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Sammendrag

Formal:
Fa gkt forstaelse om hvordan personer med FM erfarer a delta i arbeid og andre meningsfulle

aktiviteter i hverdagen sin.

Metode:

Data var samlet ved et scoping review og analysert ved en tradisjonell innholdsanalyse.

Resultat:
Personer med FM har mange utfordringer i hverdagen. De har ikke overskudd til 3 delta i alt de
gnsker. Mange opplever stort tap av aktiviteter, og fgler seg begrenset i hverdagen. De erfarer at

prioritering er viktig, og prioriterer ulikt.

Diskusjon:
Det er en mulighet at symptomene pa FM har sammenheng med aktivitetsbalansen deres, og at det
er viktig a ta hensyn til deres fglelser i henhold til dette. Opplevelsen av arbeid kan ha sammenheng

med mange personlige og omgivelsesmessige faktorer.
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Innledning

Fibromyalgi (FM) er en sykdom med gkende forekomst pa verdensbasis (Marques, Santo, Berssaneti,
Matsutani, & Yuan, 2017). Forekomsten varierer avhengig av malemetode og geografiske omrader.
Estimert har 2% av befolkningen FM, hvor en av atte er kvinner (Borchers & Gershwin, 2015).
Sykdomsbildet er preget av kroniske smerter, fatigue, kognitive utfordringer og darlig sgvn (Koss,
Kvien, & Palm, 2019; Borchers & Gershwin, 2015). Fibromyalgi skaper utfordringer med a delta i
meningsfulle aktiviteter, arbeid inkludert. Personer med FM fgler sykdommen begrenser hva de kan
gjore i hverdagen pa alle plan. Det er utbredt bruk av mestringsstrategier for a fa hverdagen og
arbeidslivet til 8 fungere. Mange fgler de ikke strekker til hverken pa arbeid eller hjemme (Sallinen &
Mengshoel, 2018; Juuso, Skér, Olsson, & Séderberg, 2013; Raheim & Haland, 2006). Sykdommen
forekommer ofte med andre sykdommer, og FM antas 8 ramme 15% av revmatiske pasienter (Heidari,
Afshari, & Moosazadeh, 2017). Det spekuleres bade i arsaker og klassifisering (Koss et al., 2019;
Borchers & Gershwin, 2015). Navaerende forskning har konkludert med at de gkte smertene skyldes
hypersensitivitet i sentralnervesystemet slik at normale impulser tolkes som smerte. Arsaken til at
denne overfglsomheten har oppstatt er derimot ikke kjent (Clauw, Arnold, & McCarberg, 2011;
Borchers & Gershwin, 2015). De f@grste diagnosekriteriene ble utviklet i 1990 av American College of
Rheumatology. | 2010 kom de med nye diagnosekriterier og begge klassifiseringene brukes per dags

dato (Borchers & Gershwin, 2015).

Behandling av FM er et komplekst tema, og det er lite og svak evidens pa rehabilitering har god
effekt med varige resultat (Mengshoel & Sallinen, 2019). Medisiner har liten effekt, og rehabilitering
har ujevnt resultat. Noe av arsaken kan veere at FM er en heterogen gruppe, hvor flere undergrupper
er identifisert. Rehabilitering kunne hatt bedre effekt om den var tilpasset ulike undergrupper (Chinn,
Caldwell, & Gritsenko, 2016). Per dags dato er det ingen nasjonale retningslinjer for behandling av
fibromyalgi (Helsedirektoratet), selv om Norsk Fibromyalgiforbund henvendte seg til Nasjonalt Rad
for kvalitet og prioritering av helse- og omsorgstjenester og en sak ble opprettet i 2013 (Norges
fibromyalgiforbund, 2013). Tydeligere retningslinjer blir forsket pa av Universitet i Oslo. De startet i
2017 et prosjekt hvor klinikere og forskere samarbeider om a utvikle et behandlingstiltak. Malet er at
rehabilitering skal fgles relevant for pasienten, tilfredsstiller klinikernes gnsker, reduserer
fibromyalgiplager og gker arbeidsdeltagelse og velvaere (Universitetet i Oslo, 2020). Det som finnes
per dags dato er Helsedirektoratets sykemeldingsveileder. Den sier at sykmelding vanligvis ikke er
hensiktsmessig og anbefaler tilpasning av arbeidsoppgaver (Helsedirektoratet, 2016). Personer med

FM blir mer slitne av a arbeide enn friske personer, og spesielt ved fysisk anstrenge oppgaver. De har



et stort behov for individuelt tilpasset arbeid. Dersom det ikke er mulig vil det for flere fgre til

redusert arbeidskapasitet (Palstam, et al., 2014).

Nasjonalt (Arbeids- og sosialdepartementet, 2016)og internasjonalt er det et ideal at flest mulig skal
ha tilgang pa arbeid (FN-Sambandet, 2020). Norge har hgy grad av trygdemottakere sammenlignet
med andre land (Finansdepartementet, 2017). Fibromyalgi regnes i Norsk sykefraveersstatistikk som
muskel-og skjelettplager. Det er den gruppen som fgrer til flest tapte arbeidsdager, bade med
legemeldt fraveer og egenmeldt fravaer (NAV, 2019a,b,c,d). Regjeringen gnsker gkt kompetanse pa
inkludering av personer som av ulike arsaker ikke star i arbeid, blant annet personer med nedsatt
arbeidsevne. De ser gkt deltagelse i arbeidslivet som en avgjgrende faktor for a forebygge mot
forskjeller i samfunnet. (Finansdepartementet, 2017). Implementering av IA-avtalen (inkluderende
arbeidsliv) ble blant annet gjort for 8 minske sykefraveeret og sysselsette flere med nedsatt
funksjonsevne. Endringene i antall sysselsatte med funksjonsbegrensinger er relativt liten.
Faggruppen for IA-arbeidet sier at delmal om gkt sysselsettelse for denne gruppen ikke er nadd

(Faggruppen for IA-arbeidet, 2019).

Bakgrunn for valg av tema

Ergoterapi hviler pa forstaelsen om at en opplevd balanse mellom arbeid, hvile og fritid er grunnlaget
for god helse (Polatajko, et al., Menneskers betydningsfulde aktiviteter i omgivelserne, 2008).
Formalet med ergoterapi er 8 fremme deltagelse og inkludering i samfunnet, slik at alle har en likestilt
mulighet til  delta i de aktivitetene de gnsker (Norsk ergoterapeutforbund, 2017). I likhet med
ergoterapeuter har ogsa Verdens Helseorganisasjon (WHO) fokus pa hverdagsaktivitet og arbeid. |
felge Ottawacharteret skal dagliglivet, med arbeid, helse og fritid vaere av en slik art at det bidrar til

god helse. Samfunnets organisering skal fremme trygt og givende hverdagsliv og arbeid.

Mitt fgrste mgte med denne pasientgruppen var i et praksis-studie i ergoterapiutdanningen. Jeg
syntes det var spennende a mgte en gruppe med tilsynelatende friske personer, men hvor mange
hadde utfordringer med helt dagligdagse aktiviteter. Flere var i dialog med NAV og ble vurdert for
ufgretrygd pa grunn av sine utfordringer. Et sentralt tema var at de hadde gnske om a delta i arbeid,
men at dette ble utfordrende for dem. De mgtte varierende grad av tilpasningsdyktighet hos
arbeidsgiverne sine. Flere var fortvilte over at sykdommen forhindret dem i a delta i det de gjorde fgr
de ble syke. Mange av dem var omsorgsfulle personer som tok mye ansvar for de rundt seg.
Personene beskrev et stort gnske om a bidra i samfunnet, og syntes det var vanskelig a ikke mgte sine

forventinger til hva de skulle klare a gjgre.



Personene jeg mgtte i praksis-studiet er antagelig ikke alene om sine erfaringer. Personer med FM
oppgir at de ofte strekker seg langt for @ bidra i sine omgivelser. Mange oppgir at de presser seg selv
for a rekke alt, og at de har et hgyt tempo i hverdagen. Flere klarer heller ikke a arbeide slik som fgr,
og har tilpasset bade privatlivet og arbeidslivet for @ mestre arbeidssituasjonen sin (Hallberg &
Bergman, 2011; Juuso et al., 2013; Grape, Solbraekke, Kirkevold, & Mengshoel, 2017; Rdheim &
Haland, 2006). Von Biilow, Amris, la Cour, Danneskiold-Samgse & Weehrens (2015) fant at nedsatt
evne til 3 utfgre aktiviteter i dagliglivet (ADL) er vanlig for personer med fibromyalgi. Det kan komme
av nedsatte motoriske ferdigheter og dermed gkt fysisk utmattelse eller utfordringer med
prosessferdigheter som organisering av oppgaver og tid. Sammenlignet med en frisk befolkning har
personer med fibromyalgi utfordringer med ADL, spesielt de som er knyttet til motoriske ferdigheter.
Til tross for ulik grad av selvstendighet i ADL er gnsket om a veere selvstendig like stort som hos friske

personer (Pérez-de-Heredia-Torres, Hoyas, Sanchez-Camarero, Pérez-Corrales, & de-las-Pefias, 2016).

Hgy grad av sysselsetting er gunstig bade pa individ- og samfunnsniva. For samfunnet betyr flere i
arbeid mindre trygdeytelser, fler skatteinntekter og jevnt over bedre folkehelse. Arbeid gagner
individet ved a gi gkonomisk trygghet, en arena for utvikling, sosial deltagelse og h@yere sosial status
(Finansdepartementet, 2017). Personer med FM blir ofte sykmeldte eller ufgretrygdet (Poole & Siegel,
2017), samtidig som de gnsker a jobbe (Grape et al., 2017; Paulson, Danielson, & Séderberg, 2002).
Norge ma fortsette den positive utviklingen for 3@ na FNs baerekraftmal om a sikre lik tilgang pa Ignnet
arbeid for alle (Finansdepartementet, 2019) . Her kan det tenkes at ergoterapeuters kompetanse i
tilrettelegging av arbeid (Taylor & Kielhofner(posthumous), 2017; Sandqvist & Ekbladh, 2017) kan
vaere et godt bidrag for a na FNs mal. Den positive effekten av arbeid ser ogsa ut til 3 gjelde personer
med FM. Personer med hgyere utdanning og mer Ignn erfarer mindre problemer med sykdommen
enn andre med lavere sosiopkonomisk status. Det er en mulighet for at bedre gkonomisk situasjon

kan gi mindre utfordringer (Demirbag & Bulut, 2018).

Det finnes lite evidens som tilsier at det er identifisert behandling og rehabilitering med langvarig
effekt for denne gruppen (Poole & Siegel, 2017). Derimot er det mulig a bli frisk fra FM, eller a ha
smertefrie perioder (Isomeri, Mikkelsson, Partinen, & Kauppi, 2018). Ergoterapeuter har kompetanse
til a bidra pa ulike arenaer, men det er ikke klar evidens for at rene aktivitetsbaserte tiltak har
signifikant effekt (Poole & Siegel, 2017). Denne oppgaven vil undersgke om arbeidsfokus kan veere et
omrade ergoterapeuter kan bidra til at flere blir friske eller far det bedre. Ved a se pa hvilke
sammenhenger personer med FM opplever mellom arbeid og deltagelse i andre meningsfulle
aktiviteter, haper oppgaven a bidra med gkt innsikt. Problemstillingen som vil bli besvart er «Hvilke

erfaringer har personer med fibromyalgi med deltagelse i arbeid og deltagelse i andre meningsfulle



aktiviteter i dagliglivet?». Prosessen for a formulere problemstilling og definere sgkekriterier beskrives

ytterligere i metodekapittelet.

Struktur

Denne oppgaven er skrevet etter IMRoD-modellen. Modellen er valgt fordi den er mye brukt for a
skrive forskningsartikler og gir enklere lesning fordi strukturen er forutsigbar. IMRoD star for
introduksjon, metode, resultat og diskusjon (Dalland, 2017). | introduksjonen er innledning til
oppgaven og bakgrunn for valg av tema blitt presentert. | denne oppgaven er presentasjon av teori
skilt ut som et eget kapitel i tillegg til introduksjonen. Dette anbefales dersom presentasjonen av det
teoretiske perspektivet er omfattende (Rognsaa, 2015). Deretter beskrives metoden «scoping
review» og hvordan den er brukt for @ samle inn empiri. Resultatet vises f@grst i en oversiktstabell
etterfulgt av en grundigere presentasjon. Til slutt vil funnene diskuteres opp mot problemstillingen

og forskningsspgrsmalet, og hele oppgaven rundes av med en kort avslutning.

Teori

| dette kapittelet beskrives det teoretiske grunnlaget for oppgaven. Teorien er valgt for a legge et
godt grunnlag for a belyse og diskutere empirien i studiet, jamfgr Dalland (2017). Denne oppgaven
tar utgangspunkt i Doing, Being, Becoming and Belonging av Wilcock & Hocking (2015), pa norsk
oversatt til d gjgre, G veere, @ bli og a tilhgre. Flere bgyningsformer vil bli brukt, og for at de ikke skal
forveksles er begrepene skrevet i kursiv. Begrepene har endret karakter i oversettelsen og noe av
betydningen har forsvunnet (Nes, Abma, Jonsson, & Deeg, 2010). Derfor er det valgt & utvide
begrepene ved a bruke @ handle (a utfgre en handling) synonymt med 4 gjagre, og G ha (hvordan man
har det) som supplement til G vaere. Wilcock & Hocking sin teori har et tydelig aktivitetsfokus
(Wilcock & Hocking, 2015). Den inneholder teori og begrepsapparat som gjgr det mulig a fa gkt
forstaelse av erfaringer, arsaker og konsekvenser av a vaere hindret i deltagelse. En annen fordel er
teoriens forankring i WHO sine mal for helse (Wilcock & Hocking, 2015, s. xiv) som ogsa legger

fgringer for norsk helsepolitikk (FN-Sambandet, 2020).



Menneskets behov for aktivitet

Et underliggende teoretisk prinsipp for denne oppgaven er den ergoterapeutiske forstaelsen av at
mennesket har behov for a vaere deltagende i aktivitet (Yamada, Taylor, & Kielhofner(posthumous),
2017; Wilcock & Hocking, 2015; Christiansen & Townsend, 2014). Ulike forfattere beskriver behovet
for aktivitet forskjellig. Wilcock & Hocking (2015) beskriver at mennesket har et aktivitetsbehov. Som
felge av en velutviklet bevissthet, strekker behovet seg forbi de instinktive aktivitetsmgnstrene for
overlevelse. Hun eksemplifiserer at mennesket, og det mennesket foretar seg, henger sa tett
sammen at det er umulig a studere mennesket uten aktiviteten det foretar seg. Yamada et al., (2017)
forklarer at menneskets komplekse nervesystem gir oss et intenst behov for a handle. Dette kommer
av bevisstheten om kroppens evne til bevegelse, og dermed muligheten til a handle. | tillegg
motiveres vi av forstdelsen om at handling gir nye muligheter. Christiansen og Townsend (2014)
formulerer at menneskelige aktiviteter har utviklet seg i takt med menneskets utvikling. Med det
menes at hva vi gjgr avhenger av indre faktorer, som gnsker om a delta i spesifikke aktiviteter, og
ytre faktorer, som omgivelsenes krav. Med andre ord er det en felles forstaelse for at mennesket

trenger a vaere engasjert i meningsfulle aktiviteter som utvikler individet og bidrar til samfunnet.

Deltagelse i meningsfull og utviklende aktivitet er essensielt for helse og velvaere. For at en aktivitet
skal vaere meningsfull og utviklende ma den oppfylle behovene for & gjare, G veere, G bli og a tilhgre.
Det er en gjensidig pavirkning mellom individet og & gjgre, 6 vaere, G bli og & tilhgre. A gjgre omfatter
evnen til 3 tilfredsstille det primaere behovet for a vaere i aktivitet. For at et individ skal overleve ma
det ngdvendigvis gjgre aktiviteter som a spise og sove. Pa den maten er @ gjgre en strategi som er
ngdvendig for overlevelse, men det er og ngdvendig for a oppfylle behovene for d veere, G bli og G
tilhgre. Disse behovene fungerer som en motivasjon til a bruke tid og energi pa aktiviteter utover det

som er ngdvendig for overlevelse (Wilcock & Hocking, 2015).

A veere kan beskrives med fglelser som sult, kjedsomhet, utmattelse, engasjement, glede eller
ensomhet. Det er en mekanisme som oppmuntrer til g gjgre helsemessig gode valg. Positive fglelser i
aktivitet er en mekanisme for a belgnne gode valg, mens negative fglelser skal forhindre darlige valg.
Slik legges det til rette for a finne en god balanse i hva og hvor mye en gjgr. A veere er dermed neert
knyttet til subjektiv livskvalitet, spiritualitet og indre motivasjon. Hvordan en har det i og etter
aktivitet avgjgr hvilken motivasjon en har til aktivitet og om den oppleves som meningsfull (Wilcock
& Hocking, 2015). Det ser ut til at Wilcock & Hocking deler denne tankegangen med andre. Bade
«spiritualitet» (Polatajko, et al., 2008) og «vilje» (Lee & Kielhofner(posthumous), 2017) forklares som

den indre drivkraften til 3 utgve aktivitet.



A tilhgre handler om hvilke sosiale grupper, samfunn og kulturer man handler i. Tilhgrighet er viktig
for a oppfylle sosiale behov, og for a fgle trygghet og stgtte. | likhet med a gjgre, kan g tilhgre bade
bidra positivt og negativt til helse og livskvalitet. En gruppe med hgyt antall arbeidslgse vil
eksempelvis pavirke muligheten til arbeid for alle i gruppen. A tilhgre en gruppe med stor andel
arbeidstakere vil gke den enkeltes sannsynlighet for a fa eller beholde arbeid. Hvor en tilhgrer er i
konstant endring, det formes av hva som gjgres, samfunnet en tilhgrer, og omgivelser utenfor

samfunnets kontroll (Wilcock & Hocking, 2015).

A bli handler om en konstant prosess hvor malet er selvrealisering; hvilke unike ferdigheter en
besitter og hvordan de kan brukes til & bidra i samfunnet. A bli gjennom @ gjare tillater utviklingen av
et individs personlige karakter. Holdninger og verdier en person besitter har en gjensidig pavirkning
pa d vaere, @ bli og a tilhgre. Den samfunnsmessige verdien i behovet for selvrealisering ligger i evnen
til G bli. Pnsket om selvrealisering fgrer til at hva man gjgr avhenger av samfunnet man tilhgrer. A bli
kommer dermed samfunnet og enkeltindividet til gode ved at enkeltindividet har det bra og at

enkeltmennesker bidrar til samfunnets felles beste (Wilcock & Hocking, 2015).

Muligheten for @ gjare, vaere, bli og tilhgre pa en tilfredsstillende mate er essensielt for helse og
livskvalitet. Dersom disse behovene er undertrykt vil det fgrst gi seg til kjenne ved at individet har det
darlig. Over tid vil det fgre til en eller annen form for uhelse (Wilcock & Hocking, 2015). Med andre
ord er de fglelsene som oppstar under aktivitet en viktig indikator for hvordan aktiviteten pavirker

helsen var.

Hva er aktivitetsbalanse?

Mgnsteret for hvordan d veere, G gjgre, G tilhgre og a bli utarter seg over tid er utgjer
aktivitetsbalansen. | hovedtrekk er det tre ulike perspektiver pa aktivitetsbalanse. Disse er
forholdene mellom ulike aktivitetsomrader, ulike karakteristikk ved aktiviteter og tid brukt pa
aktivitet (Wagman, Hakonsson, & Bjorklund, 2011). Ingen av disse faktorene gir fullstendig innblikk i
aktivitetsbalansen. Det mangler informasjon om kvaliteten pa engasjementet i deltagelsen. Dermed
ma individuelle verdier, kultur og fglelser tas i betraktning for a fa en helhetlig forstaelse av
aktivitetsbalanse (Backman, 2014). | denne oppgaven brukes Wilcock og Hocking (2015) sin
forklaring, fritt oversatt til: Aktivitetsbalanse finnes i mange former, og alle kan vaere like viktige. Det
kan veere balanse mellom aktiviteter som er: fysisk utmattende og hvilende, lystbetonte og
pliktbaserte, av personlig interesse og av samfunnsinteresse, spennende og kjedelige,

tilfredsstillende og frustrerende, romantiske og rasjonelle eller individuelle og sosiale. Med andre ord
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er aktivitetsbalanse en opplevd balanse mellom ulike aspekter i alle aktiviteter, altsa en gylden

middelvei i hva man gjor.

Aktivitetsbalanse og aktivitetsubalanse er ytterpunktene i en subjektiv oppfattelse av en tilstand. Det
er en dynamisk prosess hvor man beveger seg mot mer eller mindre balanse. Aktivitetsbalanse er en
subjektiv opplevelse, hvor man ikke kan observere noens aktivtetsbalanse. En kan heller ikke
identifisere en ideell balanse og angi et bestemt antall timer av en aktivitet som er helsemessig. Det
er en dynamisk tilstand som formes av individet og omgivelsene (Backman, 2014). Ubalanse oppstar
nar forhold utenfor individets og/eller samfunnets kontroll fgrer til en begrenset mulighet til
deltagelse. Personen opplever da et aktivitetstap. Det kan oppsta som en konsekvens av blant annet
manglende arbeid, kulturelle verdier og politiske reguleringer. For eksempel kan personer med
funksjonsbegrensninger oppleve aktivitetstap fordi samfunnets struktur hindrer deltagelse (Wilcock

& Hocking, 2015; Whiteford, 2014).

Hva mennesket velger @ gjgre veiledes av behov for G vaere, G gjgre og a tilhgre, men vi evner a
overstyre disse behovene til fordel for sosiokulturelle pavirkninger. Aktiviteter er gruppert og verdien
definert av samfunnet. Deltagelse i arbeid gir for eksempel mer anerkjennelse enn andre aktiviteter i
mange samfunn. @nsket om 4 tilhgre skaper en tilbgyelighet til 3 velge aktiviteter ut i fra samfunnets
forventinger og krav, fremfor aktiviteter som er meningsfulle. Samfunnet legger fgringer for hvordan
aktiviteter skal gjgres. For mange har fritiden en viktig rolle i a oppfylle behov for g veere og G bli.
Fritiden er derfor avgjgrende for manges helse, men a kun ha fritid er derimot helseskadelig. Arbeid
bringer med seg mange helsegevinster og store fordeler i samfunnet, men i feil form kan arbeid vaere
skadelig. Slik er det med alle aspekter av aktivitet. Aktivitet av god kvalitet er helsefremmende i riktig
mengde, og helseskadelig i feil mengde (Wilcock & Hocking, 2015; Backman, 2014). Aktivitetsbalanse
garanterer ikke god helse, men det er en klar ssammenheng mellom graden av aktivitetsbalanse og

helse (Backman, 2014).

Metode

| dette kapittelet beskrives metodiske valg, samt hvordan jeg har gatt frem for a samle inn og
analysere data. Formalet med oppgaven er a fa en gkt forstaelse av hvordan personer med FM
opplever a kombinere deltagelse i arbeid og deltagelse i andre meningsfulle aktiviteter. Et
litteraturstudie har veert gjennomfgrt etter inspirasjon fra «scoping review» slik Arksey & O"Mally

(2005) beskriver. For a samle empiri er det gjort litteratursgk i ulike databaser. Empirien er deretter



analysert ved hjelp av en tradisjonell innholdsanalyse inspirert av beskrivelsen til Hsieh & Shannon

(2005). Strukturen i dette kapittelet er basert pa fremgangsmaten i «Scoping review».

| dette litteraturstudiet har gnsket veert a identifisere eksisterende forskning pa personer med FM.
Intensjonen med studien har vaert a belyse erfaringer og opplevelser i tilknytning til FM. En kvalitativ
tilneerming til problemstillingen er valgt, dette gir mulighet til a fa innblikk i dybden av menneskets
natur, og en kompleks og nyansert forstaelse av et fenomen (Malterud, 2017). Dette er ngdvendig
for a forsta helheten av personenes erfaringer med aktivitet og FM. Det er valgt a gjgre en «scoping
review», ettersom det bade er egnet for litteraturstudier, kvalitativ metode og tillater a hente empiri
fra relevant forskning uavhengig av studieutforming (Arksey & O’Mally, 2005). Med en «scoping
review» er det mulig @ samle sammen og trekke ut den kunnskapen som allerede finnes pa et felt.
Det apner ogsa muligheter for a identifisere eventuelle mangler i forskningen (McKinstry, Brown, &
Gustaffson, 2014), som er av interesse i tilfelle det er et relevant tema for ergoterapi (Sandqvist &
Ekbladh, 2017). En «scoping review» gjennomfgres ved bruk av 5 trinn (Arksey & O’Mally, 2005).

Trinn 1-3 beskrives kort nedenfor. Trinn 4 og 5 er en del av resultatet, men de presenteres ikke.

Identifisere problemstilling

| innledningen ble bakgrunn for valg av tema og problemstilling presentert. | dette avsnittet forklares
fremgangsmaten som har vaert brukt. Temaet for oppgaven oppsto som fglge av mine erfaringer i
praksis og gnsket om a utforske relevansen for ergoterapi. Problemstillingen er utformet basert pa
PICO, som brukes for a stgtte prosessen med a utvikle fokuserte og pasientrettede problemstillinger,
og identifisere relevante sgkeord til litteratursgk (Miller & Forrest, 2001). Tabell 1 viser utfylt versjon
av punktene i PICO. Tabellen ble fylt ut med utgangspunkt i den faglige og samfunnsmessige
interessen som er beskrevet i innledningen. Problemstillingen har utspring fra informasjonen som
kom frem ved hjelp av PICO. Man ma forsta en persons situasjon og opplevelser for a gi dem rett
hjelp (Raheim & Haland, 2006). Oppgave vil derfor forsgke a forsta personenes erfaringer bedre.
Disse faktorene fgrte til at problemstillingen ble «Hvilke erfaringer har personer med fibromyalgi med
deltagelse i arbeid og deltagelse i andre meningsfulle aktiviteter i dagliglivet?». For a beholde rett
fokus i stgrre oppgaver kan forskningsspgrsmal brukes (Busch, 2013). Med tanke pa at ulike
profesjoner vil ha fokus pa ulike deler av empirien (Malterud, 2017), ble det utviklet et
forskningsspgrsmal for & beholde ergoterapiens fokus pa aktivitet og deltagelse. Dette spgrsmalet er

«Hvordan opplever personer med fibromyalgi sin egen aktivitetsbalanse?».



Tabell 1 —utforming av problemstilling

PICO

Population Personer i Norge eller land med tilsvarende helseordninger, som er i eller har
vaert i et ansettelsesforhold mens de har hatt fibromyalgi. De kan ha fatt ulike
grader av ufgretrygd i etter de fikk diagnosen.

Intervention Deltagelse i arbeidsliv og andre meningsfulle aktiviteter.

Comparison Sammenligne ulike erfaringer personene i studiene har for a identifisere
fellestrekk eller ulikheter i hvordan de opplever hverdagen sin.

Outcome Opplevelse av balanse mellom ulike aktiviteter i hverdagen.

Identifisere relevant litteratur
| dette litteraturstudiet har gnsket veert a identifisere hvilken forskning som finnes i tilknytning til
personer med FMs deltagelse i arbeid og andre meningsfulle aktiviteter. Tre ulike databaser med

ulike kvaliteter er valgt. Databasene det ble sgkt i er:

e Oria, som er NTNU Universitetsbibliotek sin database, den inneholder publikasjoner fra flere
andre databaser.

e Scopus, som er en database med mange ulike utgivere, denne databasen gir mulighet til 3
avgrense hvilke land publikasjonene kommer fra.

e SveMed, som er en mindre database, men fordelen med den er at den fokuserer pa

skandinavisk, helsefaglig litteratur.

Sgkeordene er hentet fra PICO (se tabell 1), det ble gjort flere forsgk pa sgk fgr sgkeordene i de ulike
databasene ga treff av interesse. | prosessen med a identifisere relevant litteratur kom det frem
ulikheter i de strukturelle omgivelsene rundt arbeid. For 8 kompensere for dette er det valgt land
med relativt like inntektssikringsordninger. Pedersen, Grgde, Rasmussen & Wagner (2019) fant
ubetydelige forskjeller mellom Norge, Sverige, Danmark, Finland, Island og Tyskland. Derfor er disse
landene inkludert i denne oppgaven. Artikkelen til Pedersen et al., (2019) viser ogsa at det har veert
gradvise endringer i disse ordningene over tid. For a begrense variasjonene er det satt en grense pa

studier som er publisert de siste 20 arene.



Litteraturutvalg

| denne delen av en «scoping review» finjusteres spkestrategien og artikler velges ut (Arksey &
O’Mally, 2005). Etter flere tester av sgk ble endelige sgkeord valgt og disse er presentert i tabell 2.
Litteratursgkene med disse spkeordene, og avgrenset etter arstall, ga til sammen 129 treff.
Utvelgelse av litteratur i en «scoping review» er ikke en lineaer prosess, og det er ofte ngdvendig a ga
frem og tilbake i prosessen (Arksey & O’Mally, 2005). Behovet for a vurdere relevansen flere ganger
oppsto ogsa i dette studiet, men grovt sett ble litteraturutvalget gjort i tre steg. Fgrst ble titlene pa
samtlige treff lest for a identifisere artikler som ikke fyller spkekriteriene. | enkelte tilfeller var det

behov for a lese sammendraget for & vaere sikker pa avgjgrelsen.

Tabell 2 - litteratursgk

Database  Sgkeord Treff Kommentarer
Oria Tittel: Fibromyalgia 73 Automatisk
Ikke: exercise avgrensning av
Alle felt: emplo*/work*/job, experience*, participation, land er ikke
meaningful, activit*, "daily living"/ "daily life"/"everyday life" brukt.
Scopus Tittel: Fibromyalgia 34

Tittel/abstrakt/stikkord: "daily living"/ "daily life"/"everyday
life", experi*

Svemed+ Fritekst: Fibromyalgi/fibromyalgia, 22
jobb/arbete/arbeid/employment/sysselsattning

MeSH: jobb/arbete/arbeid/employment/ sysselsattning

Sgkekriteriene er valgt med utgangspunkt i PICO (se tabell 1). Inklusjonskriteriet i steg én er at
deltagerne i studiene er personer med FM. Artiklene ble ekskludert selv om de studerte personer
med FM dersom de: maler effekt av behandling, effekt av medisiner, fysisk funksjon, handler om
behandleres/klinikeres erfaring. 108 artikler ble ekskludert i steg en. | steg to ble duplikater og
publikasjoner fra samme studie identifisert. Til sammen fem duplikater ble identifisert og fjernet. Syv
publikasjoner viser seg a ha opphav fra til sammen tre ulike studier, dette ble notert til senere. | steg
tre ble de 21 artiklene lest i sin helhet. Hvorav 12 artikler oppfylte inklusjonskriteriet om fokus pa
deltagelse i meningsfull aktivitet. Tre av disse hadde marginalt fokus pa arbeid og ble ekskludert. De
resterende ni artiklene hadde opphav fra seks ulike studier. For a unnga seleksjonsskjevhet ble det
kun valgt én artikkel fra hver studie, og dermed ble tre valgt vekk. Dette resulterte i seks artikler fra

seks ulike studier. Til sammen fem artikler om kvinner, og en artikkel om menn.
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Analyse

Som supplement til «scoping review» anbefales det a bruke en ekstern analysemetode. En
tradisjonell innholdsanalyse sees pa som egnet til dette litteraturstudiet ettersom den bruker en
induktiv fremgangsmate og gir mulighet for at ny innsikt kan oppsta (Hsieh & Shannon, 2005). Det er
valgt a bruke en tradisjonell innholdsanalyse inspirert av Hsieh & Shannon (2005) for analyse av
empiri. Analysen bestar av tre elementer: meningsbaerende enheter, kategorier og tema. Fgrst ble
artiklene lest i sin helhet for a forsta konteksten, deretter begynte arbeidet med steg en: a
identifisere meningsbzarende enheter, i trad retningslinjene for innholdsanalyse (Hsieh & Shannon,
2005). Artiklene ble lest og tekst som kan svare pa problemstillingen ble markert. | fgrste omgang ble
de markert med ulike farger for arbeid og deltagelse i annen meningsfull aktivitet. | andre omgang
ble det formulert koder som beskrev de delene av teksten som var markert. Kodene ble markert i
digitale dokumenter og fgrt i en ekstern oversikt. De ble brukt for @ systematisere og tematisere
informasjon og oppdage mgnstre. De ble ikke brukt for a kvantifisere kvalitativ data, som kan vaere
en fallgruve ved denne fremgangsmaten (Malterud, 2017). Til sist ble disse sortert og fordelt i atte
meningsbaerende enheter (Se vedlegg 1). | en innholdsanalyse oppstar temaer og underkategorier
med utgangspunkt i empirien, slik at forskeren kan vaere apen for a se nye sammenhenger (Hsieh &
Shannon, 2005; Malterud, 2017). Ved a se etter hovedtrekk, likheter og forskjeller mellom de
meningsbaerende enhetene og kodene, ble to tema, med to underkategorier hver identifisert:
Prioritering — livsglede eller pliktoppfyllende og arbeid — uoverkommelig eller handterbart og en

ressurs.

Resultat

| dette kapittelet presenteres fgrst en skjematisk oversikt (Tabell 3) over artiklene som inngar i dette
litteraturstudiet. Deretter kommer en grundigere presentasjon av funnene etter tema og
underkategorier. Under temaet «prioritering» beskrives hvordan behovet for prioritering kommer
frem i empirien. Deretter presenteres sammenhenger og forskjeller i hvordan personene prioriterer i

underkategoriene. Temaet «arbeid» og tilhgrende underkategorier presenteres pa samme mate.
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Tabell 3 — oversikt over artikler

Forfattere Grape,

Ar

Land
Deltakere
Studie-

design

Studiets

formal

Hoved-

funn

Solbraekke,
Krikevold &
Menghoel
2015
Norge

8 kvinner
Individuelle

intervju

Utforske hvordan
det oppleves 3
forbli frisk etter a

ha hatt FM.

Kvinnene hadde
en aktiv livsstil fgr
de ble syke.
Sykdommen
utviklet seg og det
ble mer
utfordrende 3
utfgre daglige
gjgremal. De
presset seg til
bidra i samfunnet
og prioritere vekk
fritids- og sosiale
aktiviteter. Etter
hvert lagde de nye
rutiner og klarer a
balansere aktivitet

og hvile.

Liedberg,
Hesselstrand &

Henriksson

2004

Sverige

16 kvinner
Tids-geografisk
dagbok

Sperreskjema

Utforske tidsbruk
og aktiviteter i
dagliglivet for
kvinner med
kroniske smerter
ved hjelp av en
tidsgeografisk
dagbok.

Det er forskjell i
tidsbruk mellom
kvinner med FM i
arbeid og uten
arbeid. Kvinner i
arbeid bruker mer
tid pa produktive
aktiviteter, mens
kvinner uten
arbeid bruker mer
tid pa sgvn og
hvile. De bruker
omtrent like mye
tid pa rekreasjon,
a veere alene og

fysisk aktivitet.

Lofgren, Ekholm
& Ohman

2006

Sverige

12 kvinner
Dagbok
Fokusgruppe-
samtaler
Individuelle
intervju
Utforske og
opparbeide gkt
kunnskap om

hvordan kvinner

med FM mestrer a arbeid for kvinner

arbeide til tross
for sine
utfordringer.
Kvinnene
beskriver det som
en konstant kamp
a holde seg friske.
De har endret alle
aspekter av
hverdagen for 3
unnga
oppblomstring av
symptomer.

Kvinnene hadde

Palstam, Gard &

Mannerkorpi

2013

Sverige

27 kvinner
Fokusgruppe-

intervjuer

Undersgke og
beskrive faktorer
som fremmer

baerekraftig

med FM

Kvinnene er
avhengige av en
fleksibel
arbeidssituasjon
som tillot dem 3
tilpasse arbeidet.
Mange valgte a

arbeide mindre

for & deltaiandre

meningsfulle

aktiviteter. Flere

ulike strategier for hadde behov for

3 mestre
hverdagen, og
varierte hvilke
strategier de
bruker avhengig

av situasjonen.

perioder med
sykemelding for a
hente seg inn
etter utmattende

perioder.

Sallinen &

Mengshoel

2017
Finland

5 menn
Individuelle

intervju

Belyse
pavirkningen FM
har pa menns
daglige liv og

arbeidsevne

Mennene
beskriver tap av
meningsfulle
aktiviteter. Flere
av dem har
bevisst valgt vekk
aktiviteter for d
kunne fortsette i
arbeid. Enkelte
klarte ikke 3 sta i
jobb, og flere
opplevde at de
ikke mestret
arbeidet slik de
gjorde fgr de ble
syke.

Sallinen,

Kukkurainen,

Peltokallio &
Mikkelsson
2011
Finland

20 kvinner
Individuelle
intervju

Belyse hvordan
fatigue oppleves
og blir forklart av
personer med FM,
og hvordan dette
pavirker deres
funksjonsniva pa
lang sikt.
Hovedtrekket hos
disse kvinnene er
at de ikke har nok
energi til 3 gjgre
det de vil.
Kvinnene har ulike
opplevelser av hva
som er mest
utfordrende, og
prioriterer
deretter.
Opplevelsen av 3
delta i aktivitet
har blitt
forandret. De har
et gkt behov for
pauser og

avbrekk.
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Prioritering — a leve etter sykdommen

Personer med FM opplever en begrenset mulighet til deltagelse, slik at hverdagslige aktiviteter ikke
lenger er en selvfglge a fa til (Grape, Solbraekke, Kirkevold & Mengshoel 2015; Liedberg, Hesselstrand
& Henriksson, 2004; Palstam, Gard, Mannerkorpi, 2013; og Sallinen & Mengshoel, 2017). Det er
gjennomgaende i all empirien at personer med FM ikke har mulighet til & veere med i alle aktivitetene
de deltok i fgr de ble syke. | analysen fremkom 2 hovedkategorier for prioritering av aktivitet. Disse
er livsglede og pliktoppfyllende. Aktivitetsgruppene det i hovedsak prioriteres mellom er arbeid, ADL,
fritid og sosiale aktiviteter. Det er fortsatt individuelle variasjoner selv om de er delt i to kategorier og
hvordan de opplever hverdagslivet sitt er forskjellig. Liedberg et al., (2004) fant at kvinner med FM
som er i arbeid, og de som ikke er i arbeid bruker like mye tid pa rekreasjonsaktiviteter, fysisk
aktivitet, transport og omsorg for andre. Kvinner i arbeid brukte derimot mer tid pa produktive
aktiviteter (arbeid, husarbeid og matlaging), mens kvinner som ikke var i arbeid brukte nesten
dobbelt sa mye tid pa hvile. De andre studiene belyser i stgrre grad hvorfor personene prioriterer slik

de gjor.

Det er noen fellestrekk som kommer frem i alle artiklene (Grape et al., 2015; Liedberg et al., 2004;
Lofgren et al., 2006; Palstam et al., 2013; Sallinen & Mengshoel, 2017 og Sallinen et al., 2011).
Behovet for hvile er et sentralt tema. Behovet for hvile er gkt (Grape et al., 2015; Liedberg et al.,
2004; Palstam et al., 2013 og Sallinen, Kukkurainen, Peltokallio, & Mikkelsson, 2011), og enkelte
opplever at det er det er umulig a fa nok hvile til a fgle seg uthvilt (Grape et al., 2015; Sallinen &
Mengshoel, 2017; Sallinen et al., 2011). Alle artiklene finner at personer med FM ma prioritere hvile
foran andre aktiviteter. Dette kan gjgres ved a planlegge hverdagen etter kapasiteten. Enkelte
studier finner at for noen er behovet for hvile sa uforutsigbart at det er umulig a planlegge rett
mengde hvile (Léfgren et al., 2006; Palstam et al., 2013; og Sallinen & Mengshoel, 2017). Samtlige
artikler finner at fysisk aktivitet er ngdvendig for & holde seg friskest mulig, og at dette prioriteres.
Samtidig er det utmattende, og krever pauser underveis eller etterpa. Det er 0g nevnt i alle artiklene
at arbeid er viktig, og prioriteres foran andre aktiviteter (Grape et al., 2015; Liedberg et al., 2004;
Lofgren et al., 2006; Palstam et al., 2013; Sallinen & Mengshoel, 2017 og Sallinen et al., 2011).

Hverdagen er utfordrende

Livsglede

Personene veksler mellom a prioritere arbeid, ADL, fritid og sosial deltagelse. De bruker ulike
mestringsstrategier for & handtere symptomene (Grape et al., 2015; Liedberg et al., 2004; Lofgren et
al., 2006; Palstam et al., 2013; Sallinen & Mengshoel, 2017 og Sallinen et al., 2011) og er deltagende i
samme aktiviteter som fgr de ble syke (Liedberg et al., 2004; Lofgren et al., 2006; Palstam et al., 2013

og Sallinen & Mengshoel, 2017). Selv om de ikke har nok energi til 3 gjgre aktiviteter pd samme mate
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som f@gr mestrer de a beholde de fleste av sine meningsfulle aktiviteter (Grape et al., 2015; Liedberg
et al., 2004; Lofgren et al., 2006; Sallinen et al., 2011). Det kan komme av at de gjgr alt i kortere
perioder og finner strategier for a bli mindre slitene (Grape et al., 2015; Liedberg et al., 2004; Léfgren
et al., 2006; Palstam et al., 2013; Sallinen & Mengshoel, 2017 og Sallinen et al., 2011). | tillegg
fordeler de jevnt hvilke aktiviteter de velger vekk for a hvile i stedet (Liedberg et al., 2004; Lofgren et

al., 2006; og Palstam et al., 2013).

De arbeidende kvinnene i studien til Liedberg et al., (2004) brukte tid innenfor alle
aktivitetskategoriene, og kun 24 minutter pa hvile. Gode rutiner i hverdagen er viktig, det ma til
enhver tid balanseres bade hvor mye av en type aktivitet som kan gjgres, men ogsa hvor lite (Grape,
Solbraekke, Kirkevold, & Mengshoel, 2015) og (Léfgren, Ekholm, & Ohman, 2006, ss. 451-2). Kroppen
sier ifra nar den trenger en pause, og personene tar hensyn til dette sa langt det gar (Grape et al.,
2015, Lofgren et al., 2006; Sallinen et al., 2011). Grape et al., (2015) fant blant annet ut at dette var
en av suksessfaktorene for a holde seg frisk. Enkelte ganger velger de a gjgre ferdig aktiviteten
dersom de mener den er viktig (Lofgren et al., 2006; Sallinen et al., 2011). Flere har endret maten de
utfgrer aktiviteter pa, noe som har fgrt til at det ikke krever like mye av dem (Grape et al., 2015;
Liedberg et al., 2004; Lofgren et al., 2006; Palstam et al., 2013; Sallinen & Mengshoel, 2017 og
Sallinen et al., 2011).

Pliktoppfyllende

Denne gruppen legger stor vekt pa a bidra i samfunnet og oppfylle sin rolle som forelder, ektefelle og
arbeidstaker. Nar pliktene knyttet til sentrale roller er utfgrt, orker de ikke mer og hviler slik at de
kan utfgre pliktene sine dagen etter (Grape et al., 2015; Liedberg et al., 2004; Léfgren et al., 2006;
Palstam et al., 2013; Sallinen & Mengshoel, 2017 og Sallinen et al., 2011). Liedberg et al., (2004) fant
at kvinner, bade i og uten arbeid har steder knyttet til produktive aktiviteter som sine mest besgkte

steder og at de preger hverdagen deres. En kvinne beskriver det slik (Grape et al., 2015):

«Kristin:That was what life was about, having to work, because that’s one thing one should be able
to do. And then it was about making it home, cooking dinner, taking care of the kids. When
we were planning to go out, | would think: Oh no, then | will hurt again. In the end | couldn’t

stand doing anything social»

Kristin uttrykker en overveldende utmattelse, men har fortsatt ansvar for barn og husarbeid i tillegg
til jobb. De strever for a kunne oppfylle de kulturelle kravene for hva en person skal gjgre. Det er
verdt @ merke seg at studier av kvinner med FM som klarer a sta i arbeid (Lofgren et al., 2006; og

Palstam et al., 2013), ikke beskriver a slite seg helt ut for a oppfylle andres forventninger. De har
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fokus pa a unnga a bruke opp det overskuddet de har (Lofgren et al., 2006 og Palstam et al., 2013).
Liedberg et. al (2004) fant ut at kvinner som jobbet brukte mindre tid pa husarbeid og foreslar at det
kan veere for a handtere arbeidssituasjonen. Dette sammenfaller med andre funn. Personene bruker
helgen for a bli uthvilt til neste arbeidsuke, synes det er viktig a giennomfgre arbeidsdagen selv om
de blir helt utslitt og far mye smerter (Lofgren et al., 2006), (Sallinen et al., 2011), (Sallinen &
Mengshoel, 2017) og (Palstam et al., 2013).

«20: |love dancing, but it just didn’t work anymore. | couldn’t be away from work (on sick-leave)

for a whole week beacuase I'd been enjoying myself for one night.» (Palstam et al., 2013)

Arbeid

Arbeid er en meningsfull aktivitet for mange (Grape et al., 2015; Liedberg et al., 2004; Lofgren et al.,
2006; Palstam et al., 2013; og Sallinen & Mengshoel, 2017), men den er ogsa utfordrende (Grape et
al., 2015; Liedberg et al., 2004; Lofgren et al., 2006; Palstam et al., 2013; Sallinen & Mengshoel, 2017
og Sallinen et al., 2011). Arbeid beskrives bade som uoverkommelig (Grape et al., 2015; Palstam et
al., 2013; Sallinen & Mengshoel, 2017; Sallinen et al., 2011) hdndterbart, men en ressurs som gir dem
gkt overskudd (arbeid som ressurs). Ingen av studiene oppgir at deltakerne ma jobbe av gkonomiske
arsaker. Likevel er der en del som prioriterer arbeid foran alle andre aktivitetsgrupper (Grape et al.,
2015; Liedberg et al., 2004; Lofgren et al., 2006; Palstam et al., 2013; Sallinen & Mengshoel, 2017 og
Sallinen et al., 2011). Dette er spesielt fremtredende hos Sallinen & Mengshoel (2017, s. 4), som har
studert menn sine erfaringer. Palstam et al., (2013) skriver at arbeid er viktig fordi det gir en mulighet
til personlig utvikling og a bidra i samfunnet. Arbeid er ogsa nevnt som en ressurs for personene ved
at det gir struktur i hverdagen og distraherer dem fra smertene. A jobbe ble av noen sett pa som
viktigere enn 3 unnga smerter, og de valgte a jobbe selv om de visste det fgrte til gkte smerter

etterpa (Lofgren, Ekholm, & Ohman, 2006) og (Palstam et al., 2013).

Uoverkommelig

Samtlige studier beskriver situasjoner eller perioder hvor det er umulig a sta i arbeid. Opplevelsen av
a miste arbeid beskrives i hovedsak pa to mater; a gi etter for sykdommen eller frihet til a delta i
hverdagen slik de gnsker. A gi etter for sykdommen fgles som et nederlag, tap av identitet eller & fgle
seg som en mindreverdig borger (Sallinen & Mengshoel, 2017) (Palstam et al., 2013). Flere erfarer at
de strakk seg langt for a fortsette i arbeid, og at det gikk pa bekostning av livskvaliteten (Grape et al.,
2015; Palstam et al., 2013; Sallinen & Mengshoel, 2017;). Flere erfarte at arbeidet ikke var godt nok
tilpasset (Lofgren et al., 2006; sal13, Sallinen & Mengshoel, 2017; pall1), og at mye Igste seg hvis de
fikk tilpasset arbeidet eller byttet arbeid (Lofgren et al., 2006; Palstam et al., 2013; og Sallinen &

Mengshoel, 2017). Arbeid var ogsa en sosial arena for mange, som de mistet nar de ikke var i arbeid
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(Palstam et al., 2013; og Sallinen & Mengshoel, 2017). At arbeid blir uoverkommelig kan vaere en
konsekvens av et mer krevende personlig liv, eller mer ansvar for andre (Liedberg, Hesselstrand, &
Henriksson, 2004). Enkelte personer som har blitt ufgretrygdet, eller er i lengre sykefravaer opplever
det ogsa som en lettelse. Nar de ikke jobber kan de gjgre aktiviteter i sitt eget tempo. Da far de
mindre smerter og kan delta mer i aktivitet (Sallinen et al., 2011) (Léfgren, Ekholm, & Ohman, 2006)
(Sallinen & Mengshoel, 2017). For noen er sykefraveer sett pa som ngdvendig etter utfordrende
perioder, og er ngdvendig for a vinne tilbake arbeidsevnen (Grape et al., 2015; Lofgren et al., 2006;

Palstam et al., 2013; Sallinen et al., 2011 og Sallinen & Mengshoel, 2017).

Hdndterbart og en ressurs

Arbeid er utfordrende for personer med FM, muliggjgrende faktorer er tilpasning av arbeidstider
eller oppgaver, sette av tid til hvile og en fleksibel arbeidsplass (Grape et al., 2015) (Léfgren, Ekholm,
& Ohman, 2006) (Palstam et al., 2013) (Sallinen et al., 2011) (Sallinen & Mengshoel, 2017). Kvinner i
arbeid tenderer til 3 ha mindre smerter, bedre sgvn og er mer forngyd med livssituasjonen sin
(Liedberg, Hesselstrand, & Henriksson, 2004). Det kan kreve mye a vaere i arbeid med begrenset
fysisk kapasitet (Grape et al., 2015; Liedberg et al., 2004; Lofgren et al., 2006; Palstam et al., 2013;
Sallinen & Mengshoel, 2017 og Sallinen et al., 2011), og flere strekker seg langt for a klare det (Grape
et al., 2015; Lofgren et al., 2006; Palstam et al., 2013; og Sallinen & Mengshoel, 2017). Samtidig kan
arbeid fungere som en ressurs (Palstam et al., 2013; Sallinen & Mengshoel, 2017; Sallinen et al.,
2011). Det gir en plass a ga til, en grunn til & std opp, et verktgy for a distrahere seg fra smertene og

en mulighet for a fgle seg normal og frisk (Palstam et al., 2013).

For a fortsette a jobbe ma personene gjgre store endringer i sitt personlige liv, for eksempel bruke
fritiden sin pa fysisk aktivitet for a handtere oppgavene pa jobb (Palstam et al., 2013) og (Sallinen &
Mengshoel, 2017). Personene som prioriterer arbeid fremfor andre aktiviteter opplever at de ma
ofre mye, men er forngyd med at de far til 4 jobbe (Sallinen & Mengshoel, 2017). (Grape et al., 2015;
Lofgren et al., 2006; og Palstam et al., 2013)

Diskusjon

| dette kapittelet settes funnene fra litteraturstudien i sammenheng med det teoretiske perspektivet
og den samfunnsmessige konteksten som er presentert i innledningen. | Igpet av analysen pekte det
seg ut noen tema som var av szrlig interesse a diskutere videre. Helhetlig handler det om hvilke

prioriteringsmuligheter personene har. Dette diskuteres bade fra ett samfunnsmessig perspektiv og
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basert pa individuelle faktorer. Det kan se ut som at premissene for 3 oppna aktivitetsbalanse er

endret. Dette diskuteres fgrst, etterfulgt av en diskusjon med gkt fokus pa arbeidets betydning for
aktivitetsbalansen. Videre stilles det spgrsmalstegn ved om det kan vaere en sammenheng mellom
samfunnets rammer og FM. Avslutningsvis gjgres det noen refleksjoner rundt metodens pavirkning

pa resultatet.

Premissene for & oppna aktivitetsbalanse

Hovedfunnet i denne oppgaven er at det er utfordrende a oppna en god aktivitetsbalanse, og at
aktivitetsbalanse har en sammenheng med symptombildet. Flere eksempler kan stgtte denne
pastanden. Personene erfarer at de ma avbryte aktiviteter for a ta pauser, slutte i arbeid, prioritere
vekk sosialt samvaer, eller prioritere sosialt samvaer fremfor arbeid (Grape et al., 2015; Liedberg et
al., 2004; Lofgren et al., 2006; Palstam et al., 2013; Sallinen & Mengshoel, 2017 og Sallinen et al.,
2011). En av deltagerne Palstam et al., (Palstam et al., 2013) intervjuet forklarer dette godt ved a si at
en kveld med dans fgrer til en arbeidsuke hvor hun ikke mestrer a jobbe. Hverdagen som fgr var en
selvfglge, er nd utfordrende. Det oppleves som et privilegium & ha en hverdag slik den var fgr (Grape
et al., 2015; Liedberg et al., 2004; Lofgren et al., 2006; Palstam et al., 2013; og Sallinen & Mengshoel,
2017). Med utgangspunkt i det teoretiske perspektivet kan det forstas som at g ha en tilfredsstillende
hverdag krever at de gjgr mer enn de har mulighet til. Eksempelvis er G vaere forelder eller ektefelle
mer enn a ha barn eller vaere gift. Det handler om G gjgre aktiviteter knyttet til disse rollene. Dette er
viktig for a tilhgre en familie og d bli en god forelder eller ektefelle. Personene erfarer at uansett hva
de velger g gjgre gar det pa bekostning av noe annet. Dermed opplever de til stadig aktivitetstap. A
danse en kveld, kan bety a vaere syk en hel arbeidsuke. Denne typen situasjoner beskriver at
sammenhengen mellom aktivitetsbalanse og helse er veldig aktuell. Behovet for en tilfredsstillende
aktivitetsbalanse, i kombinasjon med begrenset kapasitet, kan gjgre det utfordrende a kombinere de

meningsfulle aktivitetene i hverdagen med arbeid.

Utfordringen med a oppna en god aktivitetsbalanse kan ha flere arsaker. | samsvar med annen
forskning kommer det frem at det kan vaere vanskelig a fa nok hvile, delta i produktive aktiviteter
eller ha overskudd til sosiale/fritidsaktiviteter. En forklaring kan vaere at premissene for & oppna
aktivtetsbalanse har endret seg. Aktivitetsbalansen endrer seg som fglge av personlige faktorer og
omgivelsene (Backman, 2014). Grape et al., (2015), Lofgren & Ekhold (2006), Palstam et al., (2013) og
Sallinen & Mengshoel (2015) fant at omgivelsene er endret, samfunnet behandler dem annerledes
enn da de var friske. Det kan tenkes at for mange av dem er det nytt 3 samarbeide med sosialhjelpen
og de ma forholde seg til arbeidsgiver pa en annen mate. FM ender personlige faktorer ved at
behovet for hvile er gkt, smerter oppstar som fglge av ADL og andre aktiviteter, og mange opplever

sgvnproblemer og kognitive utfordringer (Sallinen & Mengshoel, 2018; Juuso et al., 2013; Raheim &
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Haland, 2006). Dersom antagelsen om at premissene for a oppna en aktivitetsbalanse har endret seg,
tilsier det at personene ma forsta hva de nye premissene er og endre hva de gjar slik at det passer

med de nye premissene.

Symptomer som smerte og utmattelse kan forstas som en konflikt mellom g veaere og & gjgre
ettersom begge er tegn pa behov for @ gjgre annerledes (Wilcock & Hocking, 2015). Symptomene
beskrives a oppsta bade i ssammenheng med aktivitet, men ogsa uprovosert. Enkelte erfarer at de kan
planlegge hverdagen etter sykdommens krav (Grape et al., 2015; Liedberg et al., 2004; Lofgren et al.,
2006; Palstam et al., 2013; Sallinen & Mengshoel, 2017 og Sallinen et al., 2011). Andre erfarer at det
er umulig a planlegge fordi sykdommen er uforutsigbar (Lofgren et al., 2006; Palstam et al., 2013; og
Sallinen & Mengshoel, 2017). Dersom personen ikke har forstatt hvordan de skal oppna
aktivitetsbalanse med FM kan tenkes at dette fgrer til at det er vanskelig a planlegge i henhold til
funksjonen sin. En annen mulighet er at de ikke er vant til a ta hensyn til G vaere mens de var friske.
Hvis de ikke er fglsomme nok for hvordan de har det, kan det veere de overser kroppens mildere
forsgk pa a si ifra. Bdde empirien i denne litteraturstudien og andre studier finner at flere personer
presser seg til G gjgre aktiviteter (Hallberg & Bergman, 2011; Juuso et al., 2013; Grape et al., 2017;
Raheim & Haland, 2006). uten hensyn til g vaere, selv om det ikke bidrog til g bli. Dersom de ikke er
vant til 3 ta hensyn til 3 fgle seg vel i og etter aktivitet kan det vaere vanskelig a forholde seg til. Det
kan veaere umulig a oppna aktivitetsbalanse som fglge av at omgivelsene stiller hgyere krav enn de
kan innfri (Wilcock & Hocking, 2015). Personer med FM erfarer at a vaere i aktivitetsbalanse har sma
marginer (Grape et al., 2015; Palstam et al., 2013; Sallinen & Mengshoel, 2017; Liedberg et al., 2004).
Samtidig har samfunnet har krav til hvilke aktiviteter som skal gjgres, og de tar ikke ngdvendigvis
hensyn til personens dagsform. Ettersom mennesket evner a overstyre sine biologiske behov til
fordel for samfunnet, kan vi velge a fglge samfunnsmessige normer til tross for at det er
helseskadelig (Wilcock & Hocking, 2015). Eksempelvis kan litt for lite trening eller litt for mye trening
gi gkte smerter, darligere sgvn eller mer fatigue. Uavhengig om personen er klar over behovet, kan
vedkommende veere forhindret fordi det ikke er nok tid mellom jobb, husarbeid og ansvar for barn

og dermed ikke oppna aktivtetsbalanse.

Arbeid og helse i dagens samfunn

Det er av nasjonal og internasjonal interesse at flest mulig skal veere i jobb (Arbeids- og
sosialdepartementet, 2016; FN-Sambandet, 2020). Arbeid har en rekke fordeler som bedre helse,
sosial deltakelse og bedre gkonomi (Faggruppen for IA-arbeidet, 2019). Liedberg et al., (2004) sier at
kvinner i arbeid var mer forngyd med livet enn de som ikke jobbet. Ikke minst erfarer personer med
FM at arbeid er givende, og bidrar til g bli og d tilhgre. Dette gjenspeiler seg i oppgavens funn, hvor

arbeid erfares som en viktig komponent i personenes daglige liv. Det er og tilfeller der arbeid blir sett
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pa som en ekstra belastning som hindrer dem i andre aspekter av livet (lie05, Léfgren et al., 2006;
Palstam et al., 2013; og Sallinen & Mengshoel, 2017). Satt i sammenheng med Willcock (2015) sin
pastand om at arbeid kan vaere helsefremmende eller helseskadelig avhengig av mengde og
arbeidsmiljgfaktorer. Kan man anta at de som synes arbeid er belastende jobber under uheldige
arbeidsmiljgfaktorer. Det kan vaere at de gjgr for mye eller for lite, eller at de har en darlig opplevelse

av jobb, eller kanskje de ikke blir eller tilhgrer noe de verdsetter.

Dagens samfunns store skille mellom arbeid og fritid gjgr at arbeidet pavirker hvilke behov fritiden
ma oppfylle. Ikke alle er privilegerte nok til a fa dekt behov for g gjgre, G veere, a bli og d tilhgre
(Wilcock & Hocking, 2015). Dette kan forklare hvorfor noen erfarer at arbeid gjgr dem sykere og
noen erfarer at arbeid er viktig for deres helse. Samfunnet setter rammer for nar og hvordan arbeid
skal giennomfgres. Per i dag er 8 timers arbeidsdag, 5 dager i uken ansett som rett mate a jobbe.
Willcock & Hocking (2015) pastar at det ikke er egnet med tanke pa menneskets biologiske behov.
Studiets empiri (Liedberg et al., 2004; Lofgren et al., 2006; Palstam et al., 2013; Sallinen &
Mengshoel, 2017; Sallinen et al., 2011), eksisterende forskning (Palstam, et al., 2014), nasjonale
feringer (Helsedirektoratet, 2016) og det teoretiske grunnlaget (Wilcock & Hocking, 2015) er
samsvarende om at tilrettelegging av arbeidet er essensielt for at personer med FM skal mestre
arbeid. Litteraturstudiet har hentet empiri fra land som har ordninger for a tilpasse arbeid til
personer med nedsatt arbeidsevne. Personene bruker ordningene aktivt: Palstam et al., (2013) og
Lofgren et al., (2006) sa pa suksessfaktorer for kvinner med FM i arbeidslivet. Ordninger som feerre
arbeidstimer, pauser i Igpet av dagen og behov for 3 veksle mellom oppgaver er fremtredende. Disse

behovene gjenspeiles ogsa i resterende empirien i litteraturstudiet.

Periodevise sykemeldinger erfares som et ngdvendig. Noen er avhengig av 3 tilpasse
arbeidsmengden etter sesongene eller trenger hvile etter travle perioder. Personene sier selv at de
hadde jobbet mindre pa lang sikt dersom de ikke fikk muligheten til sykmeldinger (Grape et al., 2015;
Lofgren et al., 2006; Palstam et al., 2013; Sallinen et al., 2011 og Sallinen & Mengshoel, 2017).
Dermed stiller oppgaven seg undrende til Helsedirektoratets (2016) pastand om at sykemelding
vanligvis ikke er hensiktsmessig. Bade empirien (Grape et al., 2015; Léfgren et al., 2006; Sallinen et
al., 2011) og teorien (Wilcock & Hocking, 2015) i denne oppgaven argumenterer for a ta hensyn til
kroppens signaler. Grape et al., (2015) fant at & bruke smerten som veileder i planlegging var en
suksessfull strategi for a holde seg frisk fra FM. Dette samsvarer med Backman (2014) Wilcock &
Hocking (2015) sine tanker om at graden av meningsfullhet som oppleves i aktivitet har sammenheng
med aktivitetsbalanse og livskvalitet. Denne oppgaven finner ingen apenbare tegn pa at personene
gnsker sykemelding av andre grunner enn hensyn til & gjenvinne funksjon for a arbeide (Grape et al.,

2015; Liedberg et al., 2004; Lofgren et al., 2006; Palstam et al., 2013; Sallinen & Mengshoel, 2017 og
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Sallinen et al., 2011). Derimot ser arbeid ut til & veere viktig for d bli og ad tilhgre. Teori og empiri er
samsvarende om at arbeid i de fleste tilfeller prioriteres f@rst, uavhengig av hvor meningsfull jobben
er (Christiansen & Townsend, 2014; Wilcock & Hocking, 2015) og (Grape et al., 2015; Liedberg et al.,
2004; Lofgren et al., 2006; Palstam et al., 2013; Sallinen & Mengshoel, 2017 og Sallinen et al., 2011).
Pa den andre siden er det mulig at en studie med stor andel av arbeidslgse deltagere vil fa andre

resultater.

Helsedirektoratet anbefaler tilpassing av arbeidsoppgaver dersom personer med FM har utfordringer
med 3 jobbe (2016). Dette samsvarer med erfaringer fra personer med FM (Liedberg et al., 2004;
Lofgren et al., 2006; Palstam et al., 2013; og Sallinen & Mengshoel, 2017). Der arbeid er en belasting,
kan d gjgre noe annet (andre oppgaver, annet yrke) vaere ngdvendig for resterende behov. |
forlengelsen av det endres aktivitetsbalansen. Med andre ord kan a bytte arbeidsoppgaver eller yrke
vaere ngdvendig for aktivitetsbalansen. Hva er best for personer med FM? Sykemelding, ufgretrygd
eller andre arbeidsoppgaver? For a svare slik Ole Brumm er kjent for a si «Ja takk, begge deler»,
empirien i denne oppgaven stgtter behovet for ulike tiltak, i ulike situasjoner (Grape et al., 2015;

Lofgren et al., 2006; og Palstam et al., 2013).

Aktivitetsbalanse i samfunnet

Alle individer er forskjellige, og dermed er kravene for a oppfylle G gjare, G vaere, G bli og a tilhgre
ogsa forskjellige. Til tross for dette grupperes individer basert pa kulturelle normer. Slike
grupperinger kan veere kjgnn, arbeidssituasjon eller etnisitet. Grupperingene mgter ulike
forventninger, muligheter og ansvar. Dermed finnes ikke aktivitetsubalanse utelukkende hos
individet, det eksisterer ogsa i samfunnet. Kvinner kan oppleve dette ved at de ofte har dobbelt
ansvar. De er forventet a jobbe pa lik linje med menn, men de har fortsatt ansvar for husholdning og
mine funn (Wilcock & Hocking, 2015). Menn har pa den andre siden en stgrre kulturell forventning
om a jobbe. De far flere og mer negative konsekvenser av a ikke vaere i arbeid (Christiansen &
Townsend, 2014; Wilcock & Hocking, 2015). Det kan vaere en forklaring pa hvorfor studien til Sallinen
& Mengshoel (2017) har mer fokus pa arbeid og hvorfor de i stgrre grad prioriterer jobb. Kan dette
vaere enn innvirkende faktor i at syv av atte med FM er kvinner (Borchers & Gershwin, 2015)? Dette
er ikke bekreftet i empirien, men kan veere et aktuelt tema for videre forskning. Pa den andre siden
kan undervekten av menn komme av kulturelle forventninger til menn. De mgte motvilje mot a fa
diagnosen pa bakgrunn av kjgnn og opplever begrenset aksept for & ha en subjektiv og usynlig
sykdom (Sallinen & Mengshoel, 2017). Mange med FM er udiagnostisert (Clauw et al., 2011), og det

er mulig at mgrketallene er stgrre blant menn som fglge kulturelle betingelser.
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Hvis man bruker mer kapasiteter enn man har fgler folk seg stresset eller utslitt. Hvis man overdriver
d gjgre kan det fgre til et patvungent behov for hvile, gkte smerter og i noen tilfeller ma unnga g
gjgre i stor grad. (Wilcock & Hocking, 2015). Konsekvensene av overforbruk minner mye om
personers beskrivelse av @ ha FM. Kan dette indikere at symptomene ved FM muligens er en reaksjon
pa aktvitetsubalanse og aktivitetstap over lang tid? | forlengelse av denne tankegangen, kan det
tenkes at opplevd aktivitetsbalanse er det samme som a bli frisk fra FM? Selv om FM er regnet som
en kronisk sykdom (Koss et al., 2019), har Isomeri et al., (2018) identifisert personer som har blitt
friske. Grape et al., (2015) har og intervjuet kvinner som har blitt friske. Selv om de er friske, sier de
det er en balansekunst & holde seg frisk. FM diagnostiseres basert pa symptomer og det ikke er
konkludert med noen fysiologiske arsaker for hvorfor symptomene oppstar (Clauw et al., 2011). Det
fgrer til en mulighet for at de er symptomfrie, men fortsatt har FM. Symptomene kommer tilbake
dersom de ikke klarer a opprettholde balansen (Grape et al., 2015) Det kan tenkes at de har funnet ut
hvordan de opprettholder sin ideelle aktivitetsbalanse, og at de har nok personlige og
samfunnsmessige ressurser til 8 opprettholde den. | midlertid beskriver flere at de er tilfreds med sin
aktivitetsbalanse, men likevel har de smerter i hverdagen. Dette kan vaere en kontraindikasjon pa at
aktivitetsbalanse i seg selv er nok. Hvis ikke kan det bety at de opplever en balanse prioriterer
samfunnets forventninger over sine egne behov. Dermed har de funnet et kompromiss mellom deres

funksjon og gnsker i stedet for en aktivitetsbalanse.

Metodiske refleksjoner

Metoden som er valgt i denne oppgaven er valgt med tanke pa oppgavens formal og studiets art.
Flere ganger har det betydd a ga vekk fra den originale fremgangsmaten. Disse valgene er gjort for 3
forsterke oppgavens validitet og relabilitet. Likevel har den noen begrensninger, blant annet har
studiet kun inkludert personer i arbeid. Det er mulig at personer som ikke arbeid har andre
holdninger og erfaringer, og ville gitt andre resultater. Valget styrker derimot muligheten til 3 se pa
arbeidsdeltagelse i kombinasjon med deltagelse i andre aktiviteter. | litteraturstudiet er det kun en
studie med menn, det kan ha fgrt til at deres erfaringer sees i feil kontekst eller er

underrepresentert. Det reflekterer derimot fordelingen av prevalensen mellom menn og kvinner.

«Scoping review» tillater a bruke studer av ulik art, empirien i denne oppgaven bestar av bade ulike
studiedesign og ulike prinsipper for a presentere sin empiri. Hvordan dette pavirker tolkningen av
funnene er ikke veert diskutert mye, og kan vaere en svakhet ved denne oppgaven. Med tanke pa
dette har det vaert fokus pa a vaere tro mot kildene. Uansett vil ulike profesjoner tolke forskjellig, og

denne oppgavens tolkning av empirien vil antagelig blir annerledes i et annet studie.
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Avslutning

Personer med FM erfarer at dagliglivet er mer krevende nar de er syke. De erfarer at de ma prioritere
hva de skal gjgre, og de prioriterer ulikt. Erfaringene deres tilsier at arbeid kan bade veere en ressurs
og en belastning. De har god kunnskap om hva de mester og hva de trenger hjelp til. Personlige
erfaringer med deltagelse i aktivitet er essensielt a ta hensyn til, og mange ganger innebarer
tilrettelegging i aktivitet. Ergoterapeuter har kompetanse pa dette feltet, sa videre forskning pa
hvilken type tilrettelegging de trenger kan vaere aktuelt. Viktigheten av a ta hensyn til a vaere kan se
ut til 3 vaere spesielt forsterket for denne gruppen, muligens som en respons pa a ha blitt neglisjert
over lang tid. For ergoterapeuter kan dette bety at brukererfaringer er veldig viktig — viktigere enn a
ha arbeid som ideal, fordi deres erfaringer er avgjgrende for om arbeid er helsefremmende eller
helseskadelig Den oppgaven kan derimot ikke konkludere med at FM kommer av hverken

aktivitetsubalanse eller fraveer av d gjare, G veere, d bli og d tilhgre.
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