon til aktgrens
gnsker, hap, frykt og videre valg for framtiden. Ut fra egen forstaelseshorisont kunne se for seg
og videre implementere den mest hensiktsmessige handlingslinje. «The practical-evaluative
element» refererer til aktgrens kapasitet til 3 problematisere og ta praktiske og normative valg
og avgjgrelser i forhold til pagaende transaksjoner i natiden (her og na). Aktgrens tidligere
erfaringer og fremtids-orienteringer kobles i forhold til na-situasjonen (jfr. Emirbayer & Mische,

1998).

Emirbayer og Mische papeker at «the chordal triad» med sine tre elementer er analytiske
distinksjoner og at i konkrete alle tre elementer vaere tilstede i ulik grad og med ulik styrke (jfr.
begrepsbruk «chordal triad») (Biesta & Tedder, 2007). Agency omhandler bade maten vi
engasjerer oss pa i vare kontekster-i-handling samt var kapasitet til & skape respons pa
situasjoner vi mgter i vare liv. A leere om egen agentic orientering og om hvordan man kan
omforme en spesifikk agentic konstellasjon kan vaere viktig i forhold til det a skape respons og
gjennom dette oppnaelse av agency. En forutsetning for a kunne oppna slik leering er at
aktgrene evner 3 distansere seg fra egne handlinger, for a kunne utforske og evaluere dem. |
slike lzeringsprosesser kan livsfortellinger, narrativer og biografier derfor veere nyttig. Fokus er
hvordan individer kan omforme komposisjoner av deres agentic orienteringer slik at endringer
kan oppsta i hvordan man responderer i spesifikke mer problematiske situasjoner. Betydningen
av individets forestillingsevne blir i slike prosesser fremhevet i Emirbayer og Misches tekster.
Gjennom forestillinger om mulige fremtidige handlingsbaner kan individet evne og frigjgre seg

fra tidligere interaksjons-mgnstre som begrenser pagaende handlinger (Biesta & Tedder, 2007).
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Agency er ikke utelukkende individuell oppnaelse men ogsa forbundet med kontekstuelle og
strukturelle faktorer (Emirbayer & Mische, 1998). Det vil alltid veere et samspill mellom agency,
handling og strukturer, jfr. «the double constitution of agency and structure» (Emirbayer &
Mische, 1998:1004). Emirbayer & Mische (1998) understreker behovet for mer forskning
knyttet til 3 lokalisere hvilke deler av sosial-strukturelle, kulturelle og sosial psykologiske

kontekster som leder til utvikling av ulike modaliteter av agency.

Anvendelse av Biesta og Tedders forstaelse av agency i denne oppgaven bidrar til 3 nyansere
handlingskomponenten i egen empiri. Denne teoritilneermingen peker mot betydningen av
situasjon, kontekst og tid i forhold til ulike modaliteter av handlingsutgvelse. Videre inkluderes
felelser og refleksjon blir gitt en retning. Egen empiri viser at refleksjon og handlingsutgvelse
knyttes til et samspill mellom ulike dimensjoner av fortid, natid og fremtid. Menneskets
bevissthet star sentralt i Biesta og Teders agency-tilneerming (jfr. Mezirow), men da forstatt

som noe som skapes i individet gjennom sosial samhandling.

2.6 Anvendelse av valgt teorigrunnlag

Mezirows transformative laeringsteori har i flere studier innenfor helse- og rehabiliteringsfeltet
veert brukt til 8 belyse og forklare tilpasning til kronisk lidelse (jfr. Dubouloz et al., 2010;
Scammell, 2001). Disse studiene er primaert knyttet til tidlig rehabilitering, hverdagslivet hvor
den enkelte lever sine liv inkluderes i liten grad. | min studie anvendes Mezirows
leeringsforstaelse i kombinasjon med Biesta og Tedders agency teori for & fa innsikt i tilegnelse,
omdannelse og anvendelse av omgripende laring som fglge av deltakelse i SCBT, med
utgangspunkt i den enkeltes hverdagsliv etter endt behandling. Nar det gjelder anvendelse av
Biesta og Tedders agency teori har jeg ut fra leeringsfortellingene valgt a gjgre noen
avgrensninger. Jeg har ogsa valgt og «a fornorske» opprinnelig begrepsfesting for en bedre
fremstilling av fortellingenes meningsinnhold. /terational element vil i denne sammenheng
dreie seg om informantenes orienteringer mot tidligere erfaringer i form av negative tanker og
felelser som beskrives a hindre aktivitet. Disse tidligere erfaringer har jeg valgt a omtale som
repeterende respons. Repeterende respons er i retning Mezirows psykiske forvrengninger (jfr.
Mezirow, 1990). Videre vil informantenes orienteringer mot erfaringer tilegnet som fglge av

deltakelse i SCBT ogsa inkluderes her. Disse tidligere og nyere erfaringer dreier seg om «det
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leerte» (tilegnet oppnaelse av aksept). Komposisjon og konfigurasjon av agency knyttet til

spesifikke situasjoner som av informantene beskrives mer utfordrende er her hovedanliggende.
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3 METODE

3.1 Valg av metode

Ved valg av metode er det viktig a la aktuell problemstilling styre; hvilken metode egner seg
best for a fa svar pa de spgrsmal som stilles? Gjennom denne studien sgkes en dypere
forstaelse av den enkelte CFS/ME-rammedes uttrykte mest omgripende opplevde
leeringserfaringer som fglge av deltakelse i SCBT. Utarbeidelse av problemstilling for denne
oppgaven gjorde det slik tidlig klart for meg at kvalitativ metode ville vaere mest

hensiktsmessig.

Generelle kjennetegn for kvalitativ metodologi er at en undersgker menneskelige eller sosiale
prosesser i deres naturlige kontekst, og hvor malet er a fa fram deltakerperspektivet (Kvale &
Brinkmann, 2009). For & undersgke og beskrive deltakernes subjektive opplevelser og
perspektiver vil fremskaffelse av et rikt beskrivende datamateriale vaere ngdvendig. Med
bakgrunn i dette har man ofte et relativt lite utvalg i kvalitativ forskning. Analyseform kan
variere, men et felles anliggende er a finne mening i datamaterialet. Funn presenteres til slutt i
en intervjurapport. Slik rapport har ofte et beskrivende og fortellende format, av ulike

variasjoner (Kvale & Brinkmann, 2009).

3.2 Kvalitative intervju

Innenfor kvalitativ forskningstradisjon er det flere metoder a velge mellom, herunder intervju,
observasjon og tekstanalyser (Postholm, 2010). Det er ikke noe klart skille mellom de ulike
metodene, de gar gjerne over i hverandre (ibid). Ved fenomenologiske studier, hvor fokus er a
fa tak i den enkelte deltakers subjektive opplevelser slik vedkommende uttrykker disse med
egne ord, er intervju vanligvis den eneste datainnsamlingsstrategien som kan tas i bruk (ibid).
Det finnes mange former for forskningsintervju og med ulik strukturgrad, avhengig av hvilket
formal intervjuet skal tjene (Kvale & Brinkmann, 2009). Jeg har i denne studien valgt a
giennomfg@re semistrukturert intervju, en halvstrukturert intervjudesign som er et planlagt
intervju og samtidig en fleksibel samtale (vedlegg 2). Dette fordi formalet er @ innhente
beskrivelser av den enkelte informants uttrykte subjektive opplevelser og fortolkninger av

meningen av fenomenene som blir beskrevet. Et semistrukturert intervjudesign apner opp for
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muligheten til og utforske dybden i forhold til valgt problemstilling samtidig som det apnes opp
for fleksibilitet (jfr. Postholm, 2010). Implisitt i dette ligger mulighet til a stille utdypende
spgrsmal samtidig som man kan endre spgrsmalsformulering og rekkefglge pa spgrsmal
underveis, avhengig av hvordan intervjuet forlgper og de svar som blir gitt. Nar temaer fra
dagliglivet sgkes a forstas ut fra intervjupersonens egen livsverden og hvor det videre er
ubestemt hva den enkelte deltaker vil avslgre under intervjuet er semistrukturert

intervjudesign hensiktsmessig a bruke (Kvale & Brinkmann, 2009).

Jeg har valgt a utarbeide en intervjudesign inspirert av laeringsfortellinger som intervjuform.
Leeringsfortellinger er egnet til a synliggjgre leeringsforlgp over tid samt betydningsfulle
leeringserfaringer (Stengien & Laginder, 2009). | min studie gnsker jeg a studere en form for
"livsavbrudd” eller “vendepunkt” i livet, her i form av det a fa en langvarig helseutfordring i
voksenlivet. Intervjuguiden er organisert i ei tidslinje og i et leeringsforlgp fra hverdagslivet for
til hverdagslivet etter deltakelse i SCBT, med fokus pa betydningsfulle og omgripende

leeringserfaringer.

Utvikling av en dynamisk intervjuguide med et hverdagslig sprak vil ogsa veaere viktig med
hensyn til det mellommenneskelige forhold i intervjusituasjonen, og med hensyn til aktuell
forskningssetting (jfr. Kvale & Brinkmann, 2009). Valg av kvalitativ metode er inspirert av

fenomenologisk og hermeneutisk vitenskapstradisjon.

3.3 Fenomenologi og hermeneutikk

Kvalitativ forskningstradisjon har sine rgtter i teorier om menneskelig erfaring (fenomenologi)
og fortolkning (hermeneutikk) (Kvale & Brinkmann, 2009). Fenomenologi og hermeneutikk kan
forstas som teoretiske perspektiver og som metodisk tilnaerming for beskrivelse, forstaelse og

fortolkning av meningsfulle fenomener (ibid).

Fenomenologi kan beskrives som et filosofisk perspektiv basert pa detaljerte beskrivelser og
analyser av bevisstheten, hvor forskningsdeltakernes livsverden slik de opplever denne star i
fokus (Kvale & Brinkmann, 2009). Den dypere meningen i enkeltpersoners erfaringer er et
hovedanliggende. | dette perspektivet ligger en sgken etter a se bort fra forskerens

forhandskunnskaper og forforstaelse. Hermeneutikk kan oversettes som lseeren om
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fortolkningen av tekster. Hermeneutisk fortolkning sgker & oppna gyldige fortolkninger av en
teksts mening. Innenfor denne tradisjonen vektlegges forskerens forhandskunnskaper om en
teksts tema. Hermeneutikken er imidlertid ingen ensartet metode eller teori, men har blitt
formet og preget av ulike perspektiver og forstaelser opp gjennom tidene, herunder

fenomenologien (Kvale & Brinkmann, 2009).

| nyere hermeneutisk vitenskapstradisjon inkluderes forskerens forforstaelse i sgken etter
meningsforstaelse og i betydningsproduksjonen (Paulgaard, 1997). Paulgaard hevder at
forskerens kontekst og vedkommendes subjektive forforstaelse ikke kan Igsrives fra den
kontekst informanten er en del av (ibid). | min studie var det under hele forskningsprosessen
viktig & veere bevisst egen naerhet til forskningsfeltet (innsideerfaringer) ville vaere en del av den

kunnskapsutvikling som fant sted.

| metodedebatten diskuteres det om det er sa grunnleggende stor forskjell pa det a drive
forskning med neaerhet eller distanse til forskningsfeltet. Nyere hermeneutisk
vitenskapstradisjon hevder at kunnskap er en menneskeskapt stgrrelse og at det ikke finnes
noen eksakt viten om en ytre virkelighet. Fossaskaret (2005) omtaler dette som teorien om
sammenheng eller coherence. Innenfor denne teoritradisjonen er det kravet om intern
sammenheng som skiller god og darlig kunnskap (ibid). Vi har en intern sammenheng dersom
de antagelsene en teori eller analyse bygger pa gir mening, og det videre er ssmmenheng
mellom disse antagelser og konklusjonene som blir avledet (ibid). | dette perspektivet eksisterer
det ikke noe skille mellom sann og ikke sann kunnskap som omhandler forskerens naerhet eller
distanse til feltet (ibid). Forskeren vil aldri mgte forskningsfeltet helt fri for egen forforstaelse.
Paulgaard (1997) hevder at forskerens forforstaelse er en forutsetning for innsikt og at man ut
fra et slikt perspektiv kan snakke om posisjonert innsikt. | dette ligger at forskerens personlige
forutsetninger og oppfatninger gir tilgang til noen former for innsikt og skygger for andre. Dette
gjelder uansett om forskerens posisjon er basert pa naerhet eller distanse til forskningsfeltet

(Paulgaard, 1997).

For @ oppna en gyldig og meningsbaerende kunnskap var det uansett viktig a reflektere over
hvilken bagasje jeg som forsker gikk inn i forskningsfeltet med, og hvordan egen forforstaelse

kunne pavirke de empiriske funn og analytiske konklusjoner.
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3.4 Etiske og metodologiske dilemmaer

Informantene i min studie er CFS/ME-rammede som har deltatt i medisinsk forskning i
kombinasjon med medisinsk behandling, og som med bakgrunn i dette kan kategoriseres som
seerskilt sarbare personer i forskningsetiske retningslinjer og deklarasjoner, med behov for

seerlig beskyttelse, jfr. Helsinki-deklarasjonen 2009 (jfr. Solbakk, 2009).

| en studie er det et overordnet etisk anliggende @ mgte den enkelte informant med respekt og
ikke a utgve vold mot deltakerens egen opplevde livsverden (Thagaard, 2009). | min studie var
min posisjon som forsker bygd pa neaerhet til forskningsfeltet hvor sarbare personer var
involvert. Implisitt i dette |13 at jeg pa sett og vis skulle studere en del av min egen virkelighet.
Serlige etiske og metodologiske utfordringer i min studie var hvordan denne nzerheten og

sarbarheten ville kunne pavirke kunnskapsutviklingen.

| tidlig fase av forskningsprosessen laget jeg et refleksjonsnotat som omhandlet min
forforstaelse. Dette har vaert et nyttig verktgy som jeg med jevne mellomrom har tatt fram til
ettertanke og orientering. For a fa mer kunnskap om deltakerne i forskningsstudien og om det a
leve med CFS/ME fikk jeg muligheten til 3 hospitere ved ASSL. Til sammen ble dette nyttige
erfaringer for meg i forhold til bevisstgjgring av egen «bagasje» og derigjennom a styrke
ngdvendig distanse til forskningsfeltet. Gjennom dette «forarbeidet» ble jeg ogsa mer
oppmerksom pa hvordan mine informanters testerfaringer kunne pavirke selve
intervjusituasjonen. Malterud (2008) papeker at bevisstgjgring og synliggjgring av egen
forforstaelse, rolle og posisjon vil vaere svaert viktig i tidlig fase av forskningsarbeidet. Slik
bevisstgjgring vil vaere sentralt for at en autentisk kontakt mellom forsker og deltaker oppstar i

intervjusituasjonen, og videre for oppnaelse av palitelig og gyldig kunnskap (ibid).

| mgte med informantene var jeg oppmerksom pa at egen terapeutiske fagbakgrunn og
innsidekunnskaper om forskningsfeltet kunne apne opp for framprovosering av motsetninger i
deltakerens budskap. Framprovosering av slike motsetninger kan gi interessante data (jfr.
Thagaard, 2009). | fglge Kvale & Brinkmann (2009) ma man imidlertid vaere oppmerksom pa
hvor grensene gar for hvor langt man som forsker kan ga i det a8 framprovosere fglelser og
motsetninger f@r intervjuet gar over i det Kvale & Brinkmann (2009) betegner som en
kvasiterapeutisk relasjon hvor deltakeren i verste fall kan bli skadelidende. | min studie hvor

sarbare personer er involvert kan skade i form av emosjonell belastning tenkes a oppsta. Faren
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for slike ugnskede relasjoner er stgrst ved langvarige og gjentatte intervjuer om personlige
temaer (jfr. Kvale & brinkmann, 2009). Mine intervju var ikke sa langvarige, de innehadde
videre en fortellende form hvor deltakerne i stor grad selv kunne styre og regulere de svar som
ble gitt. Intervju i fortellerform gir ogsa mulighet for forskeren til tykke etiske beskrivelser
gjennom og situerte hendelser i en kontekst samt i en temporal og sosial sammenheng (Kvale &
Brinkmann, 2009). | dette ligger en slags motmakt som kan ivareta informantens integritet og
verdighet, slik jeg tenker. Pa grunn av intervjuets innebygde intenshet og aktuell

forskningssetting var jeg likevel oppmerksom pa at slike ugnskede relasjoner kunne oppsta.

Med terapeutisk fagbakgrunn vil evne til aktiv lytting vaere opptrent. Implisitt i dette 13 en
potensiell risiko for maktovergrep i form av forfgring i intervjusituasjonen. Forskeren ma
gjennom intervjusamtalens Igp veere oppmerksom pa at samtalens apenhet kan forfgre
deltakeren til @ si mer enn det som godt er (Fog, 2004; Solbakk, 2009). Samtidig var jeg klar over
at egen naerhet til forskningsfeltet ogsa kunne fremme en positiv interaksjon i mgte med
informantene, under forutsetning at man er bevisst egen rolle og det mandat man har som

forsker.

For a forhindre ubegrunnede oppfatninger og opprettholde ngdvendig distanse i
intervjusammenheng vektla jeg a stille kontrollspgrsmal. Paulgaard (1997) hevder at forskeren
med neerhet til forskningsfeltet kan sta i fare for a bli «<hjemmeblind» og ga inn i forskningen
med en gitt virkelighetsoppfattelse og slik overtolke eller neglisjere funn som stemmer med
eller avviker fra egen forforstaelse. Paulgaard uttrykker videre at en som gjgr forskning i egen
kultur ma streve med @ komme ut av sin egen «hjemmeblindhet» (ibid). Dersom forskeren har
opparbeidet god distanse til egne fglelser og egne perspektiver kan vedkommendes nzrhet til
forskningsfeltet bli en styrke i det a gripe og forsta den andres virkelighet (ibid). | beste fall kan

slik innsideerfaring bidra til dybde i det empiriske materialet (ibid).

Med bakgrunn i likhetstrekk mellom meg som forsker og informantene i min studie matte jeg
ogsa veaere bevisst potensiell risiko knyttet til overinvolvering og overidentifisering. Repstad
(1998) mener at faren for overidentifisering er stgrre i analyse- og rapporteringsfasen enn i den
sosiale omgangen med deltakerne. Dette fordi det konkrete mgtet med deltakerne fordrer en
reflektert vaeremate hos forskeren som i seg selv skaper en viss ubalanse og avstand mellom
forskeren og deltakeren (Repstad, 1998). Som uerfaren forsker ville det ogsa vaere risiko knyttet

til det a bli for involvert i egen person i mgte med deltakerne. | fglge Fog (2004) dreier de
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viktigste kontakt-forstyrrelsene ofte seg om slik overinvolvering i seg selv. Egen usikkerhet og
prestasjonsangst kan lede til at forskeren ikke slapper nok av i intervjusituasjonen til a se den
andre, og derigjennom kan det skapes en distanse og fremmedgjgring hvor et overflgdig og

fordreid intervjuresultat kan bli en mulig konsekvens (ibid).

Nar det gjelder ivaretakelse av den prosedurale etikken i denne studien ble alle informantene
informert sa langt det lot seg gjgre om studiens formal, hvordan den ble tenkt gjennomfgrt, om
videre bruk av datamaterialet samt at deltakelse er basert pa frivillighet (jfr. NESH, 2006)
(vedlegg 1). A beskytte den enkelte informant mot urimelige belastninger er tilstrebet. Prinsipp
om konfidensialitet er ivaretatt gjennom at alle informantene har fatt pseudonym. Videre er
personlige opplysninger, spesielle interessefelt, detaljer omkring den enkeltes
helseutfordringer og andre konkrete forhold skjult. Nar det gjelder transkribering har jeg gjort
disse mer anonyme ved a skjule saertrekk ved den enkelte sin dialekt samt transkribert alle

intervjuene naert opp mot bokmal (muntlig form).

For @ oppna en best mulig etisk og metodologisk balanse i min forskning ble semistrukturert
intervju inspirert av laeringsfortellinger vurdert som hensiktsmessig metode. Et annet alternativ
kunne veert tilsvarende intervjudesign i form av skriftlige leeringsfortellinger. Dette ville gitt
mindre forstyrrelser fra forskerens side i produksjon av det empiriske materialet. Utfordringer

her ville imidlertid kommet senere, i fortolkning og rapportering.
3.5 Utvalg av informanter

Kvalitativ forskning baserer seg pa strategisk utvalg av informanter (Kvale & Brinkmann, 2009). |
samarbeid med prosjektkoordinator ved ASSL har jeg med bakgrunn i rammer for
masteroppgaven rekruttert et strategisk utvalg av syv informanter. Informantene er valgt ut
med bakgrunn i valgte kriterier og i prosjektkoordinator sitt kiennskap til pasienter som er
inkludert i aktuelt forskningsprosjekt ved ASSL. Dette er tidligere pasienter som antas a ha hatt
positivt utbytte av deltakelse i SCBT og som videre antas gnsker a uttale seg om sine erfaringer.
| det strategiske utvalget er det tatt hensyn til at alder, kjgnn, sivilstand og utdanningsniva
sannsynligvis vil gi noen variasjoner i hvordan den enkelte sgker, tilegner og nyttiggjer seg
kunnskap. Slik variasjonsbredde vurderes a inneha potensiell nyttig kunnskap om det jeg gnsker
a studere. Det var gnskelig at informantene var «voksne» og over 20 ar, av begge kjgnn samt

hadde et visst spenn i utdanningsniva fra videregaende til hggskole eller universitetsniva.
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Implisitt i dette ligger ogsa potensielle variasjoner i livssituasjon, livsfase og sosiokulturell

tilhgrighet som kan veaere av interesse for studien.

ASSL tok fgrste telefoniske kontakt med aktuelle informanter for a spgrre om de kunne tenke
seg fa tilsendt informasjonsskriv om mitt prosjekt og vurdere deltakelse i studien. Videre ble
det samtidig spurt om det var greit at jeg kunne ringe vedkommende opp ca. en uke etter
mottatt informasjonsskriv for a hgre om deltakelse var aktuelt og eventuelt avtale tid og
mgtested for intervjugjennomfgring. Ti tidligere pasienter ble forespurt om deltakelse i min
studie, herav ni kvinner og en mann. Atte av disse sa ja til & delta som informanter i dette
prosjektet. Av disse gikk en ut av prosjektet da vedkommende ikke mgtte opp pa intervjuet. Syv

informanter ble inkludert i studien, herav seks kvinner og en mann.

Grad av hensiktsmessighet i forhold til valg av mate a tenke utvalg pa kan diskuteres. Det vil
alltid veere spgrsmal om andre mater som kunne gitt kvalitativt bedre svar. CFS/ME og kroniske
tilstander av ubestemt art rammer langt flere kvinner enn menn og forskning knyttet til
kvinners helse er mangelfullt (jfr. NOU, 1999:13). Variasjon i kjgnn ble ogsa en utfordring i min
studie ettersom det er en klar overvekt av kvinner i forskningsprosjektet. Med bakgrunn i dette
kunne et utvalg av bare kvinner ha veert hensiktsmessig. Ut fra foreliggende kunnskaper kunne
valg av andre eller flere kriterier knyttet til person- og situasjonsrelaterte forhold i slike
omgripende endringsprosesser potensielt gitt kvalitativt bedre svar. A inkludere CFS/ME-
rammedes naerpersoner i utvalget ville ogsa veert relevant i denne sammenheng. Med
bakgrunn i etiske dilemma knyttet til bruk av informanter som inngar i forskning, kunne et
annet utvalg basert pa deltakelse i kognitiv atferdsterapi fristilt fra forskning vaert brukt. Mine

funn er basert pa et relativt lite utvalg, et stgrre utvalg ville vaert en styrke.
3.6 Intervjuprosessen

Intervjuguiden har en semistrukturert intervjuform, med en skisse over hovedtemaer som
planlegges a bli tatt opp, med forslag til spgrsmalsformuleringer (jfr. Kvale & Brinkmann, 2009).
Intervjuguiden har en fleksibel og dynamisk struktur med bakgrunn i gnske om a fremme
spontane og levende svar fra informantene. Intervjuspgrsmalene har tematisk relevans i
forhold til oppgavens problemstilling. Hovedtemaer er endringsprosesser knyttet til mestring av

hverdagslivet som fglge av deltakelse i SCBT.
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Nar det gjelder arena for gjennomfgring av intervju ble det underveis ogsa avtalt andre
mgtesteder enn de opprinnelige foreslatte. Informantenes gnsker og at vi kunne sitte
uforstyrret en times tid ble her styrende for valg av arena. Intervjuene ble slik giennomfgrt
henholdsvis i form av ett hjemmebesgk, ett mgte ved ASSL, en samtale ved informantens

arbeidssted og fire intervjuer ble giennomfgrt ved NTNU Dragvoll.

Intervjuene ble gjennomfgrt fra en maned til ett ar etter follow up. Alle intervjuene ble tatt opp
pa lydband ved hjelp av diktafon og transkribert rett i etterkant. | samrad med informantene
ble notater gjort underveis i intervjuet. De fleste intervjuene gikk noe ut over den opprinnelige
tidsrammen som ble satt. Intervjuene ble valgt transkribert i sin helhet med bakgrunn i hgyt
refleksjonsniva, sammenhengende og fyldige beskrivelser hos de fleste informantene. Valgt
analysemetode ble en god hjelp til & redusere og strukturere materialet samt til a reflektere

over funn.

Jeg erfarte at de fleste intervjuene forlgp greit og at alle var positive og villige til 3 dele sine
erfaringer med meg. Ved et par anledninger hvor jeg sa at spgrsmal jeg stilte ble fglelsesmessig
utfordrende for den enkelte ble en fleksibel intervjuguide hvor jeg raskt kunne ga videre til nytt
tema et godt reguleringsmiddel. Prinsipp om konfidensialitet og frivillighet ble ogsa presisert

for best mulig ivaretagelse av informantene i disse situasjonene.

3.7 Analyseprosessen

Med bakgrunn i masteroppgavens formal og innhold er intervjuanalyse med fokus pa mening
og betydning av det som sies i et intervju et naturlig valg (jfr. Kvale & Brinkmann, 2009).
Prinsipper bygd pa dekontekstualisering og rekontekstualisering gjennom systematisk
tekstkondensering i form av tverrgdende analyse er videre vurdert som nyttig veivalg i dette
analysearbeidet (jfr. Malterud, 2008). | dette ligger @8 sammenfatte informasjon fra alle
informantene og anvende den enkeltes fortelling og uttrykk til & vinne kunnskap som gjelder for
flere (ibid). | analysearbeidet har jeg jobbet med fortolkning og sammenfatning av radata til
konsepter eller teorier. Videre har jeg sjekket fra det mer teoretiske til det mer empiriske.
Denne prosessen kan beskrives som en blanding av induktiv og deduktiv tilnaerming (jfr.

Malterud, 2008).
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| det konkrete analysearbeidet har jeg i tidlig fase lyttet til og lest gjennom de transkriberte
intervjuene med et «fugleperspektiv» for a bli kijent med materialet samt fa en fglelse av
helheten. Deretter har jeg lett etter naturlige meningsenheter slik informantene uttrykker
disse, og forsgkt a formulere deres hovedtema (meningsfortetting) (jfr. Kvale & Brinkmann,
2009). | dette arbeidet har jeg forsgkt a fange opp betydningen av informantenes uttalelser.
Kodeprosessen er konkret giennomfgrt ved merking av tekstbiter med ulike farger for deretter
a bli «klippet ut» av ramaterialet, videre sortert og «limt inn» i en arbeidsmatrise (jfr. Malterud,
2008). Denne matrisen viser visuelt hvordan de ulike tekstbitene tolkes @ hgre sammen (ibid). |
tillegg til de transkriberte intervjuene har jeg anvendt egne refleksjonsnotater som ble skrevet
rett i etterkant av hvert intervju. Disse refleksjonsnotatene vurderes nyttig for bevisstgjgring av
egen refleksjonsprosess og for i stgrst mulig grad a forhindre dreining av data. |
rekontekstualiseringsfasen er funnene vurdert opp mot foreliggende empiri og teori (jfr.
Malterud, 2008). | analysearbeidet har jeg hele tiden tilstrebet a ha oppmerksomhet pa det a
fortolke og formidle den enkeltes perspektiver, opplevelser og «stemme» pa en lojal og redelig

mate, og forspke a unnga «ekspertliggjgring» av mening.

Hovedtemaer i intervjuet er endringsprosesser knyttet til mestring av hverdagslivet etter
deltakelse i SCBT. Gjennom intervjusamtalene med informantene kommer betydning av aksept
(hovedfunn) frem underveis i flere sammenhenger. Aksept som tema utkrystalliserer seg tidlig, i
maten informantene presenterer seg selv pa (spm. 1). Alle beskriver seg selv i positive ordelag
og de fleste framstar som ressurssterke og selvbevisste personer med god selvinnsikt.
Betydning av aksept kommer videre tydelig fram som sentralt i forhold til spgrsmal som
reflekterer informantenes viktigste laeringserfaringer (spm. 10). Her svarer de aller fleste at det
a godta og akseptere egen person og situasjon er noe av det viktigste de har lsert som fglge av
deltakelse i SCBT (funnkategori 1). Betydning av forstaelse og stgtte fra andre (funnkategori 2)
kommer tydeligst fram under intervjuets tema om endringsprosesser og hverdagslivet i dag
(spm. 6 - 9). Betydningen av emosjonell stgtte trer fram som sentralt i forhold til spgrsmal som
reflekterer handtering av mer utfordrende situasjoner i hverdagen (spm. 7). Begge disse
temaene (aksept og stgtte) reflekteres ogsa i forhold til spgrsmal om framtidsplaner, hap og
utsikter (spm. 11). Oppgavens problemstilling har gjennom dette analysearbeidet gradvis blitt

mer tydelig definert og presisert.
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3.8 Presentasjon av informantene

Informantene som deltar i denne studien er seks kvinner og en mann i alderen 20 til 60 ar. Ved
oppstart av SCBT beskrives et moderat til darlig funksjonsniva, med varighet av utmattelse i et
spenn fra 2 til 10 ar. Alle informantene beskriver at de var selvhjulpne i forhold til egen person,
men avhengig av hjelp fra naermeste familie i forhold til utfgrelse av daglige gjsremal knyttet til
hjem og familieliv. En av disse forteller om en mer eller mindre sengeliggende tilveerelse. Fire
informanter er gift, tre av disse har barn. To av tre enslige har barn. Tre informanter beskriver a
veere i jobb med 50 % sykmelding, en i utdanningssituasjon og tre under
arbeidsavklaringspenger (ikke i jobb). Fem informanter har fagbrev med eller uten
videreutdanning eller kurs, to informanter har hggere utdanning pa hggskole- eller
universitetsniva. Fem av syv informanter beskriver at de har eller har hatt lederansvar i sine

jobber (vedlegg 3).

Ved intervjugjennomfgring omtaler de to yngste informantene seg selv som frisk eller nesten
frisk og i stand til a leve et tilnaeermet normalt liv (Asbjgrn og Tone). De fleste beskriver
imidlertid oppnaelse av faerre svingninger i funksjonsniva og derigjennom opplevelse av bedret
funksjon mer enn reell tilfriskning etter deltakelse i SCBT. De aller fleste beskriver a ha fatt en
bedre livskvalitet. Asbjgrn og Tone er ved intervjugjennomfgring i 100 % jobb. Tone har
lederansvar i sin jobb. Tre informanter sgker om ufgretrygd, henholdsvis 50 % (Torhild) og

100 % (Mari og Else). En informant (Nina) er fremdeles under arbeidsavklaringspenger med et
sterkt gnske om & komme tilbake til jobbvirke. En informant (Ase) har fatt innvilget 100 %
ufgretrygd. Av de informantene som er i delvis jobb eller hjemme, beskrives et moderat
funksjonsniva generelt bundet til hjemmet, mobil over kortere avstander og et regulert sosialt

liv.
3.9 Kvalitetsvurdering

Formalet med min kvalitative studie er 3 oppna innsikt i forhold til informantenes uttalte mest
omgripende laeringserfaringer og hvordan slik lzering tilegnes, omdannes og anvendes for gkt
mestring og kontroll i eget hverdagsliv. Innenfor kvalitativ forskning diskuteres troverdighet,
styrke og overfgrbarhet av kunnskap ofte i sammenheng med begrepene reliabilitet

(palitelighet), validitet (gyldighet) og generaliserbarhet (Kvale & Brinkmann, 2009).
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Reliabilitet omhandler forskningsresultatets konsistens og troverdighet (Kvale & Brinkmann,
2009). Implisitt i dette ligger spgrsmal om hvorvidt et resultat kan reproduseres pa andre
tidspunkter av andre forskere ved hjelp av den samme metoden (ibid). | denne oppgaven har
jeg forsgkt og gjort rede for studiens kontekst og hvordan jeg har reflektert over fordeler og
ulemper med a forske ut fra en naerhets-posisjon til forskningsfeltet. Reliabilitet er videre
tilstrebet gjennom unngaelse av ledende spgrsmal intervjusammenheng, bruk av diktafon og
anvendelse av direkte sitater. Hvordan valgt teorigrunnlag har bidratt til 8 forme
kunnskapsutviklingen er gjort rede for. Transkribering er utfgrt av meg selv med tanke pa best
mulig intersubjektiv reliabilitet. Jeg har forsgkt 8 beskrive og begrunne de valg som er gjort i
forhold til framgangsmate i forskningsprosessen. Gjennom dette vil det veere tydelig for leseren

hvordan jeg har kommet fram til mine resultater.

Validitet kan forstas som en uttalelses sannhet, gyldighet og styrke (Kvale & Brinkmann, 2009). |
samfunnsvitenskapelig forskning omhandler dette hvorvidt eller i hvilken grad en metode er
egnet til 3 undersgke det den skal undersgke (ibid). | min studie har jeg reflektert over hvorvidt
semistrukturert intervju som metode faktisk gjenspeiler det jeg gnsker a vite noe om. Jeg har
forspkt a tilstrebe validitet giennom hele forskningsprosessen, med a redegjgre for de valg jeg
har tatt og vaere apen pa og sensitiv i forhold til hvordan jeg har praktisert forskningen.
Validitet i min studie baseres pa mine funn og pa at den kunnskap som er produsert stgttes av

annen relevant forskning.

Spgrsmal om generaliserbarhet omhandler spgrsmal om den kunnskapen som produseres
spesifikt i en situasjon kan overfgres til andre relevante situasjoner (Kvale & Brinkmann, 2009).
Hvorvidt mine informanter er representative for andre med helseutfordringer av langvarig og
ubestemt art, vil avhenge av om andre oppfatter disse funnene som meningsfulle og relevante.

Studiens tema og problemstilling er imidlertid svaert aktuell i dagens samfunnsdebatt.
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4 PRESENTASJON AV FUNN OG DISKUSJON

4.1 Presentasjon av hovedfunn

Presentasjonen av informantenes uttalte opplevelser og erfaringer av leering og endring som
folge av deltakelse i SCBT er fenomenologisk inspirert. Det valgte teorigrunnlaget gir en
mulighet til a rette oppmerksomheten mot, belyse og tolke funnene innenfor rammen av
omgripende laerings- og endringsprosesser. For a bedre synliggjgre sammenhengen mellom
hovedfunn og oppgavens problemstilling, gjentas denne her: «Hvordan kan deltakelse i SCBT
bidra til lzering som omdanner meningsstrukturer og slik fremmer mestring og kontroll i eget

liv?»

Aksept dukker stadig opp som tema i informantenes fortellinger og utkrystalliserer seg som et
felles viktig anliggende i deres beretninger og i analysen av datamaterialet. Aksept fremstilles
av informantene som et mangefasettert fenomen som beskrives a sta i naer relasjon til sosial
kontekst og situasjon. Aksepten settes ogsa i sammenheng med og er et uttrykk for mestring og
utgvelse av kontroll i eget hverdagsliv. Med bakgrunn i dette har jeg valgt a dele dette
hovedfunnet opp i to delkategorier som til sammen gjenspeiler hvordan den enkelte uttrykker a
ha tilegnet seg en dypere akseptoppnaelse som fglge av deltakelse i SCBT, og videre hvordan
denne aksepten beskrives 3 omdannes og anvendes i mer spesifikke utfordrende situasjoner i
den enkeltes hverdagsliv for opprettholdelse av mestring og kontroll etter endt SCBT-

behandling.
Hovedfunn: Aksept

1. Aksept av meg selv og av egen situasjon

2. Betydningen av forstaelse og stgtte

Disse to funnkategorier kan ikke sees isolert hver for seg, men i naer sammenheng med
hverandre. Hovedfunn har fokus pa de fire informantene som uttrykker @ ha inngatt i

omgripende personlig laering som fglge av deltakelse i SCBT.

Som bakgrunn for en dypere analyse av hovedfunn vil jeg i lys av Mezirows ulike
leeringsprosesser synliggjere informantenes uttalte opplevelser av leeringsendringer som fglge

av deltakelse i SCBT.
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4.2 Informantenes uttalte opplevelser av lzeringsendringer

Alle informantene forteller at de inngikk i SCBT med en dpen holdning, et hap og en forventning

om at dette kunne veere til nytte for dem.

Maris leeringsfortelling er preget av sammenheng, mange detaljer, dybde og mye refleksjon
over hvordan hun opplever a ha endret seg som person som fglge av deltakelse i SCBT. Hun
forteller en omgripende endringshistorie om hvordan laering synes a ha fremmet positive
endringer knyttet til egen identitet og grunnleggende verdier. Mari forteller hvordan hun
kommer i konflikt med egen identitet som «karrierekvinne» og posisjon som «syk» og etter
hvert ogsa som «ufgr». Videre beskriver hun spenningsforhold mellom ulike aspekter ved
hennes grunnleggende verdier, Mari som «levde» for karriere og jobb og Mari som ville vaere
mor for sine barn. Endringer fra en stabil og forutsigbar hverdag hvor livsverdier i stor grad ble
knyttet til identitet som «karrierekvinne» til en uforutsigbar tilvaerelse hjemme som «ufgr»,
hvor livsverdier etter hvert endres til det & kunne fungere som «ei kvart mor» for sine barn, slik
hun uttrykker. En videre endring hvor hun etter hvert evner a finne glede i det a klare komme
seg opp om morgenen, mestre a dusje en til to ganger i uka og bruke formiddagene til 3 hvile
for a ha energi til & veere mor for sine barn om ettermiddagene. Det a na kunne finne glede i 3
lese litt i ei bok hver kveld, uten lenger a bli frustrert over a ha glemt hva hun har lest nar hun

legger fra seg boka. «Jeg har lzert livsverdi» sier hun.

Ase beskriver i likhet med Mari & ha vaert en karrierekvinne og vant til a st p3, ha
kontroll og mestre det meste fgr hun ble syk. Ase fremstar ogsa som en reflektert og
ressurssterk person med en lignende endringshistorie som Mari om store
tapsopplevelser og krevende selvransakingsprosesser for en gradvis gjenvinning av
verdighet samt vinning av nye livsverdier knyttet til det a ta vare pa seg selv og kunne
utfgre noe hobbyaktivitet pa hjemmebane. Ase sier at deltakelse i SCBT for henne har
vaert en «mental snuoperasjon». Bade Mari og Ase forteller om endringsprosesser som

kan kategoriseres som Mezirows subjektive perspektivtransformasjon.

Torhild uttrykker ogsa a ha inngatt i mer omgripende personlig laering som fglge av deltakelse i
SCBT. Hennes fortelling preges av utfyllende og sammenhengende beskrivelser og refleksjoner
om en personlig endringsreise med mye hardt arbeid. Fra a jobbe 100 % i en lederstilling med

hgye ambisjoner til & ha akseptert en tilvaerelse med 50 % tilrettelagt jobbvirke og overskudd til
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noe sosialt liv. Torhild uttrykker at hun som fglge av deltakelse i SCBT har blitt bevisst sider ved
seg selv som hun ikke var klar over og derigjennom oppnadd ny innsikt og bedre mestring i

egen hverdag.

To av de yngste, Tone og Asbjgrn, forteller at de opplever seg selv som mer eller mindre friske i
dag. Tone er klar pa at hun ikke har CFS/ME lenger og knytter denne tilfriskningen eksplisitt til
deltakelse i SCBT. Begge er ved intervju-gjennomfgring i 100 % jobb. Tones leeringsfortelling
preges av dybde, modenhet og mye refleksjon. Hun forteller hvordan hun sa vidt kom seg
gjennom videregaende skole og videre om hvordan sykdom og deltakelse i SCBT har gitt henne
en annen form for lzering som beskrives a ha bidratt til mening og retning i hennes liv. Tones
endringsprosess kan kategoriseres som subjektiv perspektivtransformasjon. Asbjgrn uttrykker
pa linje med Tone at han har hatt et godt leeringsutbytte av a delta i SCBT. Han fremhever gkt
selvtillit som noe av det viktigste han har lzert. Asbjgrn synes i hovedsak a ha fatt utvidet sine
meningsskjemaer. Gjennom ny innsikt og gkt bevissthet beskriver han a ha fatt bekreftet og
styrket tidligere erfaringer av hvordan han selv har funnet ut av mater 3 takle egne plager pa. |
motsetning til de kvinnelige informantene uttrykker Asbjgrn en mer handlingsrettet tilnaerming
til mestring. Kvinnene uttrykker i langt st@grre grad betydningen av a ha noen fortrolige @ snakke

og a dele erfaringer med. Dette kan tyde pa kjgnnsrelaterte forskjeller i mestringstilnaerming.

Ninas laeringsfortelling preges av mye sykdomskunnskap, detaljrikdom og refleksjon i
forhold til hvordan hun opplever a ha endret seg etter a ha blitt syk i voksen alder.
Hun beskriver at deltakelse i SCBT har bidratt til gkt bevissthet i forhold til konkret
handterbarhet av egne plager. Nina uttrykker a ha fatt et verktgy som hjelper henne
til en bedre handterbarhet av egen hverdag. | likhet med Asbjgrn synes Ninas
leeringserfaringer som fglge av deltakelse i SCBT a vaere i retning Mezirows utvidelse

av meningsskjemaer.

Bade Nina og Asbjgrn betoner imidlertid at det & ha blitt syk i voksen alder har bidratt
til mer omgripende personlige endringer i hvordan de opplever seg selv og den verden
de lever i. Denne perspektivendringen knyttes ikke eksplisitt til deltakelse i SCBT men
uttrykkes 8 omhandle en graduvis tilpasningsprosess gjennom det a bli syk. |
motsetning til disse to uttrykker Mari, Ase, Torhild og Tone & ha inngatt i mer
dramatisk form for perspektivtransformasjon som fglge av SCBT-behandling. Disse

informantene beretter om hvordan deltakelse i SCBT virkelig har ledet den enkelte ut i
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det Mezirow betegner om den truende og videre transformerte livsverden. For disse
uttrykkes deltakelse i SCBT a ha veert et refleksjonsverktgy til bedre problemlgsning og
mestring. Hvilke forhold som har vaert viktigst og betydningen av egen bevissthet i
Nina og Asbj@rns gradvise endringsprosess kommer ikke tydelig frem i deres
beretninger. Mezirow (1991) gir heller ikke noen klar redegjgrelse for transformativ
leering som utvikles over tid og bevissthetens rolle i slik leering (ibid). Asbjgrn og Ninas
fortellinger kan tyde pa at deltakelse i omgripende laering kan skje pa andre mater enn
den maten Mezirow foreskriver. Dette temaet vil imidlertid ikke bli behandlet videre i

denne oppgaven, da det vil ga ut over oppgavens problemstilling.

| likhet med Asbjgrn og Nina beskriver ogsa Else a ha fatt noen redskaper for bedre mestring i
hverdagen som fglge av deltakelse i SCBT, men synes ikke a ha inngatt i endringsprosesser som
kan kategoriseres som transformativ. Else uttrykker at hun er nedstemt og hennes fortelling
preges av relativt korte svar med lav refleksivitet. | motsetning til de andre informantene
uttrykker Else a ha oppnadd begrenset mestring og kontrollmuligheter i egen hverdag. Else
synes i stor grad a vaere «her-og-na orientert» i sine valg. Ut fra det hun forteller kan det virke
som om hennes liv og hverdag i stor grad er styrt av egen smerteopplevelse og andre
omstendigheter rundt henne. Dette kan tenkes a vaere hemmende i forhold til hennes

handlingsmuligheter slik det er na.

Den lzering som uttrykkes a ha funnet sted hos de informantene som forteller om mer
omgripende endringer som fglge av deltakelse i SCBT-behandling, er leering som i hovedsak
omfatter hjelp til oppnaelse av en dypere og mer hensiktsmessig forstaelse av seg selv og sine
plager og som kan kategoriseres som Mezirows kommunikative laering. Samtidig gjenspeiler de
fleste fortellingene at leering ogsa omfatter gkt evne til konkret handterbarhet og kontroll av

egne plager, leering av instrumentell art.

Mezirow opererer ikke med klare skiller mellom perspektivtransformasjon av dramatisk og
gradvis art i sine tekster. Han er heller ikke klar pa hva som kvalifiserer for
perspektivtransformasjon. Med bakgrunn i dette er det derfor ogsa vanskelig a sette noe klart

skille mellom de ulike informantenes uttrykte opplevde lzringserfaringer.
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4.3 Aksept

| den videre presentasjonen av hovedfunnet og de to delkategoriene vil fokus ligge pa de
informantene som uttrykker a ha inngatt i personlig perspektivtransformasjon som fglge av
deltakelse i SCBT (Mari, Ase, Torhild og Tone). Jeg har valgt & presentere de to delkategoriene
og diskusjon parallelt da jeg mener dette gir en bedre sammenheng. Kategorienes rekkefglge
samsvarer i stor grad med informantenes vekting av sentrale forhold i den enkeltes
leeringsprosess som fglge av deltakelse i SCBT. De to delfunnene blir ogsa presentert i en
rekkefglge som samsvarer med Mezirows beskrivelse av hvordan transformative
endringsprosesser forlgper (jfr. Mezirow, 2000; 1991). Kategori 1 «Aksept av meg selv og av
egen situasjon» samsvarer i hovedsak med de tre fgrste trinn i Mezirows leeringsmodell
(erfaring, kritisk refleksjon og kritisk diskurs). Kategori 2 «Betydningen av forstaelse og stptte»
har fokus pa hvordan «det lzerte» (tilegnet oppnaelse av aksept) omdannes og anvendes i den
enkeltes hverdagsliv med henblikk pa mestring og utgvelse av kontroll, et tema som i hovedsak
kommer inn under trinn 4 i leringsmodellen (handling). Delfunn 2 belyses primaert ut fra Biesta
og Tedders teori om agency (jfr. Biesta & Tedder, 2007). | sitater som brukes i analysen har jeg
valgt a fjerne ord eller deler av setninger som jeg mener ikke har relevans for innholdet. Dette

er gjort ved a bruke tegnet (...) for @ markere dette.

4.3.1 Aksept av meg selv og egen situasjon

Mine viktigste leeringserfaringer

Mari forteller om sine viktigste laeringserfaringer som fglge av deltakelse i SCBT:

«A sette pris pd meg selv — pd verdien min — og ha fokus pd hvordan jeg skal ha best
mulig livskvalitet (...). Pleie meg selv, G ha det sG godt som mulig i hvert fall, farst og
fremst. For jeg har brukt veldig mye energi pa skuffelser, irritasjon og sinne over hvorfor
jeg er sann og jeg vil ikke og vil ikke, jeg vil sa gjerne veere ute i arbeid. Men hvis kroppen
min ikke vil, da er det sann»

Ase sier: «Det viktigste er vel at jeg har lagt fra meg den tanken om at livet mitt skal bli som for
(...) Jeg har liksom godtatt at sdnn er livet mitt (...) G fa hverdagen til G fungere best mulig».
Tone forteller at hennes stgrste laeringsutbytte er @ akseptere og a tillate seg selv a vaere sliten
og a slappe av selv om hun ikke er sliten. Bevisstgjgring og aksept av egne ofte ubevisste
negative tanker er noe Torhild betoner som sine viktigste laeringserfaringer: «Det aller viktigste

jeg har lzert... det er vel at jeg faktisk er et menneske jeg ogsd, som har negative tanker, selv om
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jeg nekter pa at jeg har det (...) G akseptere meg selv, og at jeg er syk». Alle disse beskriver
omgripende personlige endringsprosesser hvor de som fglge av SCBT uttrykker a@ ha oppnadd
en dypere og mer apen selvaktelse og aksept som synes a ha bidratt til reduksjon av

stressbelastning, ny mening og bedre handterbarhet av eget liv.

Mezirow hevder at transformativ laering omhandler nettopp dette, hvordan deltakere
i slik leering gjennom kritisk tankearbeid kan ledes fra motstand til erkjennelse og
aksept av nye eller utvidede perspektiver (jfr. Mezirow, 1991). Disse informantene
uttrykker @ ha endret seg mye som personer og i oppfattelsen av hva som gir mening
etter deltakelse i SCBT. Slike omgripende personlige endringsprosesser betegnes av
Mezirow (1991) som den mest omfattende form for transformativ leering. Subjektiv
perspektivtransformasjon (subjektiv reframing) av dramatisk art fordrer sterk vilje og
representerer bade endring i livsperspektiv og en aktualisering av dette perspektivet
(ibid). Disse informantene uttrykker alle en sterk vilje og evne til endring og til 3 kunne
leve eget liv ut fra en ny livsanskuelse. Torhild sier: «Det jeg har leert gjennom
behandlingen er en del av min livsstrategi, for @ fa livskvalitet i livet mitt (...) Det har
blitt veldig sann i meg, at det bruker jeg». Alle disse informantene beskriver seg selv
og fremstar som resurssterke kvinner som evner a distansere seg fra seg selv og
vurdere a justere egen tenkning og handling i forhold til pagaende situasjoner. Dette
er i trad med Mezirows foreskrevne vilkar for a kunne delta fullt ut i transformativ

leering (jfr. Mezirow, 1991).
Selvforstdelse og forstdelse av egne plager

Informantene reflekterer over endringer knyttet til selvforstaelse og hvordan de forstar egne
plager. Hvordan man forstar og fortolker seg selv er det Mezirow (1991) omtaler som
psykologiske forstaelsesvaner. Tone forteller: «Jeg var sikker pa at jeg bare var lat og skolelei,
for det var slik det faltes (...) Jeg falte at ingen hadde lyst til G vaere sammen med meg, det var
veldig mye negativt pd alle punkter». Det a fa bekreftet at hun hadde CFS/ME beskriver Tone
som en viktig erfaring: «Det var jo helt fantastisk (...) Jeg var jo ikke lat!». Ase beskriver en
lignende endringsprosess, hvor hun gjennom gkt kunnskap om egne plager bedre evner a skille
mellom seg selv og de plagene hun har samt en gradvis aksept av plagene som «en del av livet»,
slik hun uttrykker. Disse forteller om endringer fra a definere egne plager som «sliten»

(Torhild), «lat og skolelei» (Tone), «det passer ikke» (Mari), hvor det handlet om «d hive innpd
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tabletter og G gé pd jobb» (Ase) og «jeg ble sykmeldt, men gikk allikevel pG jobb...» (Mari), til
forsta at de er syke og at det a presse seg selv ikke hjelper. | disse uttalelsene ligger en
opparbeidet evne til 8 bedre kunne skille mellom person og helseplager og videre akseptere og
ta hensyn til at man er syk. | tillegg tyder informantenes fortellinger pa at en fokusendring har
funnet sted i forhold til hvilken personlig verdi de gir egne helseplager. Fra a fortolke plagene
som noe som «forstyrrer» og «det gar ikke, det passer ikke» (Mari) til 3 akseptere og omfavne
plagene som en del av livet og «a leve sdnn som det er nd» (Mari). Disse informantene synes a
ha inngatt i endringsprosesser hvor skillet mellom frisk og syk har blitt mer utvisket. «Jeg har
noen tanker om at helt frisk, det vil jeg ikke bli. Men sd er det sdnn, hva er frisk for meg? Jeg ma
lage meg mine egne definisjoner», slik Torhild uttrykker. | informantenes fortellinger ligger ogsa
en endring fra a vaere opptatt av sykdomsrelaterte forhold til gkt fokus pa egen helse i en
videre sammenheng hvor kropp og sjel integreres og hvor det a ha god livskvalitet i hverdagen

blir et hovedanliggende.

Informantene reflekterer ogsa over hvordan egen personlighetsstil kan bidra til 8 opprettholde
symptomer. Alle beskriver seg selv i ordelag, gjerne uttrykt i fortid, som perfeksjonist, «ja-
menneske» som har vaert vant til d std pa og @ mestre. Alle betoner hvordan nye erfaringer
tilegnet som fglge av SCBT har bevisstgjort viktigheten av a kunne lytte til og ta langt mer
hensyn til egen kropp og dagsform. Endringer uttrykkes i form av reduserte krav og endrede
ambisjoner. «Kravene er veldig dempet (...) den roa er veldig viktig» og videre «jeg faler at jeg

er mer tdlmodig (...) nd er det om a gjgre G ha en viss livskvalitet», slik Mari uttrykker.

En slik utviklingsprosess hvor oppnaelse av en mer sammenhengende og integrert forstaelse av
seg selv og egne plager som uttrykkes a ha skjedd er i retning av det Mezirow (1991) omtaler
som kommunikativ laeringsform. Kommunikativ leering fokuserer pa a forsta sammenhenger og
mening gjennom kritisk diskurs og derigjennom muliggjgre ny fortolkning. Hvordan man forstar
og fortolker seg selv, vare psykologiske forstaelsesvaner, er dypt forankret i vare
referanserammer og fungerer som et filter i forhold til a fortolke en erfarings betydning. Var
selvoppfattelse er gjerne tilegnet gjennom ureflektert personlig og kulturell tilpasning.
Psykologiske forstaelsesvaner skaper var identitet, opplevelse av stabilitet, sammenhenger og
fellesskap og er gjerne fglelsesmessig ladet. A stille spgrsmalstegn ved var selvforstaelse og

vare verdier kan derfor oppleves som personlig truende (jfr. Mezirow, 1991).
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Selvransakelse

Informantene uttrykker at oppnaelse av en mer apen og aksepterende selvforstaelse har veert
mentalt og emosjonelt krevende. Begreper som sinne, skuffelse, frustrasjon, kaos, angst, frykt,
darlig samvittighet, negativ, trist anvendes av informantene for a beskrive noe av opplevelsen
ved inngaelse i slike selvransakingsprosesser. De fleste beskriver videre at dette gjerne er
felelser som oppstar i situasjoner hvor de kommer i konflikt med egne holdninger og ofte

ubevisste antagelser. Torhild forteller om egen bevisstgjgringsprosess:

«... der hadde jeg en ganske stri tarn med meg selv, fordi jeg drev og pdstod at jeg
aldeles ikke hadde noen negative tanker inne i hodet mitt (...), og da var jeg kiempesint
altsa (...) Jeg falte at det ble satt fokus pd at hvis jeg hadde negative tanker, sa var det
grunnen til at jeg var syk»

Anerkjennelse og aksept av underliggende og ubevisste negative tanker og fglelser synes a ha
bidratt til at Torhild har oppnadd endret oppfattelse av disse som ufarlige, universelle og
forbigdende. Hun forteller at denne bevisstgjgringen har bidratt til a forhindre at automatiske
negative tanker far stgrre plass enn det hun gnsker. Hun beskriver at deltakelse i SCBT har
bidratt til en bevisstgjgring og en systematikk av hverdagen som gjgr at hun er mer i forkant av
seg selv og gjennom dette opplever mindre stress og en bedre balanse i eget liv. Tone
reflekterer ogsa over betydningen av a erkjenne og godta negative tanker og fglelser. For henne
har dette bidratt til gkt sensitivitet og evne til raskt a gjenkjenne slike tanker og fglelser, og
derigjennom kunne redusere disses negative funksjoner: «Jeg finner ut av det mye raskere nd,
jeg finner ut av det i Igpet av en dag og da prater jeg om det (...) SG lenge jeg fdr det ut, s
finner jeg ut av hvorfor jeg er lei meg». Ase og Mari forteller om deres oppgjgr med egne
negative holdninger til det a veere hjemmevaerende og ufgr. Mari uttrykker dette slik: «Skal jeg
bli ufgr?! Hva er det for noe? Det gdr ikke! Jeg hadde helt andre planer. For G si det sann, sd var
jeg veldig i mot @ vaere hjemmevaerende. Sdnn har jeg alltid tenkt», og videre: «Men vet du, na
tenker jeg; vet du hva, da far jeg heller leve med det, ha det godt, pusle med sma ting (...) og ja,
jeg koser meg med ting». Ut fra informantenes beskrivelser synes det som om de har tilegnet
seg en mer apen, inkluderende og utviklingssgkende tilnaerming til livet som fglge av deltakelse

i SCBT.

Bevisstgjgring og bearbeiding av egne underliggende negative tanker og fglelser pa veien mot
aksept slik disse informantene forteller om, tilsvarer andre og tredje fase i Mezirows
leeringsmodell; selvkritikk inklusive kritisk diskurs (jfr. Mezirow, 1991). Slik kritisk selvransakelse
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innebefatter vurdering av egne ofte uutsagte antagelser og forventinger og gjennom kritisk
diskurs a vurdere deres relevans for en fortolking. Implisitt i dette ligger gjerne mobilisering av
sterke fglelsesmessige reaksjoner, eksempelvis i form av frykt, angst, skyld og eller skam. For a
bli bevisst slike antagelser og videre kunne endre disse vil vi derfor vaere avhengig av andres
hjelp, eksempelvis gjennom terapeutisk intervensjon (jfr. Mezirow 1991). Informantene
fremmer ogsa betydningen av en god terapeutisk allianse i egen bevisstgjgring og

bearbeidingsprosess.
Negative tanker og falelser

Bearbeiding av underliggende frykt spesielt knyttet til tap av helse og tap av karriere gjenspeiler
seg som et felles anliggende i disse informantenes fortellinger. Alle uttrykker a ha vaert vant til a
leve et liv med hgyt tempo og hgyt aktivitetsniva. De beskriver videre utfordringer med skifte
mellom for hgyt og for lavt aktivitetsniva etter at de ble syke. Pa dager hvor de fgler seg bedre
beskriver de en tendens til a bli over aktive med for lite hvile og avkobling, noe som fgrer til
utmattelse. «A ta noen skippertak pé gode dager (...) for sG G gd rett i kjelleren etterpd», slik Ase
beskriver. Alle uttrykker opplevelse av usikkerhet og frykt nar de erfarer at det a presse
kroppen og a ta seg sammen ikke hjelper. Mari forteller: «Det var kaos, skal jeg bli ufgr?! Jeg
hadde helt andre planer». Slik katastrofetenkning og angst gjenspeiler seg i de fleste
informantenes beretninger. Underliggende frykt som disse informantene forteller om kan
relateres til Mezirows psykiske forvrenginger, «psychic distortions» (Mezirow, 1990). Psykiske
forvrenginger har a gjgre med at forutinntattheter genererer uberettiget angst som hindrer
aktivitet og handling (ibid). Ut fra det informantene forteller kan det tenkes at deres frykt i stor
grad bunner i mer generaliserte psykologiske predisposisjoner og vanemessige forventninger

knyttet til hgyt aktivitetsniva, hgyt tempo samt hgye krav til egen person og egen fungering.

Mezirow (1990) hevder at det er viktig a finne ut av hva slike psykiske forvrenginger dreier seg
om, a identifisere handling og kilde for gjenvinning av funksjonsdyktighet. Implisitt i dette vil
det veere viktig a kunne skille mellom irrasjonelle og rasjonelle fglelser knyttet til aktuell
situasjon, & kunne skille mellom angst knyttet til fortid og til ndsituasjon (ibid). A utfordre
forvrengte antagelser og gjennom dette gjenvinne funksjon. Informantene beskriver hvordan
de har fatt utfordret og normalisert egne uhensiktsmessige tanker og bekymringer knyttet til

tretthet, utmattelse og eget aktivitetsniva.
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Tone forteller at det viktigste hun har laert er; «det er lov G veere sliten (...) og du har lov G
slappe av selv om du ikke er sliten». Dette sitatet gjenspeiler et oppgjgr med underliggende
forestillinger om at det a vaere sliten eller a slappe av er forbundet med noe negativt. | likhet
med Tone uttrykker alle disse informantene tilsvarende utfordringer med a slite seg helt ut for
sa a fa problemer med a hente seg inn igjen. Torhild beskriver hvordan gkt kunnskap om
CFS/ME og betydningen av riktig regulering av hvile og sg@vn har bidratt til bedre fungering og
redusert angst. Hun forteller om hvordan hun regulerer hvile etter arbeidstid: «Hvis jeg sovner,
md mannen min vekke meg etter 10 minutter (...) Hvis jeg sover lengre kommer jeg meg ikke
opp, da blir jeg liggende og da blir jeg verre». Ase og Mari beskriver lignende erfaringer hvor
bedre regulering av hvile, sgvn- og dggnrytme har bidratt til bedre fungering i hverdagen. A
kunne hvile pa dagtid uten a sove; «d heller lese et blad, se pd TV — d bygge opp energqi (...) ikke

sove helt bevisstlgs», slik Mari uttrykker.

Alle disse informantene beskriver ogsa en endring i fortolkning av eget aktivitetsniva som fglge
av deltakelse i SCBT. Tone forteller at det a skrive ned alt hun gjorde i Igpet av en dag ble en
veldig vekker for henne: «Du fikk faktisk se at du gjorde kanskje 20-40 ting i Igpet av en dag —
men satt igien med folelsen av at du ikke gjorde noe. Den var god G se». A bli bevisst at man
ofte faktisk gjgr mer enn man tror (spesielt pa darlige dager) og ogsa at det er forskjell pa hva
man gjgr i forhold til energibelastning og meningsopplevelse er noe de aller fleste
informantene reflekterer over. «Jeg ma gjare ting jeg elsker, for da fdr jeg energi til G gjgre
andre ting ogsd», slik Ase uttrykker. Mari forteller: «... og ja, jeg koser meg med ting — jeg kan
finne ting jeg liker. Jeg liker G strikke, G lese, G se pa TV — jeg liker og - ja masse (...) G pusle med
de sma ting, ha det godt». Alle disse uttrykker at deltakelse i SCBT har bidratt til gkt innsikt i
forhold til eget aktivitetsmgnster og aktivitetsniva og hvordan dette innvirker pa deres
symptomer. En bevegelse fra frykt til sterkere grad av trygghet, klarhet og kontroll og

derigjennom bedre aktivitetsavpasning synes a ha skjedd.

A sette grenser for seg selv uten a fa darlig samvittighet er et sentralt emne som gar igjen i
disse informantenes beretninger. Alle beskriver seg selv som ressurssterke og samvittighetsfulle
kvinner som har veert vant til 8 mestre og ivareta mange hensyn i egen hverdag knyttet til jobb
og familieliv. Ase sier at det aller viktigste hun har laert er: «A si nei. Det fgrste store «nei» var jo
d kutte ut den ene dagen i uka som jeg jobbet for G ha en fot innenfor da». Hun forteller videre

om viktigheten av a ha erfart at hun ma lytte mer til egen kropp, bestemme selv og ikke la seg
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presse av andre. Hun uttrykker at det & kunne si «nei» og a sette grenser for seg selv uten a fa
darlig samvittighet har frigjort energi og hap for framtiden. Torhild forteller hvordan
bevisstgjgring av egen mestring har fgrt til mindre darlig samvittighet: «Jeg har hele tiden hatt
litt darlig samvittighet for at jeg ikke stiller nok opp eller ikke gj@r nok (...) Men det ble mye mer

klargjort for meg, ndr jeg mdtte systematisere dggnet mitt».
Mari:

«Fgr, hvis jeg hadde en god dag, sa fikk jeg darlig samvittighet. Jeg tenkte at da burde
jeg veert pd jobb. Men nd har jeg sluttet med det, etter at jeg gikk pad smertesenteret sa
har jeg sluttet med det. Og na, ndr jeg har blitt Igst fra stillingen min, sa er det en byrde
som er tatt av skuldrene mine. Jeg har ikke lenger de tankene i det hele tatt»

| likhet med Mari beskriver ogsa Ase tilsvarende kamp med egen darlige samvittighet og fglelse
av «d veere egoistisk» i ivaretakelsen av seg selv, slik hun uttrykker. Gjennom en dypere aksept
synes skyldfglelse a ha blitt redusert: «Jeg slipper a drive og unnskylde meg selv hele tiden. Jeg
har liksom godtatt at jeg er syk». Disse informantene beskriver hvordan darlig samvittighet
gradvis har sluppet taket pa bakgrunn av de innsikter de har fatt som fglge av deltakelse i SCBT.
Informantene uttrykker opparbeidelse av ny fortolkning av darlig samvittighet som lite

hensiktsmessig, energitappende og noe som har liten berettigelse.

Alle uttrykker at de har blitt mer bevisst seg selv og i sterkere grad lzert a vaere observater til
egne tanke- og fglelsesmgnstre. De beskriver hvordan de gjennom slik gkt bevissthet har lzert a
begrense og ikke veere prisgitt negative tanker og ubehagelige fglelser og derigijennom oppnadd
en mer apen aksept og tilneerming til livet. Mezirow (1991) predikerer at lzering og utvikling i
voksenlivet omhandler nettopp dette, a bli frigjort fra de tradisjonelle normer og band som han
beskriver a begrense den voksnes utviklings- og vekstmuligheter (ibid). Gjennom guiding kan
den voksne lzere a skille mellom «trykk» som tilhgrer fortid og natid, videre laere a skille mellom
irrasjonell og rasjonelle fglelser og utfordre forvrengte antagelser (ibid), slik informantene

beskriver.
Ny mening, vekst og hap

Bade Mari og Ase gir uttrykk for at det & ha godtatt livet slik det er na synes & ha bidratt til ny
mening, vekst og hap i eget liv. Fra a knytte mening til jobb og karriere til & finne mening i det a
ta hdnd om seg selv for best mulig fungering i hverdagen hjemme. Ase forteller at det 4 ha mal

om a gjgre en ting hver dag er nok for henne slik hun fungerer pr i dag. Dette kan eksempelvis
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veere a dra pa café, ta imot besgk av god venninne eller utfgre hobbyaktivitet hjemme. Hun

beskriver betydningen av og gleden over @ mestre slike sma gjgremal i hverdagen slik:

«Det a sette opp noen smd punkter, ikke for mange, som jeg skulle gjore i Igpet av dagen
(...) Jeg oppdaget fort at dersom jeq fikset dem, sa fikk jeg falelsen av at jeg tross alt
mestret noe, en fglelse som gjorde veldig godt (...). Det redskapet bruker jeg fortsatt i
dag (...) Sma mal som egentlig har betydd veldig mye (...) Det er det der med mestring,
det har alt G si» og videre: «Jeg gleder megq til ting igjen. Det var jo helt borte, tilbake i
tid, for jeg sd liksom ikke noen ende pa det (...) Gleden har kommet gradvis, og seerlig
etter at jeg har godtatt na at jeg ikke skal tilbake i jobb, de fgrste drene» og «nd kan jeg
se fremover uten G se mgrke, slitsomme dager»

Bade Ase og Mari uttrykker at de til tross for bekymring knyttet til egen helse og fremtid har
hap. Ut fra det de forteller synes hapet sterkere enn frykten. | dette hapet ligger en apen og
utviklingsspkende tilnserming til livet. «Jeg klarer ikke G tenke definitivt pd en ting, jeg holder
ting dpent, sd fdr vi se hva som skjer (...) det er mange muligheter» (Mari) og «Jeg kan gjgre

masse som jeg gjgr pr i dag» (Ase). Torhild reflekterer slik over egen fremtid:

«Jeg synes jeg har masse d laere ennd innenfor jobben min. Jeg hdper jo at jeg fortsatt
kan ta noe videreutdanning eller gjgre slike sma videreutdanninger som gjgr at jeg synes
at jobben min bare blir enda mer spennende. Det er noe jeg gnsker meg».

| dette sitatet ligger vekst, leering og utvikling som en del av hennes videre livsplan. likhet med
Torhild reflekterer ogsa Tone over egne muligheter knyttet til fremtidig jobb og karriere: «Det
ville veert veldig spennende @ kunne utdanne meg litt videre, G bli leder for noe, for jeg faler at
jeg trenger mer ansvar». | disse informantenes refleksjoner ligger ikke bare oppnaelse av en
mer apen holdning til livet, men ogsa oppnaelse av en utviklingssgkende tilnserming til de nzere,
sma og store ting i livet. Dette er i trad med det Mezirow (1991) hevder at hovedmalet med
transformativ lzering er, @ fremme den voksnes vekst- og utviklingsmuligheter og gjennom dette

a bli mer apen.

Alle disse informantene reflekterer over betydningen av senkede krav, gkt indre ro,

tilstedeveerelse i nuet og gjenvinning av livsglede. Mari uttrykker dette slik:

«Den roa er veldig viktig (...). Kravene er redusert, veldig mye. Det blir ikke som jeg
hadde tenkt (...) jeg ma akseptere at jeg har de plagene (...) det mad jeg bare tdle» og
videre: «Ndr jeg jobbet var det kav, kav, kav - Na er jeg mer takknemlig. Jeg har friske
barn (...) Ndr jeg er darlig, sa er jeg takknemlig for det lille jeg far til ellers ndr jeg er
oppegdende (...) A nyte dagen i dag, det er fint, jeg vil ikke ha mer».
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Behovet for a forsta mening i sine opplevelser eller a8 gi dem mening, betones som et
menneskelig grunnvilkar i Mezirows tekster (Mezirow, 1991). A skape mening gjennom &
fortolke og finne mening i den enkeltes opplevelser og erfaringer og gjennom dette guide til
handling (ibid). Slik blir meningsskaping til leering (ibid). Informantene uttrykker at
opparbeidelse av en dypere selvinnsikt og evne til 8 godta livet slik det er na har bidratt til
opplevelse av ny eller revidert mening og gkt tilstedevaerelse og ro i eget liv. Meningsskaping,
mestring og laering som synes a ha mobilisert livsglede, vekst og hap i den pagaende hverdagen
og i forestillinger om egen fremtid. Implisitt i informantenes uttalelser om hap og muligheter
ligger en form for positiv og dynamisk aksept. En aksept som i stor grad knyttes til «slik det er

né» (Ase) og som rommer vekstmuligheter.
Jeg kunne ikke oppnddd aksept alene

Alle disse informantene betoner hvor viktig en god terapeutisk allianse preget av tillit og
forstaelse har vaert for egen akseptoppnaelse. Mari sier: «Jeg hadde tillit til ham (...) Han ble
glad pa mine vegne, ndr jeg klarte det i timene (...) Jeg har vurdert mange ganger faktisk, a ha
en psykolog, bare for G snakke med, for det savner jeg nd etter behandlingen». Ase sier; «Hun
har hjulpet meg enormt. Jeg tar tilbake mye av det hun sa, mange ganger, i etterkant». |
informantenes uttalelser ligger opplevelse av terapeutisk stgtte som fremdeles hjelper dem i
hverdagen. Betydningen av kommunikativ samhandling i transformativ leering fremheves ogsa i
Mezirows tekster (Mezirow, 1991). Perspektivtransformasjon fremmes som en sosial prosess
hvor en forelgpig «beste» konsensusoppbygging skjer (ibid). | tillegg til god terapeutisk kontakt
i SCBT-behandlingen betoner alle disse betydningen av en stgttende interaksjon med viktige
andre for anvendelse og vedlikehold av akseptoppnaelse etter avsluttet SCBT, slik Tone minner
leseren pa: «Jeg finner ut av det mye raskere nd, jeg finner ut av det i Igpet av en dag og da

prater jeg om det (...) Sa lenge jeg far det ut, sa finner jeg ut av hvorfor jeg er lei meg».
4.3.2 Betydningen av forstaelse og stgtte
Forstdelse og stgtte fra viktige andre

| informantenes fortellinger blir begrepene forstdelse og stgtte hyppig anvendt nar de
reflekterer over forhold som har betydning for anvendelsen av «det lzerte» (tilegnet oppnaelse
av aksept) og for egen fungering i dag. «Jeg hadde ikke kommet sa langt uten de som er naere

meg (...) De har veert en veldig stor stgtte», slik Tone uttrykker. Samtidig viser disse
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fortellingene at utgvelse av handling i det pagaende hverdagslivet varierer og synes a vaere
under stadig endring. Det disse informantene uttrykker harmonerer i stor grad med Biesta &
Tedder (2007) sin forstaelse av agency og forholdet mellom agency og lzring i livslgpet, her
aktualisert ved opplevd livskrise (a fa CFS/ME) og identitetsendringer. | fglge Biesta og Tedder
oppstar ikke agency i et vakuum (ibid). Ulike strukturelle forhold, herunder sosial psykologiske
kontekster, pavirker individets kapasitet til utgvelse av agency (ibid). Forstaelse og stgtte fra
viktige andre i informantenes fortellinger, er i retning av det Emirbayer & Mische (1998)
omtaler som sosial psykologiske kontekster. Alle beskriver hvordan ulik form for emosjonell og
praktisk stgtte fra naere andre bidrar til 8 fremme mestring og opplevelse av kontroll i egen
hverdag. | forhold til hvordan den enkelte informant beskriver & handtere spesifikke og mer
utfordrende situasjoner i hverdagslivet, vektlegges imidlertid betydningen av emosjonell stgtte

fra naere og viktige andre.
A regulere meg selv pé ddrlige dager

Tone, Ase og Torhild beskriver hvordan de sgker og nyttiggjsr seg tilgjengelig stgtte i sine
ektefeller ved takling av tyngre perioder. Ase og Torhild uttrykker at forstaelsesfulle og
empatiske ektefeller som kommuniserer hap for fremtiden er av stor betydning for deres

fungering i hverdagen.
Torhild forteller:

«Jeg kan hgre meg selv si til mannen min noen ganger; Gh, nd har jeg ikke veert pa
trening pd en og en halv mnd., det stresser meg litt. Fordi jeg er redd for G komme
tilbake til der jeg bare I og ikke kunne... Men sd sier mannen min; ja, men dit kommer
du ikke vet du, nei det gar ikke. For vi tar det fgr det kommer dit. Dette fikser vi. SG nd
ndr vi har juleferie, sa skal jeg og du pa trening. Og da begynner vi med lite, sG gar vi
hjem og sd er vi forngyd med det. Han er helt fantastisk. Jeg kienner nok pd den noen
ganger, den redselen for G komme tilbake til det som var, for dit vil jeg ikke for alt i
verden. Sa den er nok der, men jeg tror jeg vet at hvis jeg sier den hgyt, til ham, sG er han
der og hjelper meg til G tenke at; ok, det skjer ikke. Sa der har jeg god hjelp»

| likhet med Torhild uttrykker Tone og Ase lignende positive erfaringer med det & sette ord pa
og a dele egne negative tanker og fglelser som gjerne aktiveres pa darlige dager. Alle disse
beskriver betydningen av sine ektefellers stgtte i slike situasjoner for a evne a snu det negative
til det positive og derigjennom gjenopprette kontroll. | tillegg uttrykker disse informantene ogsa
betydningen av en mer stilltiende form for stgtte fra sine aller neermeste pa darlige dager. Ase

forteller:
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«Det kan veere dager at jeg, nei, jeg fikser ikke noe i dag. Mannen min ma sta opp kl. 04
om morgenen for d ta farste fly til et kontor i Bergen, og kommer hjem i 17-18 tiden, og
kikker pé meg; skal du ha noe mat du Ase? SG begynner han & lage mat. Det er fatallet
altsa (...) Mannen min har veert en enorm stgtte (...) Det er forstdelse».

Dette sitatet uttrykker betydningen av en mer taus form for stgtte, aksept og omsorg hvor Ase
uttrykker og virkelig a bli sett og forstatt. Videre forteller hun hvordan denne forstaelsen i
tillegg til forstaelse fra barn og naere venner bidrar til en opplevelse av livet som «egentlig helt
ok», slik hun uttrykker. Ase uttrykker her hvordan viktige andre bidrar til opplevelse av mening i

eget liv, og hvordan dette hjelper henne i tyngre perioder.

Tone forteller hvordan hun inngar i en pagaende konflikt med seg selv i forhold til det a si «nei»

og a tillate seg a veere sliten:

«Jeg er ddrlig til d si “nei” (...) jeg vil helst ikke ha darlige dager nei, og sa vil jeg helst ha
en grunn, hvis folk spgr meg om @ veere med pa noe, sa vil jeg helst ha en grunn for @ si

o

nei” ... en ordentlig grunn i hermetegn, jeg kan liksom ikke si nei, i dag orker jeg ikke,
man ma ha noe annet fgler jeg. Men de trenger det ikke, det vet jeg jo egentlig, men det
er noe jeg md laere av meg (...) Det er ikke sikkert at jeg merker det selv at jeg er sliten...
for den har jeg heller ikke helt inne ennd... og da kan jeg kjenne etter at ja, forresten, jeg
er sliten. De gir meg en veldig aksept for at jeg er sliten og ikke trenger G vaere sammen
med dem hele tiden. De er helt fantastisk, jeg har veert veldig heldig med folkene rundt
meg»

Tone uttrykker her hvordan nzere venner naeermest innehar en form for mer-forstaelse som gjgr
dem i stand til og «a lese» Tone og a fungere som bevisstgjgrere og paminnere i situasjoner
hvor Tone beskriver og egentlig vaere sliten og hvor hun strever med egen oppnadde aksept (jfr.
det a tillate seg selv a veere sliten). Betydningen av slik mer-forstaelse fra viktige andre i forhold
til bevisstgjgring av seg selv gjenspeiles i alle disse informantenes fortellinger. Mari beskriver
hvordan hennes datter hjelper henne med a stoppe seg selv f@gr hun sliter seg helt ut: «Dattera
mi hjelper meg og passer pad meg (...) Pass pd, sier hun, nd har du tatt sterke medisiner, sG nd
md du slappe av. Hun vet», slik Mari uttrykker. Gjennom det Mari forteller virker det som om
det a gjgre for mye pa darlige dager er en fortsatt utfordring for henne, og at hun er avhengig
av sin datters mer-forstaelse og vakenhet for a greie a se seg selv og hva hun holder pa med og

derigjennom kunne justere egen respons.

Informantene uttrykker her hvordan repeterende respons gjerne «trigges» pa darlige dager og
videre bidrar til redusert agency. Videre beskriver de hvordan de gjennom a nyttiggjgre seg ulik

form for tilgjengelig emosjonell stgtte fra viktige andre greier a oppna tilstrekkelig distanse fra
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seg selv til & kunne vurdere & justere egen respons slik at frykt reduseres og hap og kontroll
gjenopprettes. Informantene viser giennom sine fortellinger hvordan de slik tar i bruk eller
ledes til a ta i bruk «det laerte» som fglge av deltakelse i SCBT og gjennom dette evner a
rekonstruere egen agentic-orientering for kontrolloppnaelse. Betydningen av selvrefleksjon og
kommunikative dimensjoner i rekonstruering i agentic-orientering fremmes ogsa i Emirbayer og

Misches tekster (jfr. Emirbayer & Mische, 1998).
A stoppe meg selv ndr jeg faler meg bedre

Langt de fleste informantene uttrykker pagaende utfordringer med aktivitetsregulering spesielt
pa gode dager hvor formen fgles bedre. Mari forteller om det a regulere seg selv nar plagene

ikke er for overveldende:

«Huvis jeg starter med noe, sa greier jeg ikke @ stoppe (...) Forrige tirsdag vasket jeg badet
nede, jeg begynte a fa feber, sa skulle jeg vaske oppe (...) Dattera mi mdtte stoppe meg
(...) da tenker jeg at ja, nG har jeg gjort mye, na er det nok, ja» og videre: «For mannen
min ser ikke akkurat det, ikke da nei. Eller hvis jeg har smerter, da sier han; nG ma du
stoppe. Ndr jeg er tydelig nok, da ser han det, men ikke fgr. Men dattera mi ser det,
arbeidsmengden jeg gjar, har jeg vasket ett bad, that's it»

Mari uttrykker her hvordan datteren og ektefellen kan pavirke til ulik respons i samme
situasjon. Datteren som tydelig «ser» sin mor og fungerer som «paminner» og «bremsekloss»
og derigjennom bidrar til en mer hensiktsmessig respons. Ektefellen som i sterkere grad
pavirker til opprettholdelse av tidligere atferdsmgnstre hvor egne grenser overskrides og
kontroll reduseres. Mari uttrykker gjennom sin fortelling en opplevelse av manglende
emosjonell stgtte fra sin ektefelle i forhold til egen situasjon, og at hun til tross for a ha
akseptert dette finner det problematisk. Hun beskriver derimot opplevelse av god stgtte fra
ham nar det gjelder praktiske forhold i hverdagen knyttet til hjem og familieliv. Mari beskriver a
finne sin fglelsesmessige stgtte i deres voksne datter som enna bor hjemme. Hun uttrykker
bekymring for hvordan hennes hverdag vil bli ndr datteren etter hvert flytter ut, og denne

uttrykte viktige stgtten ikke lenger vil veere der pa samme mate.

Ase forteller at hun har en tendens til & begynne med flere ting samtidig p& gode dager: «Jeg vil
sd gjerne ndr jeg foler meg bedre (...) sG gdr jeg tom (...) sa tenker jeg; hvorfor begynte jeg med
dette?» Ase beskriver videre hvordan ektefellen i situasjoner hvor hun presser seg for hardt
hjelper henne med a «kkomme ut av det», slik hun uttrykker. Torhild forteller hvordan hennes

voksne barn fungerer som «paminnere» nar hun kommer hjem etter endt arbeidsdag og ikke
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greier a konsentrere seg om hva de sier til henne: «NG mamma, na er du sliten, nd mé du gé og
legge deg litt — sa kommer vi og vekker deg om 10 minutter. Da vet jeg at jeg kan ga opp og

hgre pd lydbok (...) De er nok ganske flinke til & minne meg pad det og si i fra at nd...»

Alle informantene beskriver utfordringer med a stoppe seg selv pa dager hvor formen fgles
bedre. Alle betoner ngdvendigheten av a bli pamint og stoppet av sine naermeste i slike
situasjoner for gjenopprettelse av kontroll og styring. | slike situasjoner synes mer
grunnleggende personlighetsstil og en sterk repeterende respons a sla igiennom og overstyre
fornuft og videre hemme funksjonell handling. Fortellingene tyder pa at det a bli pamint eller
stoppet av viktige andre er svaert viktig for hjelp til rekonstruering av egen agentic-orientering i

situasjoner hvor den enkelte strever med overskridelse av egne grenser.
Det er veldig mange som ikke skjgnner

Torhild forteller hvordan hun opplever 8 mgte andre som uttrykker mangel pa forstaelse for

hennes situasjon:

«og det blir fort litt sGnn at de skal trgste; jeg ogsa glemmer jo en gang i blant. Da
tenker jeg; ja, det gj@r du nok, men det blir noe annet (...)» og videre: «Det er veldig
mange som ikke skjgnner, og som er pa den der at ME... hva er nd det? Noe mystisk noe
(...) Hva er det som feiler henne da? Hun er smilende, blid og positiv og ser frisk og rask
ut og ja... Noen ganger gjgr det meg ganske sint. Men sd har jeg tenkt at hvorfor skal jeg
bruke energi pd det, for det er jo deres meninger rundt det. Min misjon er jo ikke G dra
rundt @ fa alle sammen til G skignne hva ME er, det holder faktisk at jeg og de som er
naermest meg skjgnner det. Og sd lenge at det fungerer, sa finner jeg min styrke der og
sd fdr resten bare veere, ja»

Et viktig poeng i det Torhild her uttrykker her er vissheten om forstaelse fra sine neermeste, en
forstaelse som synes a fungere som en «buffer» og en «beskyttelse» i mgte med mangel pa
forstaelse fra andre. Gjennom slik visshet beskriver Torhild a evne a revurdere og justere egen

respons i forhold til pagaende situasjon.

| likhet med Torhild uttrykker ogsa Tone lignende erfaringer i mgte med mangel pa forstaelse.

Tone forteller at hun mistet mange venner da hun ble syk, og ogsa da hun ble frisk igjen:
«Ndr de merket at jeg begynte G fG mer energi og kanskje forandret meg, for det gjorde
jeg jo sikkert, da fant de ut at se ikke hadde lyst til G vaere sammen med meg mer {(...) Det

var litt vondt da, men sa tenker jeg at det er deres tap. For den vennegjengen vi har nd
er helt fantastisk! De godtar ndr jeg er sliten (...) de skjgnner».
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Med disse ordene uttrykker Tone at vinning av nye venner som viser forstaelse og som

aksepterer henne slik hun er, styrker henne i hverdagen og i tapet over gamle venner.

Disse informantene forteller alle om gjennomtenkte valg om a begrense sitt sosiale liv og
nettverk naermest som «ny» respons pa opplevde utfordringer med a leve med en lidelse som
ikke er sa synlig og som kan veaere vanskelig for omgivelsene 3 forsta samt a forholde seg til.

Mari forteller om sitt valg i forhold til hvem hun har kontakt med:

«Jeg har begrenset med venner, fordi jeg har ikke klart  ha folk pa besgk — det krever sd
mye. Og ikke minst, jeg har jo utfordringer hver dag, hjemmet mitt er ikke ryddig, det er
ikke plettfritt og skinnende som jeg kunne @nske. Og da er det sann at — det er begrenset
med de vennene - som er glad i meg selv om jeg ikke inviterer dem ti ganger i dret, ikke
sant — de som jeg kan ha kontakt med, uten at det stilles noen krav til det»

Ase sier: «jeg er sammen med mennesker som gjgr meg godt». Mari og Ase uttrykker her en
klar bevissthet i forhold til hvem de kan ha og har kontakt med. Flere informanter beskriver at
de til dels velger a skjule sine plager overfor omgivelsene i form av a unnga a snakke om det:
«Det hgres jo helt sykt ut (...) alle de rare symptomene», slik Torhild uttrykker. A omgas
mennesker som viser forstaelse og «som gj#r meg godt» (Ase) gjenspeiles i alle disse
informantenes fortellinger. Alle uttrykker at det & ha blitt mer tydelig overfor sine omgivelser

har bidratt til gkt forstaelse og beskyttelse fra viktige andre.

Alle disse informantene beskriver sosiale situasjoner hvor den enkelte inngar i som synes a
fungere hemmende i forhold til egen mestring. Det a forholde seg til varierende kunnskaper om
CFS/ME samt ulike holdninger som gjenspeiler mangel pa forstaelse er utfordringer alle synes a
streve med. Alle uttrykker gkt evne til justering av egen respons i form av a akseptere slike
situasjoner og videre begrense hvem man har kontakt med. Alle beskriver hvordan de bevisst
sgrger for 8 omgas mennesker som gjgr dem godt, som neermest uttrykkes a fungere som

«buffere» og som «agency-fremmere» i mgte med mangel pa forstaelse fra andre.

Informantenes fortellinger viser at en stgttende interaksjon med viktige andre i spesifikke
utfordrende situasjoner beskrevet har stor betydning for fremming av mestring og kontroll i
egen hverdag. Fortellingene viser hvordan slik stgtte kan innta ulike former og ogsa ha ulik
«styrke» i ulike situasjoner. Betydningen av kommunikativ dimensjon ved rekonstruering av
agentic-orientering og leering knyttet til slike prosesser diskuteres og fremmes i Biesta og

Tedder sine tekster (Biesta & Tedder, 2006). Det er behov for mer kunnskap om hvordan
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kommunikativ samhandling og sosial psykologiske kontekster pavirker agency og laering knyttet

til slike prosesser (jfr. Biesta & Tedder, 2006; Emirbayer & Mische, 1998).
Nye livsverdier og hdp for fremtiden

Tilegnelse av nye livsverdier beskrives av informantene a ha bidratt til bedre fungering, ny
retning og styrket hap og mening i eget liv. Disse livsverdier uttrykkes a vaere av stor betydning
for de valg som blir tatt i den enkeltes hverdag. Dette beskrives av informantene a vaere nye
livsverdier som er bygd pa deres tidligere verdi- og interesseomrader. Ase forteller at hun alltid
har veert en «kreativ sjel» og at hun na har gjenopptatt og koser seg med utgvelse av tidligere
hobbyaktivitet. Tone forteller om «d ha vdknet opp for» andre muligheter nar det gjelder videre
karriere og jobbvirke enn det hun tidligere har sett for seg. Hun beskriver at hun har oppdaget
nye sider ved seg selv og egne ressurser i forhold til det a kunne fungere som «en leder for
noey, slik hun uttrykker. Mari beskriver hvordan det «d fungere som mor» har blitt sveert viktig
for henne. Alle disse beskriver tilegnelse av nye livsverdier som i stor grad bygger pa egen
identitet og tidligere verdiomrader som sterk drivkraft i forhold til egen fremtid og videre
livskurs. Det a evne a se for seg egen fremtid betones viktig i rekonstruering av egen agency-
orientering i Emirbayer og Mische (1998) sine tekster. De hevder at gjennom slik forestilling og
refleksjon kan aktgren evne a frigjgre seg fra og endre tidligere interaksjonsmgnstre som

begrenser dem i na-tiden (ibid).
4.4 Oppsummering av funn

Aksept utkrystalliserer seg som informantenes viktigste laeringserfaringer som fglge av
deltakelse i SCBT. Aksept fremstilles som et sammensatt og mangesidig fenomen som beskrives
a sta i naer relasjon til situasjon og kontekst. Aksept fremstilles ogsa som et uttrykk for mestring
og kontrollutgvelse i eget liv. Alle informantene hevder a ha oppnadd gkt mestring og kontroll i
eget liv som fglge av deltakelse i SCBT, hvorav fire informanter redegjgr for erfaringer som kan
stemme overens med Mezirows subjektive perspektivtransformasjon av mer dramatisk art.
Disse informantene er kvinner og alle beskriver seg selv og fremstar som ressurssterke personer
som har veert vant til 4 ha kontroll og & mestre. Mindre gjennomgripende leringserfaringer
kommer til uttrykk hos resterende informanter, leeringserfaringer tilsvarende det Mezirow
omtaler som utvidelse av meningsskjemaer. To av disse beskriver imidlertid at det a ha blitt

langvarig syk har bidratt til dyptgripende personlige endringer, endringer i retning Mezirows
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perspektivtransformasjon som utvikles over tid. De aller fleste beskriver & ha oppnadd feerre
svingninger i eget funksjonsniva og en bedre livskvalitet. De to yngste informantene som
beskriver inngaelse i SCBT med moderat grad av CFS/ME forteller at de opplever seg selv som
frisk og tilneermet frisk i dag. Begge disse er klar pa at SCBT har bidratt til denne tilfriskningen.
Dette stgtter antagelsen om at kognitiv atferdsterapi har stgrst effekt i forhold til de som har

lett til moderat grad av CFS/ME (jfr. Wyller at al., 2006).

En dyptgripende perspektivtransformasjon er karakterisert av oppnaelse av et mer «apent» og
inkluderende syn pa viktige forhold knyttet til egen person og den verden man lever i (jfr.
Mezirow, 1991; 2000). De informantene som uttrykker a@ ha inngatt i slik omgripende laering
forteller om oppnaelse av en mer integrert og positiv selvforstaelse hvor grensene mellom syk
og frisk og videre mellom kropp og sjel er mer utvisket. Alle uttrykker hvordan sterk vilje,
mentalt og emosjonelt hardt arbeid med egen bevisstgjgring og underliggende frykt samt en
terapeutisk allianse preget av tillit og forstaelse har bidratt til ny mening, vekst og hap i eget liv.
Disse leeringsfortellingene viser videre hvordan egen aksept interagerer med forstaelse og
stgtte fra andre for fremming av kontroll i spesifikke utfordrende situasjoner i det pagaende
dagliglivet etter avsluttet SCBT. Emirbayer & Mische (1998) hevder at utgvelse av kontroll alltid
vil innga i dynamisk interaksjon med kontekster og ulike strukturelle forhold og vil variere.
Informantenes beretninger viser inngdelse i kontekster og situasjoner hvor angst aktiveres og
egen aksept settes pa prgve. | slike spesifikke situasjoner beskrives ulik form for forstaelse og
emosjonell stgtte fra viktige andre a fungere som beskyttelse, hap-bzerere og «agency-
fremmere». Slik stgtte fremstilles naermest som en trygg base i hverdagslivet. Det blir da trygt a
ta utfordringer og gjgre seg nye erfaringer. A oppna en mer apen og dynamisk aksept, og &
innta en mer utviklingssgkende tilneerming til livet hvor problemlgsning knyttes til ulike
tidsdimensjoner gjenspeiler seg i disse informantenes fortellinger. Samlet er dette en form for
positiv akseptoppnaelse hvor hapet gjor seg sterkt gjeldende. Mine funn viser at denne
akseptoppnaelsen ikke er endelig, i den betydning at den bare er tilegnet ferdig og ma

vedlikeholdes.

| de fleste studier som er gjennomgatt som grunnlag for denne oppgaven fremmes aksept av
egen lidelse og sosial stgtte som positive indikatorer for tilpasning til kronisk lidelse i
voksenlivet. Anderson et al. (2012) viser i sin review-studie at tilpasning til CFS/ME involverer

en personlig og sosial tilpasningsprosess som baerer preg av a vaere dynamisk og
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tilbakevendende mer enn en lineaer prosess. En annen studie viser til tilsvarende funn om
transformative endringsprosesser knyttet til det a leere a leve med kronisk lidelse (Dubouloz et
al., 2010). Funn i denne studien tyder pa at slike endringsprosesser er komplekse og
gjentagende, hvor samspillsprosesser mellom personlig og sosial kontekst er viktig for utkomme
av endring (ibid). Betydningen av omgivelsenes forstaelse i forhold til det a leve med og mestre
kroniske tilstander av ubestemt art (CFS/ME og fibromyalgi) fremmes i Anderson et al. (2012)

og Asbring et al. (2002) sine studier.

Tilpasning til og mestring av hverdagsliv med kronisk lidelse fremmes som dynamiske-,
relasjonelle og tilbakevendende prosesser i overfor nevnte studier. Hvordan denne dynamikken
fortoner seg i den enkelte rammedes pagaende hverdagsliv er imidlertid sparsomt beskrevet.
Akseptoppnaelse og sosial stgtte fremstilles som viktig grunnlag og forutsetning for tilpasning
og mestring av kronisk lidelse og far slik en noe statisk fremstilling. Det dynamiske aspektet,
hvordan egen aksept interagerer med forstaelse og stgtte fra de sosiale omgivelser i den
enkeltes pagaende hverdagsliv er sparsomt behandlet. Funn gjort i min studie viser hvordan
egen akseptoppnaelse interagerer med forstaelse og stgtte fra viktige andre i mer spesifikke,
utfordrende situasjoner i den enkeltes pagaende hverdagsliv, og videre hvordan denne
interaksjonen beskrives a bidra til fremming av mestring og kontroll. Akseptoppnaelse fortoner
seg her som stadig pagaende, relasjonell, kompleks og repeterende prosesser som kanskje aldri
helt tar slutt. Den sosiale kontekst og stgttemuligheter hvor den enkelte handler og lever sitt liv

synes ut fra funn a veere av stor betydning for egen mestring.

Denne studien vil med bakgrunn i disse funn bidra med tilfgyende og utvidede kunnskaper om

det a lere a leve med og mestre helseutfordringer av langvarig og ubestemt art i voksenlivet.
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5 SAMMENDRAG OG AVSLUTTENDE DISKUSJON

Laering kan gjgre en forskjell i folks liv, og i noen sammenhenger i livet kan laering fgre til store
endringer. Biesta et al. (2011) viser i sin forskning hvordan stgrre livsendringer som det a bli
langvarig syk i voksen alder kan skape behov for leering og hvordan lzering i slike situasjoner kan

bidra til omgripende livsendringer i folks liv (ibid).

De ulike styringsdokumenter som ligger til grunn for denne oppgaven viser til en utvikling der et
gkende antall mennesker lever med helseutfordringer av langvarig og ubestemt art, og stadig
flere av disse faller ut av arbeidslivet og inn i en tilvaerelse med ufgretrygd (jfr. St.meld. nr. 47;
NK LMS Strategiske plan, 2009). Samtidig med denne utviklingen palegges enkeltindivider et
gkende ansvar for egen helse. For a3 mgte disse utfordringene er laering og mestring satt pa
dagsorden for a nd intensjonen om gkt deltakelse og mestring i eget liv med kronisk lidelse.
Leering og mestring av sykdom vektlegges likt med medisinsk behandling (jfr. St.meld. nr. 47; NK
LMS Strategiske plan, 2009).

| trad med denne utviklingen er det behov for mer kvalitativ viten knyttet til de rammedes egne
erfaringer om forutsetninger for mestring av hverdagsliv med kronisk lidelse og effektforskning

knyttet til feltet (jfr. St.meld. nr. 47; NK LMS Strategisk plan, 2009).
Med bakgrunn i dette har jeg i denne oppgaven jobbet med fglgende problemstilling:

«Hvordan kan deltakelse i SCBT bidra til laering som omdanner meningsstrukturer og fremmer
mestring og kontroll i eget liv?» Med hovedfokus pa de informantene som uttrykker a ha

inngatt i omgripende personlig leering som fglge av deltakelse i SCBT.

Denne problemstillingen er forsgkt besvart gjennom anvendelse av Mezirows transformative
leeringsteori supplert med deler av Emirbayer og Misches agency-teori. Det empiriske
materialet som ligger til grunn for oppgaven er resultat av kvalitativt intervju
(leeringsfortellinger) med voksne CFS/ME-rammede som har deltatt i et stgrre
forskningsprosjekt ved St. Olavs Hospital hvor SCBT-intervensjon inngar. Beskrivelse av
informantenes egne uttrykte opplevde omgripende laeringserfaringer som fglge av deltakelse i
SCBT har vaert et hovedanliggende for oppnaelse av gkt innsikt. Dette er forsgkt fremmet

gjiennom en fenomenologisk beskrivelse og hermeneutisk fortolkning.
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| likhet med Biesta et al. (2011) sin forskning viser ogsa denne studien at omfattende
livsendringer kan veere et vendepunkt i livet hvor omgripende laering kan «trigges» og initieres.
Min studie viser at deltakelse i SCBT kan bidra til la&ering som omdanner meningsstrukturer og
fremmer mestring og kontroll i eget liv. Alle informantene uttrykker a ha inngatt i laering som
beskrives a ha bidratt til gkt mestring og kontroll i eget liv som fglge av deltakelse i SCBT, men
ikke alle uttrykker dette som omgripende laering. Fire informanter redegjgr for laering som kan
kategoriseres som Mezirows subjektive perspektivtransformasjon av dramatisk art, mens
resterende informanter uttrykker mindre gjennomgripende leeringserfaringer som kan stemme
overens med Mezirows utvidelse av meningsskjemaer. To av disse uttrykker imidlertid at det a
bli syk i voksen alder har bidratt til omgripende livsendringer, endringer som kan stemme
overens med Mezirows perspektivtransformasjon som utvikles over tid. Disse endringene

knyttes imidlertid ikke eksplisitt til deltakelse i SCBT.

Hvordan omgripende personlig leering som fglge av deltakelse i SCBT kan bidra til gkt mestring
og kontrollmuligheter i eget liv er hovedanliggende i denne oppgaven. De fire kvinnelige
informantene som redegjgr for inngaelse i slik omgripende laering vektlegger alle betydningen
av en dypere, mer apen, positiv og dynamisk form for akseptoppnaelse for egen fungering og
opplevd livskvalitet i dag. Aksept av egen person og situasjon uttrykkes a sta i naer relasjon til og
interagere med forstaelse og stgtte fra viktige andre bade i tilegnelse, omdanning og

anvendelse av «det laerte» (tilegnet oppnaelse av aksept).

| denne oppgaven er Mezirows lzeringsteori lagt til grunn som hovedteori, en teoritradisjon som
bygger pa noe av det samme tankegods som kognitiv atferdsterapi om at mennesker handler ut
fra hvordan de tenker, og som slik sett ligger til rette for oppgavens problemstilling. Mezirow
hevder at kommunikativ samhandling er vesentlig for oppnaelse av perspektivtransformasjon.
Til tross for dette utdypes betydningen av signifikante andre i liten grad utover selve
tilegnelsesprosessen. Omdanning og anvendelse av det leerte (jfr. Mezirows handling) tillegges
ingen selvstendig betydning i Mezirows tekster. En statisk og linezer fremstilling av
leeringsprosessen star ogsa i kontrast til mine funn om dynamiske og tilbakevendende
endringsprosesser. Med bakgrunn i dette kan Mezirows laeringsforstaelse i begrenset grad
forklare alle aspekt ved mine funn. Wahlgren (2010) har som tidligere nevnt rettet en kritikk
mot flere av de dominerende laeringsteorier innenfor voksnes laering, herunder Mezirow, for

manglende fokus pa anvendelse av tilegnet leering. | min studie har jeg med bakgrunn i disse
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begrensninger valgt 8 komplimentere med deler av Emirbayer og Misches agency-teori som i
stgrre grad inkluderer kontekst og situasjon og nyanserer problemlgsning og handlingsutgvelse.
Denne teorikombinasjonen har samlet belyst hvordan den enkelte har tilegnet seg en dypere og
mer apen aksept som resultat av deltakelse i SCBT, og videre hvordan denne tilegnet ferdige
akseptoppnaelsen ma vedlikeholdes for opprettholdelse av mestring i den enkeltes pagaende
hverdagsliv etter avsluttet SCBT. Laeringsfortellingene gjenspeiler hvordan akseptoppnaelse

interagerer med viktige andre i en stadig pagaende og tilbakevendende tilpasningsprosess.

Betydningen av aksept av egen lidelse og sosial stgtte for tilpasning til og mestring av kronisk
lidelse fremmes i de fleste studier som ligger til grunn for denne oppgaven (jfr. Stanton et al.
2007; Anderson et al., 2012; Asbring et al., 2002; Dubouloz et al., 2010). Hvordan aksept og
sosial stgtte interagerer med hverandre i den pagaende hverdagen hvor den enkelte lever sitt
liv er imidlertid lite paaktet i disse studiene. Mine funn viser at akseptoppnaelse ikke er endelig,
i betydning at den bare er tilegnet ferdig og ma vedlikeholdes for opprettholdelse av mestring i
den enkeltes pagaende hverdagsliv. Med bakgrunn i dette og foreliggende forskning kan det
veert interessant a fglge opp og undersgke hvordan aksept utarter og endrer seg over tid. Dette

kan eksempelvis gjgres ved bruk av oppfelgende intervju med informantene.

Det kan ogsa vaere nyttig a utvide gkologisk perspektivtilnaerming ved videre forskning. Ved a
inkludere den enkeltes sosiale kontekst i stgrre grad kan man fa en mer nyansert belysning av
hvordan mestring og kontroll kan fremmes og opprettholdes pa tvers av ulike kontekster og
situasjoner. | lys av en gkologisk forstaelsesramme vil det ogsa vaere mulig a fa mer svar pa
betydningen av andre og ulike avhengighetsforhold i den enkeltes liv i forhold til mestring og
kontrollutgvelse. Et annet nyttig alternativ i denne sammenheng kan veere a anvende en mer
kontekst-orientert tilnarming. Foreliggende forskning viser at forstaelse i omgivelsene har
betydelig innvirkning pa egen mestring av kronisk lidelse av ubestemt art (jfr. i Anderson et al.,
2012; Asbring et al., 2002). Min studie viser ogsa at stgttemuligheter i de sosiale omgivelsene
har stor betydning for mestring- og kontrollutgvelse. Anvendelse av kombinasjonsintervju med
henholdsvis CFS/ME-rammede og deres naerpersoner og eventuelt ogsa SCBT-terapeuter etter

endt SCBT-behandling kan her vaere en mulighet.

Wahlgren (2010) viser med stgtte i forskning at en kombinasjon av ulike metoder kan gi en
multibel effekt i forhold til 8 fremme anvendelse av tilegnet leering. Det knytter seg usikkerhet

til hvilke faktorer som har stgrst betydning, men den enkelte deltakers laeringsbehov og
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situasjonsbestemte faktorer har stor innvirkning (ibid). | min studie beskriver informantene
hvordan omgripende personlig leering av «livsnaer» og sammensatt art og som inkluderer en
betydelig egeninnsats i kombinasjon med stgtte fra andre bidrar til 8 fremme anvendelse av
tilegnede mestringsstrategier (aksept) i egen hverdag. Betydning av personlighetsstil i forhold
til opprettholdelse av CFS/ME-symptomer er omdiskutert i foreliggende helseforskning.
Innenfor laeringsfeltet diskuteres hvilken innvirkning personrelaterte forhold har i tilegnelse og
anvendelse av lzering. Flere av foreliggende studier fremmer betydningen av forhold knyttet til
individet i laeringsprosesser som angar tilpasning til kronisk lidelse, stressmestring og mer
dyptgripende lzering (jfr. Biesta et al., 2011; Hammond, 2004). De informantene som redegjgr
for omgripende endringer i min studie er alle kvinner og alle beskriver seg selv som
ressurssterke personer som er vant til & ha kontroll og @ mestre. CFS/ME og kroniske lidelser av
ubestemt art rammer langt flere kvinner enn menn og forskning knyttet til kvinners helse er et
lite paaktet omrade (jfr. NOU, 1999:13; NOU, 2000:27). Med bakgrunn i foreliggende forskning
og mine funn kan det veere interessant a undersgke mer om kvinners tilnaerming til mestring av
kronisk lidelse av ubestemt art, og om betydningen av person- og situasjonsrelaterte forhold i
slike omgripende endrings- og tilpasningsprosesser. Anvendelse av intervju for 3 sammenligne
henholdsvis CFS-rammede kvinner som har og ikke har erfaringer med omgripende endringer

som fplge av deltakelse i SCBT kan her vaere aktuelt.

Videre forskning forespeilet i denne oppgaven kan ogsa gi mulighet til mer innblikk i effekt av
kognitiv atferdsterapi i forhold til CFS/ME-rammede og effekt over tid, noe det foreligger lite
forskning om pr. i dag (jfr. Wyller et al., 2006). Relatert til den pagaende debatten om hvorvidt
kognitiv atferdsterapi hjelper ved kronisk utmattelsessyndrom eller ikke, stgtter mine funn
antagelsen om at det kan vaere nyttig a lytte til CFS/ME-rammedes egne erfaringer med slik
behandling. Hvordan den enkelte selv forstar sine plager og den enkeltes mestringstilnaarming
er her sentral kunnskap. | min studie uttrykker de langt fleste informantene at SCBT har veert et
hjelpemiddel til mestring og oppnaelse av mer harmoni og en bedre livskvalitet i hverdagen. To
av disse uttrykker at deltakelse i SCBT ogsa har bidratt til tilfriskning. Mine funn sar tvil om at
det skal finnes en sannhet om effekter av deltakelse i kognitiv atferdsterapi. Gjeldende
sannheter ma slik knyttes til den enkeltes egne opplevelser og det som gjelder som sant for den

enkelte for en bedre forstaelse og tilneerming.
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Mine funn tyder pa at akseptoppnaelse av langvarige helseutfordringer av ubestemt art i
voksenlivet kanskje aldri blir helt ferdig men ma vedlikeholdes for opprettholdelse av mestring.
Informantene uttrykker gjennom sine refleksjoner rundt egen akseptoppnaelse a ha lzert a leere
om livet og fra livet. Omgripende personlig laering som uttrykkes a veere av sammensatt og
livsnzer art, og som beskrives a ha hatt og fortsetter a ha betydelig innvirkning pa egen

mestring, helse og opplevde livskvalitet.
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Vedlegg 1

INFORMASJONSBREV

Forespgrsel om deltakelse i studien “Livskompetanse og hverdagsliv med
kroniske lidelser — voksne personer som lever med kronisk
utmattelsessyndrom”

Denne henvendelsen gar til personer som har deltatt i den vitenskapelige
behandlingsstudien igangsatt ved avd. for Smerte- og sammensatte lidelser ved St. Olavs
Hospital: “Effekten av kort-versus lang- kognitiv atferdsterapi”. Forespgrselen gjelder
personer som har deltatt i og gjennomfgrt 16 ukers kognitiv atferdsterapi inkludert “follow
up” maling etter ett ar. Tema for studien er voksne personer som lever med kronisk
utmattelsessyndrom og deres leeringserfaringer knyttet til deltakelse i kognitiv atferdsterapi.

Formalet med denne studien er a fa en utvidet forstaelse av hvordan voksne med kronisk
utmattelsessyndrom tilegner seg livskompetanse for mestring og deltakelse i hverdagslivet.
Det er med utgangspunkt i dette gnskelig a innhente kunnskaper om deltakelse i kognitiv
atferdsterapi bidrar til gkt livskompetanse hos CFS/ME-rammede, og eventuelt hvordan. Den
enkeltes subjektive opplevelser av endring og laering giennom deltakelse i kognitiv
atferdsterapi vil sta i fokus. Det er gnskelig a se pa hva som kjennetegner den enkeltes
endrings- og leeringsprosesser og hva som bidrar til utvikling av livskompetanse, deltakelse
og mestring i hverdagslivet. Aktuelle tema i intervjusammenheng er hvordan hverdagen din
var fgr deltakelse i kognitiv atferdsterapi. Videre hva som skjedde etter at du startet med
behandlingen og hvordan hverdagen din er na. Har det skjedd noen endringer i forhold til
deltakelse, mestring og mening i hverdagslivet? Eventuelt hva har skjedd og hvordan?

Det er behov for mer kunnskap om det a lzere a leve med og mestre kronisk lidelse i voksen
alder. @kt kunnskap om leering, endring, deltakelse og mestring blant voksne CFS/ME-
rammede kan veere bidrag til a forsta ogsa andre kroniske plager og videre vaere nyttig
kunnskap for behandlere/eksperter i helsevesenet, beslutningstakere og mer generelt.

Det er gnskelig a gjennomfgre et intervju i samtaleform, med en berammet varighet pa 1
time. Dersom det skulle vaere behov for mer tid til giennomfgring av intervjuet, kan
intervjuer avtale dette med deg etter intervjuet. Intervjusamtalen kan etter eget gnske
enten gjennomfgres ved NTNU Dragvoll i Trondheim, eller hjemme hos deg. Videre er det
mulighet for & legge inn pauser underveis i samtalen, eller eventuelt dele opp intervjuet over
flere dager dersom behov for det.

Intervjuene blir tatt opp pa lydband og i etterkant gjort om til en tekst som sa vil bli
analysert. Lydbandopptakene oppbevares innelast i prosjektperioden og blir videre slettet



ved prosjektslutt (juni 2012). @vrig materiale blir anonymisert. Samtalene blir behandlet
konfidensielt og vil ikke veere tilgjengelige for andre enn prosjektansvarlig og
prosjektmedarbeidere. Alle samtaler behandles i trad med prinsipper og retningslinjer som
gjelder for god forskningsetikk. | samsvar med dette vil all informasjon fra studien bli
behandlet slik at deltakernes identitet forblir skjult. Til orientering er dette prosjektet tilradd
av Regional komite for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk.

Deltakelse i denne studien er basert pa frivillighet. | dette ligger at du nar som helst kan
trekke deg ut av studien uten a oppgi grunn og uten noen risiko. Dersom du trekker deg fra
studien kan du be om a fa slettet opplysninger. Ett unntak er dersom opplysninger er
anonymisert eller allerede har inngatt i et vitenskapelig arbeid. Deltaker har da ikke mulighet
til a fa slettet opplysninger.

Deltakelse i studien kan gjgre en forskjell og bidra til gkt kunnskap og innsikt om lzering,
deltakelse og mestring i hverdagsliv med kronisk lidelse. Bidrag som i neste omgang kan
komme andre til nytte.

Etter at du har mottatt dette informasjonsbrevet vil vi ringe deg for nzermere avklaring og
eventuelt avtale et passende tidspunkt for giennomfgring av intervju. Det vil bli tatt kontakt
med deg ca. en uke etter at du har mottatt dette informasjonsskrivet. Du kan imidlertid ogsa
ta kontakt med masterstudent Sissel Skjerve Jensen via telefon eller mail vedrgrende
prosjektet (ogsa fgr du bestemmer deg for a delta). Samtykke-erklaering ma signeres av
begge parter fgr giennomfgring av intervju. Dette kan gjgres enten ved at du signerer og
returnerer vedlagte samtykke-skriv, eller at samtykkeskriv signeres nar vi mgtes til intervju.

Forskningsansvarlig for studien er instituttleder Sigvart Tgsse ved Institutt for voksnes laering
og radgivningsvitenskap (IVR). Denne studien inngar i Sissel Skjerve Jensens masteroppgave i
voksnes lering. Veileder for masterstudenten er Jorun M. Stengien ved IVR, NTNU.

Dersom du har spgrsmal angaende studien, ta kontakt med masterstudent Sissel Skjerve
Jensen pr email: sissj@stud.ntnu.no, eller mobiltelefonnummer: 930 41 653.



mailto:sissj@stud.ntnu.no

Samtykke-erklzering

“Livskompetanse og hverdagsliv med kroniske lidelser — voksne personer som
lever med kronisk utmattelsessyndrom”

Jeg har lest informasjonen overfor og har fatt anledning til a stille spgrsmal.

Jeg samtykker i & delta i studien.

Sted Dato Signatur Informant

Sted Dato Signatur Intervjuer



Vedlegg 2

INTERVJUGUIDE

Innledning

Presentasjon av meg selv, hensikt med intervjuet samt etiske retningslinjer

Hverdagslivet fgr deltakelse i kognitiv atferdsterapi

Deltakelse, mestring og mening

1. Kan du kort beskrive deg selv som person?

2. Hvordan pavirket CFS/ME deg og din hverdag f@r oppstart av kognitiv atferdsterapi?

Behandlingsfasen

Bakgrunn, forventninger og mal
3. Kan du fortelle litt om bakgrunnen for at du kom inn i dette behandlingsopplegget? Hva

var det som skjedde den gangen? Hvordan og hvorfor ble du interessert i dette?

4. Hvilke forventninger hadde du til kognitiv atferdsterapi?

5. Kan du fortelle litt om dine gnsker og mal for behandlingen?

Endringsprosesser og hverdagslivet i dag

Deltakelse, mestring og mening

6. Hvordan har den kunnskapen, innsikten og de erfaringer du har fatt gijennom deltakelse
i kognitiv atferdsterapi influert pa hvordan du praktiserer, mestrer og finner mening i

hverdagslivet i dag?



7. Har dui etterkant av behandlingen opplevd perioder med motivasjonssvikt, tilbakefall
eller annen form for motstand, konflikter eller barrierer? Kan du eventuelt fortelle litt

om det og hvordan du handterte og overkom slike perioder?
8. Kan du fortelle litt om hvordan hverdagen din er na? Om din livskvalitet og selvstyring,
om deltakelse i aktiviteter som har betydning for deg? (eksempelvis egenomsorg,

daglige gjgremal i heimen, fritid/hobby, arbeid og sosialt liv)

9. Huvis du tenker bakover i tid, fra hverdagslivet ved oppstart av kognitiv atferdsterapi og

fram til hverdagslivet i dag, hvordan vil du beskrive din samlede erfaring?

10. Hva er det viktigste du har leert?

11. Med utgangspunkt i hverdagslivet ditt i dag, hvordan ser du for deg din framtid? Kan du

dele noen tanker om eventuelle framtidsplaner, hap og utsikter?

Avslutning

12. Er det noe mer du vil fortelle om eller tilfgye?



Vedlegg 3: Presentasjon av informantene

Informant | Alder Sivilstand | Utdanningsniva | Arbeid og Varighet av Funksjonsniva
situasjon utmattelse v/oppstart SCBT
v/oppstart SCBT v/oppstart SCBT

Asbjgrn 20-30ar Enslig Fagbrev Bilmekaniker 2-4ar Moderat til darlig

Ingen barn 50 % sykmeldt
Tone 20-30ar Gift Fagbrev Avslutning av 2-4ar Moderat til darlig
Ingen barn utdanning
Else 30-40ar Enslig Fagbrev Frisgr 4-6ar Moderat til darlig
1 barn NAV arb.avklaring
Nina 40 - 50 ar Enslig Hggere utd. Lederstilling 2-43ar Darlig til moderat
1 barn over 4 ar Priv. naeringsliv
NAV arb.avklaring
Torhild 40 - 50 ar Gift Hggere utd. Lederstilling 4-6ar Moderat til darlig
3 barn over 4 ar Off. sektor
50 % sykmeldt
Mari 40 -50 ar Gift Fagbrev Lederstilling 4-6ar Moderat til darlig
3 barn div. Off. sektor
kurs/videreutd. | NAV arb.avklaring
Ase 50 - 60 ar Gift Fagbrev Lederstilling 6—10 ar Moderat til darlig
2 barn div. Priv. naeringsliv

kurs/videreutd.

50 % sykmeldt

Vi
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