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Förord

Vi lever i en tid när kunskapen om smärta och smärtbehandling aldrig har varit större. Trots detta gör långvarig svårbehandlad smärta livet outhärdligt för många människor. Var det gör ont varierar. Somliga har smärta i ryggen, axlarna och nacken, andra i magen eller huvudet. Vissa upplever att det värker nästan överallt eller att smärtan flyttar sig mellan olika kroppsdelar. Gemensamt är att ingen förblir oberörd. Smärta passerar aldrig obemärkt, och om den blir kvar medför den en påfrestning som alla, precis alla, har svårt att hantera.

En av fem personer i Sverige lider av långvarig smärta, och nästan varannan av dem upplever att den smärtlindring de får fungerar dåligt. Inte sällan handlar det om smärta som består trots att ingen sjukdom eller skada finns att behandla, och ofta går smärtan inte ens att förklara på ett tillfredsställande sätt.

Till Sektionen för Beteendemedicinsk smärtbehandling vid Karolinska Universitetssjukhuset kommer människor som har haft ont länge. Ibland mycket länge. De beskriver hur smärtan påverkar vardagen, hur sömnen förstörs, hur svårt det är att orka med barnen och arbetet eller hur värken har gjort att man slutat träffa sina vänner. I stort sett alla uttrycker hur svårt det är att planera sin tid, att man lever en dag i taget för att undvika risken att behöva ställa in resan, biobesöket, storstädningen eller lunchen med en tidigare arbetskamrat. De allra flesta av våra patienter beskriver att de inte klarar av att genomföra aktiviteter som egentligen känns viktiga, aktiviteter som i ett liv utan smärta hade varit självklara ingredienser i en meningsfull vardag. För många har det blivit svårt att drömma om framtiden. Tankar på vad man vill göra leder till känslor av ledsamhet och hopplöshet, sprungna ur tidigare misslyckanden och besvikelser.

Läkemedel och andra metoder för att minska långvarig smärta har i regel ingen, marginell eller ytterst kortvarig effekt. Trots tillgången till avancerade metoder för smärtlindring finns en stor grupp som av sjukvården får beskedet: ”Vi kan inte göra mer, du får lära dig att leva med smärtan.” Långvarig smärta är ofarlig, om än mycket obehaglig. Ytterst sällan har den sin förklaring i en skada eller sjukdom som är livshotande. Människor som drabbas av långvarig smärta överlever. Dock finns en betydande skillnad mellan att överleva och att leva. Men att leva med smärta är svårt. För hur gör man när smärtan är ständigt närvarande, när den påverkar varje del av tillvaron, när all kraft går till att ta sig igenom dagen? Hur klarar man av att fortsätta som tidigare när man inte längre vet om livet är värt att leva? Hur orkar man räcka till för andra när man inte ens har ork för sig själv?

Smärta är obehagligt för alla som drabbas, men hur mycket livet påverkas varierar. Kanske kan man inte välja bort smärtan, men det finns andra val att göra: man kan välja hur man lever med sin smärta. Det är dessa val som den här boken kretsar kring.

Boken handlar inte om smärtlindring. Den handlar om att själv göra förändringar i en tillvaro som på grund av smärtan kommit att präglas av försiktighet och undvikande. Det är en bok som handlar om att leva aktivt och meningsfullt, trots närvaron av en smärta som inte försvinner. Det är en bok som handlar om att ta vara på sitt liv.

Rikard Wicksell, Karolinska Universitetssjukhuset,

januari 2014


1. Om boken

Låt mig inleda med att klargöra en sak: Jag har inte långvarig smärta. Jag har inte behövt leva med en kropp som värker från den stund jag vaknar och till dess att jag somnar. Jag vet inte hur det känns.

Däremot har jag sett vad smärtan kan göra med människor, och jag har sett vad den kan göra med livet. Jag har sett hur människor i min egen närhet tvingats utstå ständig värk, där varje dag varit en utmaning för att hantera de påfrestningar som smärtan medför. Där valet stått mellan att kapitulera för smärtan eller att kämpa vidare, för att när kvällen kommer kunna se tillbaka på dagen med känslan av att den varit meningsfull.

I mitt yrke har jag genom åren träffat många patienter och fått se hur värken kan slå människor i bojor. Hur den kan begränsa vardagen, förstöra relationer, krossa drömmar och förminska en individ till att bli en mindre och hopsjunken version av sitt tidigare jag.

Men jag har också fått se att det går att bryta sig loss från smärtans träldom. I behandlingsarbetet har jag haft förmånen att jobba med människor som vill förändra sin situation. Människor som inte är tillfreds med att behöva ägna en stor del av sin tid och kraft åt att försöka hålla smärtan i schack. Människor som vill göra något mer av sitt liv. Modiga människor, envisa människor, starka människor. Och samtidigt – vanliga människor. De patienter jag arbetat med är inga övermänskliga figurer, de är vanliga människor med en dröm om ett större och mer innehållsrikt liv.

Under de år jag jobbat med smärtpatienter har jag ännu inte sett några mirakel. Däremot har jag vid upprepade tillfällen sett hur personer med mycket svåra symtom, efter en lång tid av begränsningar och reducerad livskvalitet, steg för steg har ökat sin funktionsförmåga och skapat något av sitt liv som de knappt vågat hoppas på. Hur? Genom långsiktigt och enträget arbete. Ett arbete som inneburit såväl motgångar som tvivel. Vad har de uppnått? För de allra flesta: inte ett liv fritt från den smärta de från början hoppades bli av med, men däremot ett rikare liv än de haft på många år, med fler stunder av glädje och fyllt av fler meningsfulla aktiviteter. På frågan om smärtan finns kvar har jag många gånger fått svaret ”Jo visst, den är ungefär densamma, men den hindrar mig inte längre”.

Vem är boken till för?

Först och främst vänder sig boken till dig som lider av långvarig och svårbehandlad smärta eller av liknande problem. Det är inte i första hand en fråga om vilken typ av smärta du har, hur länge du haft den eller hur ont det gör. Tycker du att du kört fast i jakten på smärtfrihet och förklaringar till varför du har ont? Att du kört fast i livet? Upplever du att värken hindrar dig från att fullt ut ta vara på livet? Då kan det här vara en bok för dig.

Bokens fokus ligger inte på att minska smärtan. Jag vill i stället visa en väg att gå när värken har gjort att livet har krympt. När drömmar om framtiden hamnat i skuggan av smärtan. Boken vänder sig till dig som är nyfiken på vad du själv kan göra för att förbättra din tillvaro, även om inte smärtan försvinner.

Min förhoppning är också att anhöriga kan ha glädje av innehållet. Våra erfarenheter från smärtmottagningen vid Karolinska Universitetssjukhuset visar att människor som kämpat för att hitta tillbaka till ett mer aktivt liv har haft stor hjälp av en stöttande omgivning. Men att stötta sitt barn, sin sambo, sin förälder eller vän på ett effektivt sätt är inte alltid lätt. Förhoppningsvis kan den här boken bidra till att öka förståelsen för vad det innebär att leva med smärta och hur man som anhörig kan stötta i det förändringsarbete som krävs för att skapa en innehållsrik och meningsfull tillvaro.

Min intention är att även personer som i sitt yrke träffar patienter med långvarig smärta eller liknande svårigheter ska kunna ta till sig bokens budskap. Bakom varje individ med svårbehandlad smärta står ofta en villrådig och frustrerad läkare, sjukgymnast, kurator, arbetsterapeut eller psykolog. Jag vill i denna bok visa vad insatserna kan handla om när smärtan biter sig kvar och behandlingsarsenalen tagit slut.

En berättigad fundering inför att läsa en bok om att leva mer meningsfullt, men med lika mycket smärta, är förstås: Är det värt det? Är det värt att kunna göra mer om smärtan, ångesten eller tröttheten inte försvinner? Om den kanske inte ens minskar? Även om detta är en mycket svår fråga finns ett enkelt om än otillfredsställande svar: Jag vet inte. Denna fråga kan bara du eller den det gäller svara på – men inte förrän du har prövat. Inte förrän förändringarna är gjorda kan du värdera de fördelar och nackdelar som en annan, mer aktiv, livsstil innebär. Först då kan du ta ställning till om det är möjligt att leva vitalt också i närvaro av smärta och annat obehag, om det är värt att göra sådant som känns viktigt men som medför smärta, oro, trötthet, frustration och risk för besvikelser. Först då kan du avgöra hur du bäst tar till vara på ditt liv.


Hur ser det ut för dig?

Innan du läser vidare föreslår jag att du stannar upp en stund och funderar över din egen situation.

Den första frågan gäller sjukvårdens insatser. Vad tror du själv, innerst inne: Kommer sjukvården att kunna hjälpa dig att bli av med din smärta? Detta är en öppen och ärlig fråga. Ingen annan än du själv kan värdera betydelsen av de behandlingar du får eller har fått. Kanske har de en tydlig effekt på din smärta, kanske inte.

Den andra frågan gäller livet. Mycket som har med smärtan att göra kan vara oklart: orsaken till smärtan, varför den varierar, hur den bäst ska behandlas och hur det kommer att bli i framtiden. Men det finns något som är säkert: livet tar inte paus. Det pågår. Varje stund och varje krona du ägnar åt att försöka hantera smärtan är resurser du inte lägger ner på andra delar av livet. Ägna en stund åt att fundera på om viktiga delar av din tillvaro har hamnat i skuggan av smärtan och försöken att få bukt med den.

■



Hur är boken upplagd?

Boken är skriven för att läsas från början till slut. Det finns en naturlig ordning mellan de olika kapitlen, och min rekommendation är att du följer den. Jag har försökt att organisera boken så att de frågor man brottas med under en förändringsprocess kommer i en logisk följd.

Det mesta av innehållet går förhoppningsvis att förstå direkt. Metoden som presenteras, Acceptance and Commitment Therapy (ACT), innebär dock ett delvis nytt sätt att hantera smärta. En del avsnitt i boken kan du behöva reflektera kring och fundera över vad de innebär i praktiken. Du kan alltid gå tillbaka och läsa om avsnitt eller kapitel innan du går vidare.

Boken innehåller också övningar som ger möjlighet att reflektera kring sådant som kan vara svårt att förstå eller som är viktigt att ta till sig på ett känslomässigt plan. Vissa övningar handlar om att pröva – och öva – färdigheter som är viktiga för att genomföra olika förändringar i livet. Antalet övningar varierar mellan kapitlen och det är inget krav att göra dem. Ibland fungerar de som exempel och du kan läsa dem utan att göra det som föreslås. Men de flesta av övningarna är ”portabla” – så enkla att man kan göra dem var som helst och när som helst, till och med i tunnelbanan under rusningstrafik. Gör de övningar som du upplever meningsfulla och gör dem på ett sätt som passar dig.

Att läsa en bok eller gå i terapi kommer inte att förändra livet, varken ditt eget eller någon annans. Det är inte själva läsningen av den här boken som skapar förändringar i ditt liv, utan de beslut du fattar och de nya vägar du väljer att gå.
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