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fysiske, kognitive, affektive og andelige aspekter av aktivitet og deltagelse. Det er mangelfull
kunnskap om CFS/ME i sosial- velferds- og helsetjenesten. Fa kommuner har tilbud som ivaretar
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Short description of the bachelor thesis:

Chronic fatigue syndrome (CFS/ME) can cause significant disability in the person's physical,
cognitive, affective and spiritual aspects of activity and participation. There is insufficient
knowledge of CFS/ME in social welfare and health services. Few municipalities have offers that
meet the needs of the people with CFS/ME. CFS/ME is a priority area for municipal occupational
therapists in Norway, where it is desirable to establish best practice in occupational therapy for
people with CFS/ME.

The purpose of the study is to investigate the occupational therapists work with people with CFS /
ME in the primary health care. It is desirable to increase knowledge of how the competence in
occupational therapy can be used in work with people with CFS/ME.

Quialitative research method with semistructured individual interviews has been used. The
informants were strategically based on inclusion- and exclusion criteria. Systematic text
condensation has been used as an analytical method.

The results provide an insight into occupational therapeutic methods and strategies in the work
with the people with CFS/ME. The main themes are work experience and core expertise,
assessments, measures and interventions, communication and documentation.

The findings indicate that occupational therapists can be important contributors in the work with
people with CFS/ME. Commonalities were strategies such as adaptation of activities, boundaries,
mastering and the enablement of meaningful activities and interdisciplinary cooperation.




Forord

Etter en spennende og laererik prosess kan vi endelig si oss forngyd med oppgaven. Vi er
stolte av & kunne bidra med kunnskap pa fagomradet og gi innsikt i hvordan ergoterapeuter
kan benytte sin kompetanse i arbeidet med mennesker med CFS/ME.

Dette hadde vi ikke fatt til uten informantene sitt engasjement og apenhet. Vi vil rette en stor

takk til dere for at dere tok dere tid til & dele deres erfaringer og tanker med oss.

Vi vil ogsa takke var veileder Evastina Bjork for sveert god veiledning som har ledet oss i

riktig retning.

Til slutt, vil vi ogsa takke hverandre for et godt samarbeid og stette gjennom hele prosessen.

Gjovik, 07. 05. 2018
Milda Paukstyte og Linn Anett Werner
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1.0 Innledning
Oppgavens tema er ergoterapeuters arbeid med mennesker med kronisk utmattelsessyndrom

eller myalgisk encefalomyelitt (CFS/ME). Oppgaven vil se pa ergoterapeuters arbeid pa
fagomradet og bidra med innsikt i hvordan ergoterapeuter arbeider for & fremme mestring og

muliggjere meningsfulle aktiviteter for mennesker med CFS/ME i kommunehelsetjenesten.

Mennesker som er underlagt helse- og omsorgstjenester i kommunehelsetjeneste omtales som
brukere. «Bruker» blir benyttet som en samlebetegnelse i oppgaven og omfatter brukere,

pasienter og klienter.

Antatt prevalens av CFS/ME i Norge er mellom ti til tjue tusen av ulik alvorlighetsgrad.
(Helsedirektoratet, 2014). Det finnes ingen medikamentell behandling som helbreder
CFS/ME. Det er uenighet i fagmiljeet om behandlingsmetoder for CFS/ME grunnet
manglende forskning (Helsedirektoratet, 2014). Dermed tilbys behandlinger og strategier for &
lindre symptomer og hindre symptomgkning, samt gke mestring og livskvalitet
(Helsedirektoratet, 2014; Goudsmit et al., 2012). | nasjonal veileder for CFS/ME utarbeidet
av helsedirektoratet blir ergoterapeuter oppnevnt som aktuelle bidragsytere (Helsedirektoratet,
2014). Fokuset rundt sykdommen har gkt og dette har resultert i at gkonomiske midler har
blitt tildelt til forskning (Forskningsradet, 2016). Forskning indikerer at funnene av
biomarkarer tyder pa at CFS/ME er en alvorlig fysisk sykdom der arsaksforholdene er
multifaktorielle (Russell et al., 2016).

1.1 Bakgrunn
| SINTEF -prosjektet utfart i 2010 «Status for helse- og omsorgstilbudet til pasienter med

CFS/ME i Norge» beskrives det mangelfull kunnskap om CFS/ME i sosial- velferds- og
helsetjenesten. F& kommuner har tiloud som ivaretar behovene hos pasienter med CFS/ME
(Helsedirektoratet, 2014; Lippestad, Kurtze og Bjerkan, 2011), til tross for at det er lovfestet i
pasient- og brukerrettighetsloven (Pasient-og brukerrettighetsloven, 2018) og helse- og

omsorgstjenesteloven (Helse-og omsorgstjenesteloven, 2018).

CFS/ME er et prioriteringsomrade for kommuneergoterapeuter i Norge, hvor det er gnskelig a
etablere beste praksis innen ergoterapi til mennesker med CFS/ME (Gramstad og Nilsen,

2017). Pa bakgrunn av dette er det gnskelig & undersgke hvordan kommuneergoterapeuter



arbeider med mennesker med CFS/ME og gke kunnskap om hvordan kompetansen kan

benyttes.

1.2 Problemstilling
Hvordan kan kompetansen i ergoterapi benyttes i arbeidet med mennesker med kronisk

utmattelsessyndrom (CFS/ME) i kommunehelsetjenesten?

1.3 Avgrensning
Oppgaven er avgrenset til ergoterapeuters arbeid med mennesker med CFS/ME i

kommunehelsetjenesten. Ergoterapeuter som har arbeidet med brukergruppen kun med
hjelpemiddelformidling ble ekskludert, grunnet gnske om bredere innsikt i anvendelse av
kompetanse. Geografisk avgrensing ble satt til region ser — gst av praktiske arsaker for

intervjugjennomfgring.

Fukuda (Fukuda et al., 1994), Canadakriterier (Carruthers et al., 2003), det pediatriske
kriteriet (Jason et al., 2006) og Internasjonale Konsensuskriteriene (ICC) (Carruthers et al.,

2011) anvendes for beskrivelse av symptombilde.

1.4 Formal
Oppgavens formal er & undersgke ergoterapeuters arbeid med mennesker med kronisk

utmattelsessyndrom (CFS/ME). Oppgaven vil gi innsikt i ergoterapeuters arbeid innen
fagomrade i kommunehelsetjenesten og gke kunnskap om hvordan kompetansen i ergoterapi

kan benyttes i arbeid med brukergruppen.

1.5 Begrepsavklaring

Kronisk utmattelsessyndrom (CFS/ME)
Chronic fatigue syndrom (CFS) betyr «kronisk utmattelsessyndrom» og Myalgic
encephalomyelitis (ME) oversettes til «<myalgisk encefalomyelitt» pa norsk, men
betegnelsen «myalgisk encefalopati» brukes ogsa. | litteraturen benyttes begrepene
ME og CFS vanligvis synonymt eller i kombinasjon som ME/CFS eller CFS/ME
(Helsedirektoratet, 2014). | oppgaven vil CFS/ME bli benyttet.



Pacing, adaptiv pacing terapi (ATP), aktivitetsavpasning
En behandlingsstrategi der pasienten leres opp til & regulere aktvitetsniva etter
dagsformen. Malet er & ha hgyest mulig aktivitetsniva uten a utlgse

symptomforverring (Helsedirektoratet, 2014; Goudsmit et al., 2012).

Energigkonomisering
Ulike teknikker og former for tilrettelegging som bidrar til utfarelse av daglige

aktiviteter med minimalt energiforbruk (Sveen, 2013).

Kommunehelsetjenesten
Kommunehelsetjenesten er en samlebetegnelse pa den helsetjeneste som kommunene
har ansvar for & drive etter lovgivningen. Lov om helsetjenesten i kommunene gir de
viktigste bestemmelsene for tjenesten og en rekke forskrifter som utdyper lovens
bestemmelser (Braut, 2015).

Muliggjarelse
Ergoterapeutiske strategier for muliggjerelse av aktiviteter ved hjelp av
ngkkelferdigheter og andre relaterte muliggjarende ferdigheter (Polatajko og
Townsend, 2013).

Meningsfulle aktiviteter (engelsk: occupations)
Grupper av aktiviteter og oppgaver i hverdagslivet, som navngis, organiseres og gis
verdi og mening av enkeltpersoner og en kultur. Meningsfulle aktiviteter er alt
mennesker gjar, inkludert egenomsorg, fritidsaktiviteter, og produktivitet, som er
bidrag til samfunnets sosiale og skonomiske struktur (Polatajko og Townsend, 2013, s.
490).

Grensesetting
Grensesetting er en arbeidsstrategi for ergoterapeuter som har til hensikt a strukturere
aktivitetsengasjement. Strukturering innebefatter a begrense valg og utevelse ved a
tilby alternativer, sette grenser og fastsette grunnleggende regler (Kielhofner, 2010,
s. 212).

Mestring



Mestring kan sees som kompetanse i ulike ferdigheter. Det forekommer nar personen klarer a
mgte kravene fra aktiviteten, eller nar miljget pa en positiv mate fremmer utfarelsen
(Tuntland, 2014, s. 30;155).

1.6 CFS/ME
Kronisk utmattelsessyndrom eller Myalgisk encefalomyelitt (CFS/ME) er en kompleks

sykdom uten entydig og sikker arsak (Helsedirektoratet, 2014). Sykdomsbilde er individuelt
med fysiske, nevrologiske, kognitive og emosjonelle symptomer. Det mest karakteristiske ved
CFS/ME er langvarige, betydelige, og til tider en invalidiserende utmattelse. Sykdommen kan
forarsake betydelig funksjonshemning i personens fysiske, kognitive, affektive og andelige
aspekter av aktivitet og deltagelse (Fukuda et al., 1994; Carruthers et al., 2003; Carruthers et
al., 2011; Jason et al., 2006).

Mennesker med CFS/ME har betydelig lavere funksjonsniva enn andre pasienter med
kroniske sykdommer (Helsedirektoratet, 2014). De internasjonale konsensuskriteriene deler
sykdommen inn i fire ulike alvorlighetsgrader: mild, moderat, alvorlig og svert alvorlig grad.
Ved mild grad er aktvitetsnivaet redusert med minst 50 % og ved sveert alvorlig grad er man
sengeliggende hele dagnet, samt pleietrengende (Helsedirektoratet, 2014). Sykdommen
rammer flest kvinner og er mer fremtredende hos voksne enn hos barn og unge
(Helsedirektoratet, 2014). Prognosene er bedre for barn og unge enn for voksne uansett
alvorlighetsgrad (Helsedirektoratet, 2014).

1.7 Ergoterapifaglig relevans
Ett av hovedmalene for regjeringen i planen for omsorgsfeltet 2015 - 2020 er a legge til rette

for at mennesker kan leve meningsfulle liv til tross for alvorlige sykdommer og lidelser
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2015). | Meld. St. 26 (2014-2015) utnevnes det at
regjeringen vil innfgre kompetansekrav i helse- og omsorgstjenesteloven, der
ergoterapikompetanse vil spille en sentral rolle for tilrettelegging av omgivelsene for praktisk
aktivitet og mestring av hverdagen. Dette representerer en viktig kompetanse innen
habilitering og rehabilitering (Meld. St. 26 (2014-2015), 2015).

Ergoterapeuters kjernekompetanse fokuserer pa & fremme personens aktivitetsutgvelse,

tilrettelegge aktiviteter og utvikle inkluderende omgivelser for a bidra til opplevelse av
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mestring, deltagelse og inkludering (Ergoterapeutene, 2017b). Mennesker med CFS/ME
opplever en dramatisk endring i opplevelse og utfarelse av daglige aktiviteter, samt
inkludering og deltagelse i samfunnet (Gray og Fossey, 2003; Pemberton og Cox, 2014).
Aktivitet er essensielt for menneskets liv og en forutsetning for trivsel og helse.
Ergoterapeuter har i sitt daglige virke ansvar for a muliggjere aktiviteter og selvstendighet for
den enkelte med fokus pa en klientsentrert praksis (Brandt, Madsen og Peoples, 2013).
Ergoterapeuter benytter seg av teoribaserte modeller som resonnement i samhandling med
brukere. Kielhofner (2010, s. 160-168) beskriver en slik prosess gjennom seks trinn. De tre
farste trinnene beskriver en vurderingsprosess. Dette omfatter en utspgrrende samtale med
hensikt a fa en begrepsmessig forstaelse av brukerens situasjon og relasjonsbygging. Videre
beskrives kartlegging ved hjelp strukturerte- og ustrukturerte verktgy, samt identifisering av
brukerens ressurser og utfordringer. Deretter benyttes de innhentede resultatene og
opplysningene som et grunnlag for intervensjon. De to siste trinnene beskriver intervensjon og

bestar av malsetting og planlegging av tiltak. Videre beskrives gjennomfaring og evaluering.

Muliggjerelse bygger pa strategier og ferdigheter basert pa kunnskap om hva som skjer nar
funksjonsnedsettelser, sykdom og andre faktorer begrenser deltagelse i aktivitet. Det sentrale i
ergoterapi er a fremheve hver enkelt sine ressurser og setter mennesker i stand til & samhandle
med aktiviteter basert pa den enkeltes fysiske og emosjonelle velvare (Kielhofner, 2010, s.
205-224). Mennesket utvikler seg gjennom aktivitet, foretar valg, danner vaner, inntar roller
og identifiserer seg via deltagelse i meningsfulle aktiviteter (Ness, 2002; Kielhofner, 2010).
Dette understgtter hap, fremmer motivasjon, gir mening og tilfredstillelse. Videre skaper det
drivkraft og motivasjon i livet, samt fremmer helse, muliggjer empowerment og livskvalitet
(Polatajko og Townsend, 2013, s. 496).

Mestring er en viktig del av arbeidet som ergoterapeut (Bjerkaas, 2012). Mestring kan sees
som kompetanse i ulike ferdigheter (Tuntland, 2014, s. 30). Det forekommer nar personen
klarer & mgte kravene fra aktiviteten, eller nar miljget pa en positiv mate fremmer

utfgrelsen. For & oppna mestring kan det veere behov for tilrettelegging. Tilrettelegging er et
tiltak som innebeerer a endre krav og omstendigheter til en aktivitet for at et individ skal mgte
kravene til aktiviteten. Tilrettelegging kan ogsa innebare endring av det fysiske miljget for &
gke tilgjengelighet og sikkerhet (Tuntland, 2014, s. 155).
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Grensesetting beskrives som en spesialkompetanse for ergoterapeuter (Ergoterapeutene,
2017b). | MOHO beskrives grensesetting som en del av en ergoterapeutisk strategi for a
muliggjgre forandring (Kielhofner, 2010, s. 205). Grensesetting inngar som en komponent i &
strukturere aktivitetengasjementet hos brukerne. Grensesetting kan bidra til & sette rimelige
krav til brukere for a treffe beslutninger, utgve, fastholde vaner og utfylle roller (Kielhofner,
2010, s. 212).

Ergoterapeuter har fokus pa en klientsentrert praksis der fokuset ligger pa det unike ved
mennesket, samt forstaelse av perspektiv og situasjon. Individuelle verdier, roller, vaner,
handlinger og erfaringer star sentralt (Kielhofner, 2010, s. 18). Autonomi er retten til a veere
selvstendig og bestemme over sitt eget liv og sette mal for egen tilvarelse (Brandt, Madsen og
Peoples, 2013, s. 219). Dette ligger til grunn for ergoterapeutenes fokus pa «Hva er viktig for
deg?» (Ergoterapeutene, 2017b)

En kvalitativ studie av ergoterapeuters tanker og erfaringer kan gi innblikk i ergoterapeuters

anvendelse av kompetanse i arbeid med brukergruppen i kommunehelsetjenesten.

2.0 Teori

2.1 Teoretisk rammeverk

Occupational science (aktivitetsvitenskap) og Modellen for menneskelig aktivitet (MOHO)
benyttes som referanseramme i oppgaven. Bruk av faglig perspektiv vil bidra til & belyse
problemstillingen via et teoretisk resonnement og veere veiledende i forskningsprosessen
(Dalland, 2017, s. 211, 214). Aktivitetsvitenskap er en tverrfaglig disiplin i den sosiale og
atferdsmessige vitenskapen og beskrives som grunnvitenskap for ergoterapeuters
yrkesutavelse. Denne teorien baserer seg pa «Occupation» (meningsfulle aktiviteter) og
«Occuaptional behavior» (aktivitetsadferd) som pavirker menneskets daglige liv og utgjer en
oppfattelse av livskvalitet (Yerxa, 1990). Mennesket beskrives som et aktivt vesen med
individuell betydning av hva meningsfulle aktiviteter er. Likhetstrekk er trang til & engasjere
seg i og ha grep over sin aktivitetsfylte hverdag og meningsfulle aktiviteter i samspill med
omgivelsene (Valerie A. Wright-St Clair, 2014).

Komponenter i aktivitetsadferd er normer, vaner og ferdigheter (Yerxa, 1990).
Vitenskapsteorien har likhetstrekk med Modellen for menneskelig aktivitet (MOHQO) men er

en mer praksisorientert teori som anvendes av ergoterapeuter i aktivitetsfokusert og
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klientsentrert praksis. Kielhofner (2010, s. 26;32;101-102) fokuserer pa menneskelig aktivitet
som unikt for mennesket og som en funksjon av betingelser og pavirkninger i tid, rom,
samfunn og kultur. Vilje, vanedannelse og utevelseskapasitet i samspill med omgivelsene

betegnes som modellens grunnleggende begreper.

2.2 Offentlige faringer
Helseminister Bent Hgie (2015) uttalte i sin tale at et av satsningsomradene for regjeringen de

kommende arene er uavklarte lidelser, hvor malet er a skape pasientenes helsetjeneste. Videre
sikter regjeringen til et bedre behandlingstilbud til personer med CFS/ME. Regjeringen
fremhever en klientsentrert praksis i behandlinger, hvor det overordnede malet er a styrke
individets evne til & mestre og a oppleve kontroll over eget liv, samt leere teknikker for & leve
et mest mulig aktivt liv ut ifra egne forutsetninger. Nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME
ble opprettet i 2012 og skal bidra til utvikling og kompetanseheving blant helsepersonell, hvor
et av malene a bedre kunnskapsoverfaring fra spesialisthelsetjenesten til
kommunehelsetjenesten. Det skal ogsa etableres ambulante team i alle helseregioner for &
sikre at de hardest rammede blir nadd (Hgie, 2015).

2.3 Forskning
Litteratursgk ble gjennomfart i databaser, samt norske og internasjonale ergoterapeutiske

tidsskrifter som gav forskningsfattig resultat. Det er mangelfulle forskningsresultater pa
sykdommens arsak, biomarkarer og behandlingsmetoder som resulterer til splittelser i
fagmiljeene. Det foregar forskning bade internasjonalt og nasjonalt (Helsedirektoratet, 2014).
| Norge ble gkonomiske midler tildelt for behovsidentifisert forskning om CFS/ME
(Forskningsradet, 2016).

Mangfold av diagnostiske kriterier for a fastsette diagnose er utnevnt i nasjonal veileder.
Kriteriene bygger pa symptombasert diagnostisering, da det er mangel pa empirisk grunnlag
som er fastsatt. Tre av kriteriene brukes i Norge (Helsedirektoratet, 2014) og det er utarbeidet
et fjerde kriteriesett som er under vurdering. Disse vil ogsa danne et bilde av
symptomgrunnlag i oppgaven. Fukudakriteriene (Fukuda et al., 1994) dominerer i stor andel
av forskningsmaterialet. Canadakriterier (Carruthers et al., 2003) benyttes i de starste
universitetssykehusene i Norge og ble revidert syv ar etter (Jason et al., 2010). Internasjonale
Konsensuskriteriene (ICC) (Carruthers et al., 2011) er forelgpig lite anvendt, men inkluderes

ved noen sentre for utpreving. For diagnostisering av barn benyttes det pediatriske kriterier
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(Jason et al., 2006). Forskning utfart blant annet i USA (Russell et al., 2016; Hornig, M. et
al., 2015; Hornig, Mady et al., 2015; Montoya et al., 2017) og Norge (Fluge et al., 2016)
tyder pa et mulig gjennombrudd hvor resultatene kan tjene som robuste biomarkarer.

| nasjonal veileder for CFS/ME (Helsedirektoratet, 2014) nevnes det seks
behandlingsmetoder: KAT (kognitiv adferds terapi), ET (exercise therapy eller
treningsterapi), GET (gradert treningsbehandling), GAT (gradert aktivitetstilpasning), APT
(adaptiv pacing therapy eller aktivitetsavpasning) og EET (energy envelope theory). Basert pa
pasientundersgkelse i Norge om pasienterfaring med ulike tiltak har vist at
aktivitetsavpasning, hvile, og fullstendig skjerming og ro ble vurdert som nyttig av
henholdsvis 96 %, 99 % og 96 % av deltakerne (Bjerkum, Wang og Waterloo, 2009).
Artikkelen av Goudsmit (2012) beskriver APT som en strategi for symptommestring og
aktivitetsbalanse bestaende av ergoterapirelaterte arbeidsmetoder. Det foreligger lite forskning
pa ergoterapeuters arbeid med brukergruppen. En ergoterapeut ved CFS/ME - senteret i Oslo
har publisert en pilot og en randomisert kontrollert studie omhandlende gruppebasert
selvstyringsprogram for mennesker med CFS/ME. Resultatene gav ingen vedvarende endring
(Pinxsterhuis et al., 2014; Pinxsterhuis et al., 2017). Nasjonal veileder presiserer at individuell

tilpasning i rehabilitering har stor betydning (Helsedirektoratet, 2014).

Kvalitative studier «Illness experience and occupations of people with chronic fatigue
syndrome» (Gray og Fossey, 2003) og «Experiences of daily activity in CFS/ME and their
implications for rehabilitation programmes» (Pemberton og Cox, 2014) beskriver opplevelser
og aktivitetsbetydning for mennesker med CFS/ME. Artikkelen «An approach to persons
with Chronic Fatigue Syndrome based on the Model of Human Occupation: part one, impact
on occupational performance and participation» (Taylor et al., 2003) ser pa faktorene som
pavirker aktivitetsadaptasjon hos mennesker med CFS/ME, der MOHO er benyttet som

rammeverk.

3.0 Metode

3.1 Kvalitativ metode
Kvalitativ design og semistrukturert intervju ble benyttet. Hensikt med metoden er a fa
betydningen av intervjupersonens erfaring og avdekke dens opplevelser (Kvale og

Brinkmann, 2017, s. 20), samt sgke kvalitativ kunnskap uttrykt i normalt sprak (Kvale og
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Brinkmann, 2017, s. 47). Intervjuet fokuserer pa bestemte temaer og sikter etter a innhente
beskrivelser av spesifikke situasjoner og handlinger (Kvale og Brinkmann, 2017, s. 48). En
svakhet ved metoden kan vaere mellommenneskelig samspill, der begge deltagende parter
pavirker dynamikken og kunnskapen som produseres i intervjuet (Kvale og Brinkmann, 2017,
s. 49). Intervjuguide (vedlegg 4) ble benyttet i intervjuet for & ga i dybden i intervjupersonens
erfaringer i arbeid med brukergruppen (Dalland, 2017, s. 46). Intervjuguiden besto av
spgrsmal basert pa problemstillingen, og ble benyttet som ledetrad i intervjuene for temaene

som skulle tas opp (Kvale og Brinkmann, 2017, s. 48).

3.1.1 Utvalg av informanter

Utvalget av informantene var av strategisk art (Dalland, 2017, s. 74). Intervjupersoner ble
vurdert til & ha kunnskap og erfaringer med CFS/ME til & kunne besvare problemstillingen.
Det ble innhentet tre intervjupersoner. En invitasjon til deltagelse (vedlegg 3) ble utarbeidet
og delt via sosiale medier i to lukkede grupper. Gruppene besto av 323 ergoterapeuter i
regionen gst. Dette ga ingen resultater. Deretter ble en tidligere praksisveileder ved
spesialisthelsetjenesten kontaktet. Kontaktliste for faggruppe CFS/ME ble mottatt. Dette

dannet et grunnlag for direkte innhenting av intervjupersoner.

For & utelukke eventuell usikkerhet rundt informantenes troverdighet er falgende inklusjons
og -eksklusjonskriterier benyttet:
Inklusjonskriterier:
o Har stilling som ergoterapeut i kommunehelsetjenesten.
o Har erfaring og kunnskap i arbeid som ergoterapeut med mennesker med CFS/ME i
kommunehelsetjenesten.
Eksklusjonskriterier:
o Ergoterapeut som arbeider med brukergruppen kun med hjelpemiddelformidling.
« Ergoterapeut som arbeider utenfor regionen helse sgr-gst.

« Ergoterapeuter som arbeider som miljaterapeuter eller i andre stillinger.

Det ble gjennomfart en kartlegging av enheter som svarer til oppgavens avgrensning. 20
aktuelle informanter mottok en invitasjon til deltagelse via mail og en ble kontaktet direkte
via telefon. 6 gav samtykke til deltagelse og 3 ble utvalgt pa bakgrunn av

utvelgelseskriteriene. Intervjuguiden ble ikke sendt pa forhand med hensikt a skape spontane,
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levende og uforberedte svar (Dalland, 2017, s. 78). De aktuelle informantene mottok et
informasjonsskriv med oversikt over temaer intervjuet skulle omhandle for & gi mulighet til

faglig og mental forberedelse.

3.1.2 Datainnsamling

Det ble benyttet semistrukturert intervjuform, med utgangspunkt i intervjuguide.

Intervjuene ble gjennomfart som enkeltintervjuer pa tidspunkt og lokalisasjoner som var
hensiktsmessige for informantene, men adskilt fra forstyrrende faktorer. Begge studentene
deltok, hvor en var moderator, mens den andre var observatgr og noterte ned kroppsspraket
under de forskjellige temaene. Moderator ledet intervjuet og var plassert naermest
informanten, med hensikt & skape en naturlig samtalesituasjon. Observatgren var plassert noe
adskilt, men naerme nok til & kunne se og hgre informanten, samt fglge med pa opptakstiden
pa lydopptakeren. To lydopptakere ble benyttet, for a sikre funksjonalitet og effektivitet ved
transkribering. Det var gnskelig a skape trygge omgivelser, relasjon og en positiv opplevelse
for a stimulere informanten til & dele erfaringer og falelser (Dalland, 2017, s. 74).
Informantene ble forespeilet en times intervju. Fer oppstart av intervjuet ble informasjon om
studentene, studien, hensikten og informantenes rettigheter gitt. Det ble apnet opp for

spgrsmal fra informanten.

Lydopptakene ble delt likt mellom studentene. Etter anbefaling fra Dalland (2017, s. 88) ble
transkripsjonen utfgrt adskilt der lydopptakene ble nedskrevet ordrett. Deretter ble materialet
byttet mellom studentene. Lydopptakene ble lyttet til gjentagende ganger i variert hastighet og
lest igjennom for kvalitetssikring. Intervjumaterialet ble anonymisert fortlapende for a sikre
anonymitet ut ifra personvernsreglementet (Dalland, 2017, s. 239). Dette for & sikre at verken
informanten eller arbeidsplassen kunne bli gjenkjent. Deretter ble det transkriberte materiale
kondensert, kategorisert, kodet og tematisert (Kvale og Brinkmann, 2017, s. 228). Det
transkriberte materiale ble lagret i en ekstern harddisk og kodebeskyttet. Harddiskene og

lydopptakene ble oppbevart utilgjengelig for andre.

3.1.3 Dataanalyse og tolkning
Analysemetoden systematisk tekstkondensering ble benyttet. Analysemetoden er beskrevet
av Malterud (2011, s. 96-97) og er en hensiktsmessig metode for tematisk tverrgaende analyse

av kvalitative data. Videre sikter metoden mot en enkel innfgring i analyseprosessen for
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nybegynnere. Metoden har sitt utspring i fenomenologisk analyse. Den systematiske
tekstkonsentreringen bestar av fire trinn: Helhetsinntrykk og sammenfatning (Malterud, 2011,
s. 99-100), identifiserings av meningsbarende enheter (Malterud, 2011, s. 100-105),
kondensering (Malterud, 2011, s. 100-105) og syntese (Malterud, 2011, s. 105-108).

Under trinnet helhetsinntrykk og sammenfatning ble forforstaelsen og referanseramme
midlertidig lagt vekk. Hele ratekstmaterialet ble lest gjennom av begge studentene for a fa et
helhetlig inntrykk av gjennomgaende temaer. Det ble identifisert og notert forelgpige temaer,
som igjen ble droftet, revurdert og sortert med bakgrunn i problemstillingen. Identifisering av
meningsharende enheter medfarte dypere innsikt i ratekstmaterialet og en forkortelse av
intervjupersonenes uttalelser til kortere formuleringer. Her ble meningsbzrendeenheter og
uttalelser som omhandlet forskningssparsmalet og ngkkelordene identifisert, deretter
kategorisert og fargekodet. Dette dannet grunnlag for temaene: informantenes arbeidserfaring
0g ergoterapeuters kjernekompetanse, ergoterapeutisk vurdering, ergoterapeutiske tiltak og
intervensjoner, kommunikasjon og dokumentasjon. Ved kondensering ble meningsbarende
enheter i intervjuene samlet i subgrupper. Meningsbarende enheter i hver subgruppe ble
draftet, gjennomgatt og omskrevet til kondensat i felleskap. Dette med sikte pa a fa flere
tolkninger og mulige tilneerminger. Subgrupper med manglende eller gjentagende
meningsharende enheter ble omkategorisert. Under syntesen ble den kondenserte teksten
rekontekstualisert til en analytisk tekst. Teksten ble sammenfattet og dannet grunnlag for nye
beskrivelser og begreper. Begge studentene var delaktig under fortolkningen av materialet for
a sikre en gyldig beskrivelse av informantene sine opprinnelige uttalelser. Den analytiske
teksten ble igjen omkategorisert og deler av teksten fjernet. Gjenstaende tekst ble gjennomgatt

og kontrollert basert pa ratekstmaterialet, for & sikre sammenheng.

Analysedelen dannet grunnlaget for resultatdelen som blir presentert gjennom de identifiserte

temaene.

3.1.4 Validitet og reliabilitet

Reliabiliteten omhandler oppgavens konsistens og palitelighet, og hvor vidt det kan
reproduseres (Kvale og Brinkmann, 2017, s. 276). Ut ifra retningslinjer fra Dalland (2017, s.
88) ble deltakelse og analysearbeidet utfgrt av begge studentene som sikret relabilitet og

kvalitet. Intervjuguiden sikret lik gjennomfaring av intervjuprosessen og gjennomgaende
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temaer. Validitet omhandler oppgavens gyldighet og hvor vidt en metode er egnet til sitt
formal (Kvale og Brinkmann, 2017, s. 276). Problemstillingen dannet grunnlaget for valg av
kvalitativ metode. Antall informanter og dens erfaring med CFS/ME kunne pavirke

oppgavens validitet.

3.2 Litteratursgk
PICO verktay (Folkehelseinstitutet, 2018) ble benyttet for a utarbeide problemstillingen og

presisere den til videre gjennomfgring av litteratursgk. Strukturen i verktgyet farte frem til
segkeord og systematiserte inklusjons- og eksklusjonskriteriene innen litteratursgket (vedlegg
2). Litteratursgk ble gjennomfgrt med utgangspunkt i PICO skjema (vedlegg 2), og
dokumentert i et skjema for sgkedokumentasjon (vedlegg 1). Felgende sgkeord ble brukt:
ergoterapi, kronisk utmattelsessyndrom (CFS), myalgisk encefalopati (ME),
aktivitetsavpasning, aktivitetstilpassning, primarhelsetjeneste og tilsvarende engelske
oversettelser. Det ble sgkt i databasene PubMed, OTseeker, samt i American Journal of
Occupational Therapy og Scandinavian Journal of Occupational Therapy. Noen artikler ble
anbefalt og tilsendt fra kontaktpersoner ved spesialisthelsetjenesten. Alle artiklene var
fagfellevurdert og ble kvalitetssikret etter veiledningsskjema innhentet fra Kunnskapssenteret
(2018).

3.3 Forskningsetikk

3.3.1 Rollen som forsker

Forskerens fortolkninger kan strekke seg utover intervjupersonens selvforstaelse, og kan ha
betydning for hvordan utsagnene blir tolket (Kvale og Brinkmann, 2017, s. 284). Begge
ergoterapistudentene som har arbeidet med denne oppgaven har tidligere hatt praksis i
kommunehelsetjenesten med aktuell brukergruppe. Denne forforstaelsen kan ha innvirket pa
oppgavens validitet.

3.3.2 Etiske overveielser / aspekter

Kvalitativ metode med intervjuundersakelse er et mellommenneskelig samspill som pavirker
intervjupersonene og kunnskapen som produseres (Kvale og Brinkmann, 2017, s. 95).
Undersgkelsen av ergoterapeuters arbeid med CFS/ME vil kunne ansees som
samfunnsforskning. Verdien av den produserte kunnskapen skal kunne vurderes, og bar tjene

vitenskapelige og menneskelige interesser (Kvale og Brinkmann, 2017, s. 96). Oppgavens
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validitet og reliabilitet ble vurdert, ved a se pa intervjuenes palitelighet og gyldighet (Kvale og
Brinkmann, 2017, s. 210). Bruk av intervjuguiden sikret lik praksis ved gjennomfgring av
intervjuene. Under transkribering ble Kvale og Brinkmann (2017, s. 204-214) sine

retningslinjer benyttet.

Etiske problemstillinger preger forlgpet i intervjuundersgkelsen ved planlegging,
gjennomfaring, transkribering og analysering (Kvale og Brinkmann, 2017, s. 97-110).
Stadiene i oppgaven innbefatter segmenter som invitasjon til deltagelse, samtykke, forskerens
rolle, anonymisering, tolkning av materiell og rapportering. For a sikre intervjuet sin kvalitet
ble Kvale og Brinkmann (2017, s. 196) sine kvalifikasjonskriterier benyttet. Dette handler om
a ha kunnskap om emnet, vaere strukturert, stille klare sparsmal, la intervjupersonen snakke ut
og lytte aktivt. Videre & oppfatte hva som er viktig for intervjupersonen, vite hva som er
viktig & innhente kunnskap om, stille kritiske sparsmal, oppfatte og bevare det
intervjupersonen sier. Dette danner grunnlaget for a klargjgre og utdype meningen med

intervjupersonens uttalelser.

4.0 Resultat
Resultatene fra tre forskningsintervjuer blir her presentert gjennom fire hovedtemaer som ble

identifisert under analyseprosessen. Disse temaene har tilhgrende undertemaer.
Hovedtemaene er: informantenes arbeidserfaring og ergoterapeuters kjernekompetanse,
ergoterapeutisk vurdering, ergoterapeutiske tiltak og intervensjoner, kommunikasjon og

dokumentasjon.

4.1 Informantenes arbeidserfaring og ergoterapeuters kjernekompetanse
Arbeidserfaringen til informantene varierer fra 3, 12 og 38 ar. Tilsvarende varierer erfaring

med arbeid med CFS/ME fra 1, 11 og 12 &r. To av informantene har arbeidet med brukere i
barneskolealder til godt voksne, den siste har kun erfaring med voksne. Kommunene de
arbeider i er av ulike stgrrelse: liten (under femten tusen innbyggere), middels (under seksti

tusen innbyggere) og stor (over atti tusen innbyggere).

Informanten i den minste kommunen beskriver at det er et ensomt arbeid & fglge opp brukere

med CFS/ME. Hun fgler at det er mangel pa kompetanse og ressurser, til tross for at det er en
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gruppe som forventer lite i utgangspunktet.

Det fales litt som et omrade kommunen ikke har ansv.. vel, vi har jo ansvar for de..
men pa en mate, sa har vi ikke det heller. Hvis det gir mening. Men det varierer sikkert
fra kommune til kommune. Sann som de jeg falger opp, jeg tenker, hvis jeg ikke hadde
hatt motivasjon med & jobbe med de da tror jeg ikke de hadde blitt fulgt opp.
(Informant 1)

Informantene i de sterre kommunene forteller at de i stor grad star fritt til & prioritere og bruke
ressurser der hvor det ansees som ngdvendig og prioriterer i stor grad CFS/ME-brukere. En av
informantene forteller at de har mulighet til & spesialisere seg, men samtidig utvikle seg pa

nye omrader.

Du styrer hverdagen din selv, kjempespennende. Du kan, sann som jeg jobber i
kommunen her da, vi jobber ikke mot noe distrikt, vi jobber ikke mot noen diagnoser.
Noen er gode pad ME, noen er gode pa parkinson, nevrologi, psykiatri. Jobber vi med
alle brukerne sann at vi far lov til a utvikle oss den veien vi vil. (Informant 3)

En annen informant beskriver at mye erfaring gjer at hun ter a utfordre seg pa nye omrader og
opplever arbeidet med CFS/ME som meningsfullt. Hun papeker at det ogsa er utfordrende pa

grunn av manglende kunnskap.

Jeg synes det er veldig interessant & jobbe med CFS/ME. Skulle jeg bare jobbet sann
som ganske mange ergoterapeuter gjgr, med bare hjelpemidler eller boligendringer,
sa hadde jeg kjedet meg sa falt. Jeg har vaert en padriver til & fa mestringskurs i
kommunen. Jeg synes det er veldig viktig. Sa jeg synes og faler at vi kan faktisk gjere
en forskjell med de med ME. Og da, synes jeg, det er veldig meningsfullt & jobbe med
de. Men det er toft at det er lite kunnskap generelt. (Informant 2)

Alle informantene fokuserer pa aktivitet som kjernekompetanse i ergoterapi.

| forhold til det med ergoterapeuten sine oppgaver, sa tar vi det kanskje som en
selvfglge, det med aktivitetstilrettelegging og kunnskap om aktivitet. For mange i
helsevesenet er det ikke det. Det er det ikke. Dem tror det er det, men (latter). Det er
ikke det (latter). Alle kan jo ogsa sette en sprayte, jeg vet hvordan jeg gjer det, det er
bare a stikke den i en blodare (latter). Men hvor lurt det er at alle gjer det er jeg ikke
sikker pa. Det blir det samme som med aktivitet. (Informant 3)
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Aktivitet beskrives som aktiviteter i hverdagslivet og hva som er viktig for den enkelte av
samtlige informanter. Kjernekompetansen blir ogsa beskrevet som deltagelse,
aktivitetsanalyse, aktivitetsplanlegging og observasjon i aktivitet. «Hjelpe folk til & fungere
bedre i hverdagen vil jeg vel si, hvis det skal veere sann overordnet, og det i ganske vid
forstand, bade hjemme, i jobb og ute» (Informant 2). En annen informant tilfayer et helhetlig
menneskesyn «fra utdanningen ser man veldig holistisk pa personen. Det tenker jeg er veldig
ergoterapi, ogsa det iboende i & ha fokus pa aktivitet, hverdagslivet og det som er spesielt for

den enkelte». (Informant 1).

En av informantene hevder at kjernekompetansen i ergoterapi er veldig nyttig i arbeidet
med CFS/ME. «Det er en spennende og veldig krevende gruppe a jobbe med, egentlig. Jeg
tenker at vi som ergoterapeuter har en kjernekompetanse som er kjempeviktig for den gruppa

her». (Informant 3)

4.2 Ergoterapeutiske vurderinger
Her omtaler informantene den ergoterapeutiske vurderingsprosessen. | denne prosessen inngar
henvisninger, hvordan tilnserming de benytter i arbeidet og hvordan de gar frem for &

kartlegge.

4.2.1 Henvisninger

Informantene forteller at henvisningene kommer pa samme grunnlag som andre henvisninger
og oftest opp imot et behov for hjelpemiddel. En informant papeker at det har skjedd en
endring der henvisningene na i starre grad ettersper aktivitetskompetanse. «Det var sann det
startet, ogsa har det utviklet seg, sa na kommer det jo mere henvisninger i forhold til at vi
trenger & se pa hverdagen, vi trenger a se pa aktivitetsmgnster og sant. Sa det har utviklet seg

med arax. (Informant 3)

En annen informant papeker at det er utfordrende a falge opp CFS/ME-brukere i overgangen

fra spesialisthelsetjenesten til kommunehelsetjenesten.

Jeg synes det er dumt at vi blir ikke kontaktet for oppfelging i ettertid. Men i mitt hode
skulle jeg gnske at de kunne tatt kontakt og sagt at na ... Sann som vi gjor med
slagpasienter. Na har vi veert inne der og funnet ut det og det, ogsa overtar kommunen
og har oppfalging tverrfaglig. Mens ME-pasienter, vi vet ikke hvor de er, det er bare
tilfeldig at de kommer til meg. Sa overgangen er ingenting. Da var de plutselig
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hjemme i sin egen hverdag og da har de ingen kontaktpersoner. Det er for meg en
frustrasjon. For da far jeg de ofte nar de er pa bunn, istedenfor & kunne bidra i
oppfelgingsperioden. Det er vanskelig a falge opp nar du ikke vet at de finnes.
(Informant 1)

4.2.2 Tilneermingsmetoder

Informantene beskriver en klientsentrert tilneerming der brukeren er ekspert pa egen sykdom
og star i fokus. En informant beskriver «dem er jo en veldig spesiell brukergruppe, og min
tilnaerming til dem er faktisk at dem har alltid rett. Dem vet best hva dems sykdom ME gjer

med dems hverdag. Sa jeg mater dem alltid med blanke ark». (Informant 3)

Alle informantene er opptatte av a vise forstaelse, vaere apen og skape en god relasjon da det

kommer frem at brukergruppen har mgtt lite forstaelse i helsevesenet.

De forventer en motstand fra meg, det er min tolkning, de er veldig rett pa og sier jeg
trenger det fordi jeg har et problem, jeg lover deg, jeg har et problem. Jeg pleier &
apne med eller veere tydelig pa at jeg skjgnner og har en forstaelse for at de har en
utfordring og mate de pa utfordringene de har. Da opplever jeg at skuldrene senker
seg litt. «Okay, hun tror pa meg». Det litt pigga ute i farste mgte, men de kanskje blir
overrasket over at de har rett pa tingene, at en forstar og kjenner til problemet.
(Informant 1)

En annen informant forteller at om hun aldri stiller spgrsmalstegn ved brukernes subjektive

opplevelse av hvordan de har det.

Det er kjempeviktig, ikke ha noe forutinntatte tanker. Den diagnosen, for det er en
veldig betenkt diagnose og alle ... ikke alle, men fra ndr jeg begynte a jobbe, har de
fleste av dem mgtt et helsevesen som ikke har trodd dem. S& skal man fa kontakt med
de brukerne her, sa er det dem som skal styre vares, min og dems relasjon, faktisk.
(Informant 3)

Alle informantene beskriver at arbeid med brukergruppen er en lang prosess med korte mater,
samtaler og en rolig tilneerming, fordi brukerne har begrenset kapasitet. Samtlige av
informantene papeker at avtaler oftest inngas via tekstmelding eller pargrende. For &
minimalisere sanseinntrykkene og belastningen for de mest alvorlig CFS/ME-syke foregar
samtalene i mgrke rom med hviskende stemme. «Den som har vert mest plaga, da har jeg

sittet i et markt rom (hvisker) og bare snakket sann som det her. Hvis jeg har hevet stemmen

22



sann (hever stemmen) sa har det blitt «oi, det ble mye». Ogsa har det veert slutt pa den

samtalen, for dem er slatt ut». (Informant 3)

4.2.3 Kartlegging

Alle informantene kartlegger hverdagen til brukerne gjennom samtale og aktiv lytting pa
brukernes premisser. Felles snakker de om bevisstgjaring av hvilke aktiviteter brukerne ma
gjere, hvilke plikter de har som de ikke styrer selv, og hva som er naturlig for dem a gjare.
Den ene informanten benytter seg av er Activities of Daily Living (ADL) observasjoner for
kartlegging av aktivitet og Canadian Occupational Performance Measure (COPM) for a
identifisere utfordringer i aktivitet og ved malsetting. Den andre informanten utdyper bruk av
aktivtetssamtale, observasjon i aktivitet hvor Ergoterapi Virksomhetsbasert
Aktivitetsanalysesystem (EVA-skjema) anvendes. | noen tilfeller utleverer informanten en

Kartlegging av Dine Aktiviteter (KDA-analyse) for selvvurdering av daglige aktiviteter.

Sa den der starten, rolige tilnserming, og masse samtaler. Ogsa starter jeg med
aktivitetsanalyse nar jeg vet hvilke MA-aktiviteter og da snur jeg samtalen litt mer inn
pa hva dem tenker selv dem kan regulere, da snakker vi mye om energigkonomisering
og aktivitetsavpasning. (Informant 3)

En annen informant forklarer at hun kartlegger variabler ut ifra ervervet kunnskap som hun
baserer pa Internasjonal klassifikasjon av funksjon, funksjonshemming og helse (ICF)

modellen.

Jeg har gatt pa flere kurs, jeg har kjennskap til mestringskurs. Sa derfor kartlegger jeg
veldig vidt og jeg, gjer tiltak ogsa veldig vidt, mer enn det jeg tenker ergoterapeuter
vanligvis gjer. Og det er jo litt fordi at brukere fgler at de gar til en fastlege som ikke
skjgnner noe og sier at de ikke vet hva de kan hjelpe dem med. S& de er ganske
fortvilet. Og generelt s& synes jeg det er lite kunnskap om ME blant helsepersonell. S&
derfor praver jeg & kartlegge vidt og ogsa gi hjelp, litt vidt.. (Informant 2)

Informanten kartlegger sykdomsforlgpet, tilleggssykdommer, kunnskap og tanker om
CFS/ME-diagnosen, og behandlinger de har prgvd. Videre ser hun pa kroppsfunksjoner som
sansefunksjoner (syn, hgrsel, medisiner, taktil stimulering, regulering av kroppstemperatur,
smerter), samt utmattelse, sgvn, mage/tarm-funksjoner, motorikk og avspenningsevne. Neste
variabel er kognisjon med fokus pa konsentrasjon og hukommelse. Hun kartlegger daglige
aktiviteter, deltagelse, roller, egenomsorg, fritid, nettverk, hjelpemidler, omgivelser og miljg.
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Hun sper om opplevelse av a veere syk for bruker selv og pargrende. «Jeg kartlegger ut i fra
ICF. For alt det, opplever jo jeg at mange med ME sliter med da. Ogsa er det jo mye av det

som jeg har litt tiltak i forhold til». (Informant 2)

4.3 Ergoterapeutiske tiltak og intervensjoner
Her omtaler informantene ergoterapeutiske tiltak og intervensjoner de benytter i arbeid med

brukere med CFS/ME. Dette presenteres gjennom av undertemaene: aktivitetsavpasning og

energigkonomisering, grensesetting, mestring og muliggjerelse, samt tverrfaglig samarbeid.

4.3.1 Aktivitetsavpasning og energigkonomisering

Alle informantene nevner aktivitetsavpasning, energigkonomisering, aktivitetsplanlegging,
malsetting, mestring og grensesetting som viktige tiltak for 8 muliggjere deltagelse i
meningsfulle aktiviteter. Malsetting er en del av ergoterapeutisk intervensjon og samtlige
informanter understreker viktigheten av a bista brukere i & sette oppnaelige mal og delmal. En
av informantene benytter COPM og Goal Attainment Scale (GAS) for malsetting.

COPM er god, hvis en far det til med de, i forhold til mal. Ogsa det a hjelpe og veilede
litt og ikke sette for hgye malsettinger, men ha delmal. Jeg hadde en som slet med a fa
i seg mat. Hun var veldig sann at hun skulle spise fem ganger om dagen, men na spiste
hun bare en. Sa det & legge opp og hjelpe henne med & sette oppnaelig mal. For
eksempel, hvis du klarer a spise to ganger om dagen, hvis du begynner der. Og da
bruker jeg GAS, der du graderer det med sma fremganger. (Informant 1)

En av informantene forteller at hun er MOHO-sentrert i arbeid med brukergruppen, med vane,
vilje og utfgrelse. Hun hevder at dette er essensielt i forhold til energigkonomisering og
aktivitetsavpasning. «Vi hadde ikke levd som mennesker hvis vi ikke hadde hatt vaner og
rutiner, vi gjer det pa automatikk uten & bruke energi, men den gruppa her bruker energi pa
det og». Videre forteller hun at hun jobber med aktivitetsmanster, tilrettelegging av aktivitet,
omgivelser, rutiner og vaner. «Jeg jobber mye med selve aktivitetsmgnsteret, ma du ga ut av
et vanemgnster krever det mer energi av deg enn at du holder deg i vanemgnsteret, men

endrer litt pa selve maten du gjar ting pa». (Informant 3)

En informant beskriver hvordan aktivitetsavpasningstrategier anvendes for a sette brukerne i

stand til & veere sa aktive som mulig ut ifra egne begrensninger. «Det er jo sann at hvis noen
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er alfa-passive, sa blir man ikke bedre av det heller S& nar jeg har hjulpet de som har vert
helt sengeliggende, sa. Hva er det du kan gjare, veldig lite, som du tror kan ga og gjare uten
at du blir darligere? Og hva du har lyst til & gjere?». (Informant 2) Hun motiverer brukeren
til & starte med aktivitet i korte og begrensede segmenter. Videre & opprettholde samme
mengde aktivitet over en tidsperiode og gradvis, forsiktig trappe opp uten a utlgse

symptomforverring ved a ikke bruke opp mer enn sytti prosent av den totale energien.

4.3.2 Grensesetting
Felles opplever informantene at det er en brukergruppe som strever med a sette grenser for a
unnga a overstige sin individuelle talegrense. En av dem forteller at det er hun som ma sette

grenser i starten og veilede brukere i a lzere a sette egne grenser.

| starten, sa sier jeg alltid eller jeg spar: hvor lenge tror du det er lurt at jeg er her?

Jeg vil ikke veere med a stjele din energi nar jeg vet at det vil bli slitsomt & prate med
meg. Er det greit med tre kvarter eller skal jeg veere her kortere tid? Nei, tre kvartet

eller en time, ja det tror dem gar da. Og jeg setter jo grenser: nei, det er ikke det, na
vil jeg ikke vaere her, da gar jeg, sier jeg (ler). Og far vi prate mer neste gang. Fordi
de klarer & sette den grensa. Sa jeg setter grenser i starten og viser ogsa prever a fa
de til & sette grenser etter hvert da. (Informant 2)

En annen informant bemerker at til tross for grensesetting er det av og til viktig a delta i
meningsfulle aktiviteter. Det kan gi lystbetont energi, selv om det kan medfare konsekvenser
for brukeren i etterkant. «Det er kjempeviktig for dem a f& med seg noe som dem vet dem blir
utslatt av, men gir dem littegrann tilbake». (Informant 3) Ved disse tiltakene hevder en av
informantene at brukergruppen kan oppna bedring. «Min, av erfaring, er at hvis man klarer &
sette de grensene, ikke gjgre mer enn det man orker pa en litt darlig dag, sa ser vi at man ofte

gradvis blir bedre». (Informant 2)

Forskningsmessig nevner en informant at det blant annet foreligger anbefalinger i forhold til
aktivitet for CFS/ME-syke, men papeker at det er brukeren som farst ma uttrykke et gnske

eller en utfordring i forhold til sin meningsfulle aktivitet.

Jeg gar aldri inn og tenker at hun ma jeg fa inn pa det systemet eller hun ma komme i
gang med den aktiviteten for det bra for ME-syke. Jeg gar aldri inn med det far jeg vet
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at brukeren gir meg stikkord "jeg skulle gjerne ha trent, men jeg orker ikke a trene.
Det er dem som ma definere sine meningsfulle aktiviteter og sin deltagelse.
(Informant 3)

4.3.3 Mestring og muliggjarelse

Felles utnevner alle informantene at mestring er en viktig del av arbeidet med brukergruppen.
En av informantene papeker at mestring og hva som er viktig for den enkelte er iboende og en
selvfalge i alt man gjer som ergoterapeut. «Mestring gar inn i hverdagen og er viktig. Hvilke
aktiviteter som er viktig, gnskelig og gir dem energi. Sa det med mestring, er noe tenker jeg er

en selvfglge, men jeg skjenner at det ikke alltid er det». (Informant 1).

Samtlige av informantene fremmer mestring og muliggjer deltagelse ved kompenserende
tiltak, ofte i form av hjelpemiddelformidling, boligtilpasning og arbeidsplassvurdering.
«Hjelpemidler er jo ogsa en mate & mestre flere ting pa. Jeg synes jeg gar inn pa alle de
stedene jeg tenker det kan vaere med a spare energi og gjgre de bedre». (Informant 2) Videre
utnevner den ene informanten at grepropper, filterbriller, rullestoler, scooter og
posisjoneringsputer kan veere kompenserende tiltak for & gke deltagelse, bedre hvilestilling,

avlaste, spare energi, bedre funksjon og mestre hverdagen.

Samtlige informanter oppgir at de benytter seg av aktivitetsplanlegging som strategi for a
skape meningsfulle aktiviteter pa det nivaet pasientene er. De gar praktisk inn pa en aktivitet
og ser pa hvordan de kan tilrettelegge aktiviteten og omgivelsene rundt. «Ta tak i hver enkelt
aktivitet og hva, hvordan. Si de har lyst til & strikke, hvordan skal da legge opp det i en
hverdag for a fa lov til & bruke energien sin pa det, og hvordan skal man hvile, restituere etter
det, og den variasjon der». (Informant 1)

Videre beskriver informantene at det er brukerne selv som ma prioritere hva de gnsker a bruke

energien sin pa.

Jeg praver a fa de til & skjgnne at de ogsa er en viktig del av & bestemme hva de skal
gjore i livet. Det er ikke noe helsepersonell som kan komme og gjare de friske. Men
det er de som faktisk ma gjgre den stgrste jobben med a prioritere, & finne ut av hva
slags liv de gnsker & ha, ja, ha det best mulig da.

(Informant 2)

26



En av informantene gir et eksempel hvordan hun praktisk gar inn pa aktiviteter sasmmen med

bruker:

De sier: «na var jeg ute pa en kaffe forrige uke og jeg ble sa sliten etterpa». Sa spar
jeg: Hvordan kan du, hvordan tenker du at du kunne ha gjort det uten a bli sa sliten?
Kunne man gatt pa en annen tid av dggnet? Kunne man gatt med faerre personer, pa
en kafé hvor var roligere, mindre musikk, veere der kortere tid? Sa jeg praver a fa de
til & se pa den aktiviteten de har gjort. Om de kunne gjere den annerledes.
(Informant 2)

Den ene informanten beskriver at gode sgvnrutiner er viktig for brukergruppen. Det innebzrer

faste rutiner, redusere sansestimuli far leggetid og under hvile.

4.3.4 Tverrfaglig samarbeid

Alle informantene nevner tverrfaglig samarbeid som en del av arbeidshverdagen. Samtlige
informanter opplever likevel arbeidet med brukergruppen som ensomt og utfordrende. Det
kommer frem at det er for fa samarbeidspartnere. «Jeg er med pa mange mgter med NAV og
skoler. Generelt er det for lite kunnskap rundt omkring. Det er for fa samarbeidspartnere. Jeg
har en psykomotoriker som kan veldig mye med ME, s& jeg henviser mange saker til henne.

Men det er vi to. Sa det er veldig sarbart». (Informant 2)

Alle informantene understreker at det er et stort kunnskapshull blant helsepersonell, spesielt
hos fastleger og Ny Arbeids og Velferdsforvaltning (NAV). De opplever at nar de trekker inn
andre faggrupper blir brukerne mistrodd og blir presset til behandling som skaper
symptomforverring. De etterspar mer tverrfagligsamarbeid med et hgyere kunnskapsniva hos
helsepersonell.

Jeg har av og til henvist til psykolog og psykiatrisk sykepleier. Men de synes ogsa det
er litt vanskelig & jobbe med CFS/ME fordi at de har lett for a pushe litt for mye. De
som jobber i psykiatri er vandt til: er du deprimert sa skal du pushes litt mer. Og det
skjeerer seg, du behgver ikke pushe en med ME, den personen klarer a pushe seg selv.
Sa det er ei gruppe brukere som har det sa taft at nesten ingen som fysisk er darligere
(banker i bordet) en de med ME. Sa at de bade blir mistrodd og ikke far hjelp, det
synes jeg er ille.

(Informant 2)

27



Videre beskriver en informant utfordringer hun opplever rundt kunnskap om diagnosen og

behandling i kommunen.

Noen mener jo at aktivitetsavpasning det er a trene mer og mer, begynn med to
minutter om dagen. To minutter kan vere veldig mye for noen, ogsa skal du gke
uansett hvor sliten du er da, ogsa ser du hvordan det gar. Men sa har jeg vert veldig
forsiktig med & ha dratt inn andre faggrupper.

(Informant 3)

En annen informant uttrykker sin frustrasjon i mgte med tilsvarende utfordringer. «Jeg har
hvertfall lert og har den holdningen om en person bade har en psykiatrisk diagnose og ME,
sa er det viktigst er a ta vare pa den ME ’en. ME’n ma man ikke overse». (Informant 2)

Videre gir hun et eksempel pa hvordan hun har opplevd samarbeid med andre instanser.

Jeg har opplevd uenighet i behandlergruppen. Hvis en bruker har veert innlagt pa en
rehabiliteringsavdeling, har jeg opplevd det jeg vil si er overgrep. Jeg foler det er
overgrep. Jeg synes det var veldig vanskelig. For jeg har opplevd at hvis noen pusher
seg for mye sa kan de bli ekstremt mye darligere.

(Informant 2)

Alle informantene definerer ulike utfordringer og muligheter knyttet til jobben som
kommuneergoterapeut. En av informantene forteller at hun har et helt annet tidsperspektiv ved

oppfelging av brukere i kommunen enn i spesialisthelsetjenesten.

Jeg har helt frie midler i kommunen til & bruke sa mye tid jeg vil pa dem. Det er det
som er fint med & veere kommuneergoterapeut kontra det a ha dem i spesialisttjeneste,
det er ikke noe tidsbegrensa. Hvis jeg har lyst til & ta en uke hvor vi mgtes hver dag,
fordi jeg skal vaere med pa den aktiviteten, fordi brukeren orker bare littegrann om
gangen, kan jeg sette av tid til det. Det er jeg som styrer hverdagen min, sa da velger
jeg a prioritere det nd, ogsa ma andre ting vente.

(Informant 3)

Videre bemerker hun at det er fordelaktig a veere kommuneergoterapeut i arbeid med

brukergruppen.

Jeg jobber i hjemmet, der aktiviteten skjer. Jeg reiser hjem til dem, jeg mater brukeren
der brukeren skal fungere i hverdagen sin. Det er jo unikt. Jeg kunne aldri ha jobbet
pa noen annen plass tenker jeg, for som ergoterapeut, jeg skal jobbe med aktiviteten til
mennesker i dems hverdag og det er jo hjemme. Sa det er jo der vi virkelig ser
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brukeren. Dem som jobber pa institusjon ser brukere kanskje i en fase hvor dem
trenger dem, men nar de kommer hjem, der er jo vi.
(Informant 3)

Videre beskriver en informant om ulike utfordringer knyttet til samarbeid i forhold til

hjelpemidler og brukergruppen.

Jeg er ngdt til & fa firma og NAV i hjelpemiddelsentralen med meg pa ombygging av
stolen. Den gruppa her er en gruppe som ma ha en del spesialtilpasset ting. Ting tar
tid! Vi far ikke ting nar vi skal ha det. Hadde jeg bare kunne hatt muligheten til & ha
styrt alt rundt sa hadde det ikke vaert noe problem. Ogsa er det at firma vil komme, og
de ma komme nar det passer dem og preve, og brukeren orker ikke det. Det er
bindeledd mellom alle.

(Informant 3)

Felles ettersper informantene mer kunnskap, kurs og kommunikasjon pa tvers av tjenester i
arbeid med brukergruppen. «Altsa, noe av det viktigste er gkt kunnskap til fastleger og annet
helsepersonell. Og NAV. Og & prgve a fa ergoterapeuter og til & ga pa kurs og lzere mer om
CFS/ME». (Informant 2) En av informantene papeker at en viktig oppgave for ergoterapeuter
er a undervise og gi kunnskap til annet helsepersonell. «Det tenker jeg at er en jobb til oss
ergoterapeuter, a veilede rundt i forhold til diagnose og aktivitetsavpasning for den
brukeren». (Informant 3). Videre uttrykker hun et gnske om flere ergoterapeuter i NAV. «Jeg
synes de burde fa flere ergoterapeuter inn pa NAV for & jobbe med fokus pa utmattelse, sa
kunne vi fatt mange flere ut i jobb. Og utmattelse ikke bare med ME brukere, men ogsa MS,
kreft og andre diagnoser som har utmattelse som symptom». (Informant 3)

Det blir ogsa foreslatt mer gruppevirksomhet som en oppgave for kommuneergoterapeuter.
«Vi kan ha stgtte eller gruppevirksomhet, man kjenner jo sine brukere etter hvert og man kan
jo tilby oppfalging, veiledning, ta direkte kontakt nar vi avslutter». (Informant 3) En
informant oppfordrer ergoterapeuter til & ta ansvar for brukergruppen. «Jeg tenker at det, et

eller annet ma vi jo gjare, noen ma i hvert fall holde tak i disse brukerne». (Informant 1)

4.3.5 Kommunikasjon og dokumentasjon
Kommunikasjon med brukere er en del av arbeidet som ergoterapeut. En informant nevner at
kommunikasjon bgr tilpasses i samhandling med brukere. Det innebzrer a legge vekk de

faglige begrepene og benytte seg mer av et hverdagssprak. «Sa jeg ma jo si at de begrepene:
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energigkonomisering og aktivitetstilpassning og alt sant, har jeg med meg, men samtidig sa

bruker jeg ikke det til brukerne». (Informant 3)

Alle informantene presiserer at dokumentasjon er en viktig del av arbeidshverdagen som
ergoterapeut. De innhenter informasjon om brukere i epikriser, journalnotater og henvisninger
i forkant og dokumenterer i etterkant av hjemmebesgk. «Du har tilgang pa journalsystemet,
du kan ga inn & lese hvis dem har veert i systemet vares fra fgr. Har det kommet informasjon
fra spesialisthelsetjenesten eller fra lege sa kan det ligge i et journalsystem. Jeg leser meg
alltid grundig opp pa det far jeg tar kontakt med brukeren». (Informant 3) Videre bemerker
hun at sgknadsskriving ogsa er en viktig del av arbeidet. «Du skal skrive eventuelle sgknader,
og ta kontakt med andre hjelpere i andre instanser, sa den vanlige etterjobben som man har».

(Informant 3)

Samtlige informanter benytter seg i stor grad av standardiserte kartleggingsverktgy som EVA-
skjema, COPM, GAS, KAD. En av informantene bemerker viktigheten av dette. «Na er det jo
lagd en klinisk utgave av EVA-skjema og jeg synes det er kjempefint skjema & bruke faktisk.

Jeg liker det. Og det er kjempeviktig at man bruker noe sann». (Informant 3)

5.0 Diskusjon

Diskusjonsdelen blir presentert i to deler, der diskusjon av resultatet presenteres forst
og deretter oppgavens metodekritikk.

5.1 Diskusjon av resultatet
| denne delen vil forskningssparsmalet og resultatet blir sett i lys av det teoretiske

rammeverket og forskningsartikler. Diskusjonen blir presentert ved hovedtemaer:
informantenes arbeidserfaring og ergoterapeuters kjernekompetanse, ergoterapeutiske

vurderinger, ergoterapeutiske tiltak og intervensjoner, kommunikasjon og dokumentasjon.

5.1.1 Informantenes arbeidserfaring og ergoterapeuters kjernekompetanse
Kjernekompetansen i ergoterapi ble beskrevet som aktivitet. Aktivitet ble sett i sammenheng
med deltagelse i meningsfulle aktiviteter og hva som er viktig for den enkelte i hverdagen.
Dette kan sees i trad med aktivitetsvitenskapen som beskriver mennesker som et aktivt vesen

med et behov for & handle i sine omgivelser, utfylle sine roller og oppna sitt potensiale.
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Engasjement i aktivitet bidrar til betydning og mening med livet (Yerxa, 1990). Aktivitet ble
videre beskrevet som aktivitetsanalyse, aktivitetsplanlegging og observasjon i aktivitet. Dette
kan sees i sammenheng med aktivitetsvitenskapen som studerer individer i samspill med

omgivelsene, hvor personen vektlegges. Formalet er a beholde kompleksiteten av aktiviteten

og anerkjenne at det kan forstas ved & bruke modeller eller apne systemer (Yerxa, 1990).

Aktivitet ble representert som et fundament i arbeidet og beskrives som en forutsetning for
arbeidet med brukergruppen. Videre ble det bemerket et holistisk menneskesyn som en
essensiell del (Helsedirektoratet, 2014). Dette fundamentet kunne bidra til & skape mestring
og deltagelse i meningsfulle aktiviteter. Mestring og engasjement i meningsfulle aktiviteter er
viktig for trivsel, identitetsbekreftelse, utfoldelse, selvrealisering, uavhengighet og
selvhjulpenhet (Kielhofner, 2010, s. 115; Tuntland, 2014, s. 30).

5.1.2 Ergoterapeutiske vurderinger

Informantene utpekte tilneermingsmetoder og kartlegging som en del av vurderingsprosessen.
Vurderingsprosessen kan sees i sammenheng med de tre farste trinnene i den ergoterapeutiske
resonnementprosessen beskrevet av Kielhofner (2010, s. 160-168). Resonnementet innebzrer

at man beveger seg mellom teorien og brukerens vilkar.

En Kklientsentrert tilneerming ble fremhevet som en viktig del av samhandling med brukerne.
Dette er en av de grunnleggende aspektene i kunnskapsbasert praksis, der muliggjarelse av
aktivitet og deltagelse baseres pa brukererfaringer og brukermedvirkning, erfaringsbasert
kunnskap og forskningsbasert kunnskap (Brandt, Madsen og Peoples, 2013, s. 456-457). Det
a «vise forstaelse, vaere apen og skape god relasjon», samt «aldri stille sparsmalstegn ved
brukernes subjektive opplevelse» er tilnermingsmetoder som kan bidra til felles forstaelse av
situasjonen. Dette kan ofte veere avgjgrende for videre trinn i terapien. Selv om brukeren
ansees som likestilt i samhandlingsprosessen, er det ergoterapeutens ansvar a velge riktig
tilnermingsmetode som kan lette brukerens deltagelse i prosessen (Kielhofner, 2010, s. 441).
Informantene fremhevet at «brukergruppen har mgtt lite forstaelse i helsevesenet». Dette
overensstemmer med brukererfaringer i artikkelen av Gray og Fossey hvor det beskrives
brukergruppen opplever a veaere mistrodd og hvor symptomene blir nedtonet eller ignorert av
helsepersonell (2003).
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Diagnostiske kriterier (Fukuda et al., 1994; Carruthers et al., 2003; Carruthers et al., 2011;
Jason et al., 2006) definerer CFS/ME som en tilstedeveerelse i en anstrengelsesutlgst,
tilbakevendende og vedvarende utmattelse med varighet pa minst seks maneder.
Symptombilde bestar av nedsatt konsentrasjon og korttidshukommelse, ikke- forfriskende
sgvn, influensalignende symptomer (sar hals, gmme lymfeknuter, hodepine), og muskel og
leddsmerter, samt overfglsomhet for en eller flere sanseinntrykk. Fysisk og mental utmattelse
forverres etter aktivitet pa nivaer som er uforholdsmessig i forhold til innsats, som ikke
skyldes manglende motivasjon (Pemberton og Cox, 2014). Deltakerne i artikkelen av
Pemberton og Cox var enstemmige i deres gnske om a kunne gjgre mer i hverdagen, men
bade symptomer og vaner som faktorer hindret deltagelse. Artikkelen konkluderer med at
frykten for & gjare ingenting var sterre enn frykten for & fa symptomforverring (Pemberton og
Cox, 2014).

Kvalitativ studie foretatt av Gray og Fossey (2003) trekker frem opplevelser av sykdom og
betydningsfulle aktiviteter hos mennesker med CFS/ME. Funnene i artikkelen samstemmer
med sykdomsbeskrivelse. Likhetene i disse aspektene kan ogsa sees fra den terapeutiske siden
der informantene i denne oppgaven beskrev «lange prosesser med korte mgter, samtaler,
rolig tilneerming» og «minimalisere sanseinntrykk og belasting». Videre i artikkelen trekkes
ergoterapeutens innhenting av brukerens sykdomsforstaelse inn, som bidro til & danne et bilde
av brukerens funksjon i fremtiden, samt vurdere individualisering av terapien for & engasjere
og gjere den meningsfull for brukeren (Gray og Fossey, 2003). Ergoterapeuter ser pa hvert
enkelt menneske som unikt, med sine individuelle forutsetninger (Yerxa, 1990).
Sykdomsbilde hos brukere med CFS/ME er veldig varierende (Carruthers et al., 2011).
Symptombeskrivelse i samspill med kvalitative studier blant brukere danner et bilde som
samsvarer med resultatet. En svakhet ved funnene er at det foreligger lite forskning pa
ergoterapeuters arbeid pa omradet. Likevel indikerer resultatet at en skreddersydd tilnerming
basert pa ergoterapeutiske metoder er ngdvendig. Hver enkelt har sin individuelle talegrense
med sine forutsetninger (Fukuda et al., 1994; Carruthers et al., 2011; Carruthers et al., 2003;
Jason et al., 2006). | lys av aktivitetsvitenskapen har mennesker en aktivitetsatferd hvor de har
ulike forventninger, roller, vaner og en trang til a engasjere seg i meningsfulle aktiviteter
(YYerxa, 1990).

Kartlegging ble beskrevet som en stor del av den ergoterapeutiske vurderingsprosessen.

Basert pa den ervervede kunnskapen til informantene benyttet de seg i stor grad av
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ustrukturerte kartleggingsverktey i form av samtale i startfasen av kartleggingsprosessen.
Dette ble blant annet begrunnet i brukernes anstrengelsesutlgsende symptombilde (Fukuda et
al., 1994; Carruthers et al., 2003; Carruthers et al., 2011; Jason et al., 2006), hvor de «taler sa
lite av gangen». De beskrev lange prosesser med korte mgter hvor malet var i a identifisere
hvilke «MA-aktiviteter» brukerne har og hvordan de gnsker & forvalte energien de har til
radighet. Dette kan sees i sammenheng med den ergoterapeutiske resoneringsprosessen hvor
formalet er a utvikle spgrsmal om brukeren og innhente opplysninger for a skape en forstaelse
av brukeren sin situasjon (Kielhofner, 2010, s. 160-162). Dette dannet grunnlaget for videre
analysering av meningsfulle aktiviteter. Dette kan sees i trad med aktivitetsanalyse og analyse
av occupation. Det beror pa a ta betraktning i personens livserfaring, verdier, interesser og
mal (Tuntland, 2014, s. 148). Ustrukturert kartlegging ble fremhevet som ngdvendig for a
mgte brukernes behov basert pa symptombilde. En informant trakk frem ICF-modellen som et
grunnlag for vid kartlegging. Dette overensstemmer med anbefalingene fra helsedirektoratet
(Helsedirektoratet, 2014). ICF har som malsetting a opprettholde et enhetlig idégrunnlag og
sprak for & beskrive helse og helserelaterte forhold (World Health, 2001, s. 3). Modellen
bestar i sin helhet av begreper som helsetilstand, kroppsfunksjoner og -strukturer, aktivitet,
deltagelse, miljefaktorer og personlige faktorer (World Health, 2001, s. 17). Anvendelsen av
modellen ble basert pa informanten sin ervervede kunnskap om hva brukergruppen har
utfordringer med og samstemmer med diagnosekriterier (Fukuda et al., 1994; Carruthers et
al., 2003; Carruthers et al., 2011; Jason et al., 2006). Et kritisk blikk rettes mot bruk av
ustrukturerte kartleggingsverktgy, da det kan ha betydning for dokumentasjonen i ettertid og
videre forskning pa omradet. Ved & benytte strukturerte kartleggingsverktay kan muligheten
for maloppnaelse og effekten av intervensjon i starre grad vurderes og utvikles (Brandt,
Madsen og Peoples, 2013, s. 162-167). Tydelig dokumentasjon understatter og tydeliggjer
kompetansen til ergoterapeuter (Ergoterapeutene, 2017a). Likevel er det utfordrende & benytte
strukturerte verktay da brukergruppen ble omtalt som en gruppe i samfunnet som er mest
fysisk syke. Pa grunn av manglende kunnskap og forsking stod brukermedvirkning sentralt i
arbeidet. Til tross for dette bemerket informantene at betydningen av ergoterapeutiske
kartleggingsverktay i arbeidet, hvor strukturerte kartleggingsverktgy ble anvendt. ADL,
COPM, GAS, EVA-skjema og KDA-analyse dannet grunnlag for iverksetting av tiltak og

intervensjoner.
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5.1.3 Ergoterapeutiske tiltak og intervensjoner

Informantene utpekte tiltak og intervensjoner de benyttet seg av i arbeid med brukere med
CFS/ME. Disse kan sees i sammenheng med de tre siste trinnene i den ergoterapeutiske
resonnementprosessen beskrevet av Kielhofner (2010, s. 160-168). Det ble trukket frem
ergoterapeutiske arbeidsstrategier som aktivitetsavpasning og energigkonomisering,
grensesetting, mestring og muliggjerelse. Videre ble malsetting og tverrfaglig samarbeid
beskrevet som en del av ergoterapeutisk intervensjon. Valg av tilnermingsmate avgjer
forholdet mellom brukeren og ergoterapeuten, der samspillet er en faktor for videre
intervensjon (Kielhofner, 2010, s. 205). Informantene beskrev dette som & «skape en god

relasjon».

Aktivitetsavpasning, ofte kalt pacing, vektlegger en individuelt tilpasset balanse mellom
aktivitet og hvile, der brukeren skal vaere sa aktiv som mulig uten a fa symptomforverring og
tilbakefall pa grunn av overanstrengelse (Bjgrkum, Wang og Waterloo, 2009).
Aktivitetsavpasning krever kartlegging og bevisstgjaring av brukerens aktivitetsniva,
maksimal talegrense og varselsymptomer nar talegrensen overstiges (Goudsmit et al., 2012).
Funnene i resultatet poengterer at ergoterapikompetanse er viktig i denne sammenheng. Ifalge
informantene kan aktivitetsplanlegging veere et viktig tiltak, der aktiviteter segmenteres,
opprettholdes i et jevnt niva over en tidsperiode og gradvis, forsiktig gkes uten a utlgse
symptomforverring. Pa bakgrunn av manglende bevis pa effekt, er ikke pacing egnet som en
fullverdig behandling av sykdommen som en helhet. Det bemerkes at strategien er en del av et
skreddersydd, tverrfaglig program som adresserer spesifiserte behov og omstendighetene til
brukerne. Det gir utgvere et ekstra terapeutisk alternativ og spesielt et alternativ til
tidshestemte strategier med sikte pa a gke aktivitetsnivaet og forbedre styrke og utholdenhet
(Goudsmit et al., 2012).

En sparreundersgkelse utfert i Norge «Pasienterfaringer med ulike tiltak ved kronisk
utmattelsessyndrom» la frem resultater som tilsier at aktivitetsavpasning, hvile, skjerming og
ro oppleves som nyttig av de fleste av deltakere i undersgkelsen. Dette viser et sprik der
halvparten opplever KAD som et nyttig tiltak og kun 13 % ser nytte i GET. Ved sistnevnte
mente 79 % at det medfarte forverring av tilstanden. I artikkelen refereres det ogsa til en
tilsvarende spgrreundersgkelse utfgrt av den britiske pasientforeningen, der

aktivitetsavpasning ble vurdert som nyttig av cirka 90 %. Sparreundersgkelsen gir ingen
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indikasjon pa om symptomlindringen er vedvarende (Bjgrkum, Wang og Waterloo, 2009).
Manglende forskning pa behandlingsmetoder (Helsedirektoratet, 2014) og fraveer av en
standardisert definisjon pa aktivitetsavpasning (Goudsmit et al., 2012) har resultert i
forskjellige forstaelser og anvendelser. Det har skapt forvirring og usikkerhet blant
helsepersonell. Samtlige informanter gav uttrykk for manglende kunnskap i helsevesenet og
var skeptiske til & inkludere andre faggrupper. Derfor ble intervensjonene basert pa ervervet

kunnskap og brukererfaringer.

Det anerkjennes at anvendelse av aktivitetsavpasning krever en stor atferdsendring hos
brukere. Derfor anbefales det at helsepersonell bruker tilstrekkelig tid for a skape relasjon,
kartlegge, forklare strategien og veilede brukere i gjennomfgringen (Goudsmit et al., 2012).
MOHO- sentrert ergoterapeutisk tilneerming med brukergruppen bemerkes bade av en
informant og beskrives av Taylor (2003). Informanten hevdet at vaner, vilje og utfarelse star
sentralt i aktivitetsavpasning og energigkonomisering. Teorien ble lagt til grunn for arbeid
med «aktivitetsmgnster, tilrettelegging av aktivitet, omgivelser, vaner og rutiner». Taylor
spesifiserer i en tabell hvilken innvirkning sykdommen har for personens vilje, vanedannelse
0g utevelseskapasitet i samspill med omgivelsene (Taylor et al., 2003). Ved CFS/ME
opplever mennesker en signifikant endring av disse segmentene i hverdagsliv (Taylor et al.,
2003; Gray og Fossey, 2003; Pemberton og Cox, 2014).

Funnene tyder pa at kommuneergoterapeuter har flere muligheter i arbeid med brukergruppen.
Oppfalgingen ble lagt opp etter brukerens premisser pa bakgrunn av et ubegrenset
tidsperspektiv. Samhandling med brukerne foregar i hjemmet, «der aktiviteten skjer og der
brukeren skal fungere i hverdagen». Dette ble fremhevet som fordelaktige faktorer. Det unike
med kommuneergoterapeuters arbeid er a ta del i omgivelsene de lever i og mgte behovene
for en individuelt tilpasset tilneerming, vurdering og intervensjon. Dette samsvarer med
resultatene i Pinxsterhuis (2017) sin artikkel om gruppebasert selvstyringsprogram. Studien ga
ingen vedvarende effekt, men det bemerkes at programmet kunne ha oppnadd et bedre resultat
ved a inkludere individuelle konsultasjoner. | resultatet ble det ogsa foreslatt
gruppevirksomhet, men i sterre grad individuelt tilpasset med bakgrunn i ervervet kunnskap

om hver enkelt bruker.

Grensesetting ble benyttet som en viktig strategi i arbeidet med brukergruppen da de opplever

at de i liten grad mestrer a sette grenser for sin egen deltagelse i daglige aktiviteter. Dette kan
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sees i trad med det teoretiske rammeverket MOHO, hvor ergoterapeutiske strategier anvendes
for @ muliggjere forandring. De muliggjerende strategiene har til hensikt & pavirke et gnske
om en forandring og skape spillerom for deltagelse. Det skal alltid baseres pa en helhetlig
forstaelse av brukerens situasjon (Kielhofner, 2010, s. 205) som en informant gav uttrykk for
«det er dem som ma definere sine meningsfulle aktiviteter og sin deltagelse». Grensesetting
inngar i a strukturere brukeres aktivitetsengasjement. Det kan gi brukeren en falelse av
kontroll og mulighet for deltagelse i aktivitet den enkelte anser som meningsfullt i samspill
med sine omgivelser (Kielhofner, 2010, s. 205). Dette samstemmer med artikkelen av
Pemberton og Cox hvor deltakerne var enstemmige i deres gnske om a kunne gjere mer i
hverdagen, hvor bade symptomer og vaner som hindrende faktorer (Pemberton og Cox,
2014). | resultatet fremkom det at grensesetting var noe av det mest utfordrende for
brukergruppen. Dette kan sees i trad med Goudsmit (2012) sin artikkel hvor det fremheves
utfordringer som brukerne mgter ved grensesetting i relasjon med aktivitetsavpasning. En
faktor er motviljen mot a stoppe en aktivitet far den er fullfart, spesielt i tidlig sykdomsfase.
Det er ogsa enkeltpersoner som presser seg selv fordi de ikke forstar betydningen av forholdet
mellom symptomer og anstrengelse. Noen foretrekker ogsa a innta en kampstilling. Andre
innrgmmer at de mangler selvdisiplin som kreves for & integrere tilneerming i hverdagen og
kapasitet til & dra nytte av et mer strukturert program fra helsepersonell. Resultatet indikerer at
det er behov for at ergoterapeuten setter grenser i starten og veileder brukeren i 4 sette egne

grenser.

Til tross for grensesetting ble engasjement i meningsfulle aktiviteter fremhevet som viktig,
selv om det kan medfare konsekvenser i form av sykdomsforverring. Deltagelse er viktig for a
gi bekreftelse og styrke selvtillit (Polatajko og Townsend, 2013, s. 59). Aktivitetsvitenskapen
beskriver livskvalitet og mestring som viktige begreper i arbeid med mennesker med
funksjonsnedsettelser. Dette ved a utfolde seg gjennom roller og deltagelse (Yerxa, 1990).
Helseminister Bent Hgie uttalte i sin tale et gnske om a legge til rette for et tiloud som
fremmer mestring og kontroll for pasienter som lever med uavklarte lidelser (Hgie, 2015).
Dette forespeiler informantene sine uttalelser hvor de vektla mestring som en del av arbeidet.
Mestring ble beskrevet som iboende og en selvfalge i ergoterapeuters yrkesutevelse. Dette
samstemmer med hva som er ergoterapeuters kjernekompetanse, hvor innbyggernes ressurser

og mestring skal veere et grunnlag i alle tjenester (Ergoterapeutene, 2017b).
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Mestring og deltagelse ble muliggjort ved blant annet hjelpemidler, boligtilpasning og
arbeidsplassvurdering. Et teknisk hjelpemiddel kan virke kompenserende for nedsatt
funksjonsevne, energibesparende og forebyggende (Tuntland, 2014, s. 165). Boligendringer
og arbeidsplassvurdering kan lette hverdagen og gjere det fysiske miljget mer tilgjengelig
(Tuntland, 2014, s. 168). Ved & iverksette slike energibesparende tiltak, kan det bidra til &
kunne bo hjemme lengst mulig og skape spillerom for & mestre en arbeidshverdag. I trad med
Taylor (2003) er det et behov for tilrettelegging av arbeidsplass da brukerne i stor grad
opplever utfordringer i relasjon til arbeidslivet. Individuell tilrettelegging har som formal &
mgte de individuelle tilretteleggingsbehovene for den enkelte i utfgrelse av ulike aktiviteter.
Mestring forekommer nar personen klarer & mate kravene fra aktiviteten (Tuntland, 2014, s.
155-156).

Malsetting er en del av ergoterapeutisk intervensjon der informantene understrekte
viktigheten av & sette oppnaelige mél og delmal. A. Brandt beskriver anvendelse av
aktivitetsanalyse med formal om a sette aktivitetsorienterte og realistiske mal (Brandt,
Madsen og Peoples, 2013, s. 209). COPM og GAS ble benyttet som en del av
malsettingsarbeidet. Videre dannet det et grunnlag for aktivitetsplanlegging hvor de praktisk
gikk inn pa en aktivitet for a tilrettelegge aktiviteten og omgivelsene. | en aktivitetsanalyse
kan det komme frem informasjon om krav og ferdigheter i en utvalgt aktivitet basert pa
brukerens gnske (Tuntland, 2014, s. 148). Videre kan aktiviteten tilrettelegges ved hjelp av de
muliggjerende strategiene som a gi tilbakemelding, radgi, strukturere og coache (Kielhofner,
2010, s. 112;213). En informant beskrev at hun satt brukere i stand til a reflektere over
aktiviteten og hvordan den kunne ha blitt utfart annerledes «Kunne man gatt med feerre
personer, pa en kafé hvor var roligere, mindre musikk, veere der kortere tid?» Det er
sammenheng med dette i artikkelen fra Taylor (2003) hvor det beskrives at brukergruppen
opplever utfordringer i ulike omgivelser. Omgivelsene stiller krav og begrensninger til
individet. Pavirkning fra omgivelsene i samspill med personens utgvelseskapasitet, avgjar
hvilken innflytelse omgivelsene har pa personen (Kielhofner, 2010, s. 32-33). Disse
pavirkningene overensstemmer med Taylor (2003) sin beskrivelse av hvordan omgivelsene
forstyrrer aktivitetene til brukere med CFS/ME. Pavirkninger som lyd, lys, lukt og temperatur

kan medfarer sykdomsforverring hos brukergruppen.

Funnene viser at tverrfaglig samarbeid er en del av arbeidshverdagen i ergoterapipraksis, og

A. Brandt (2013, s. 286) beskriver at ergoterapeutiske intervensjoner foregar i et tett
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samarbeid med flere fagpersoner pa tvers av sektorer. Helsedirektoratet utnevner atte andre
faggrupper som potensielle samarbeidspartnere i arbeid med brukergruppen
(Helsedirektoratet, 2014). Fortsatt opplevde samtlige informanter arbeidet med brukergruppen
som ensomt. De understrekte et stort kunnskapshull blant helsepersonell som medfarer
feilbehandling og skepsis mot brukergruppen. Dette bekrefter ogsa brukeropplevelser
beskrevet i artikkelen av Gray og Fossey (2003). Mangelfull kunnskap om CFS/ME i sosial-
velferds- og helsetjenesten utnevnes ogsa i SINTEF -prosjektet (Lippestad, Kurtze og
Bjerkan, 2011). Pa bakgrunn av dette, kom informantene med anbefalinger der ergoterapeuter
kan bidra med sin kompetanse i form av undervisning og veiledning til andre faggrupper bade
i forhold til diagnosen og aktivitetsavpasning. Dette kan svare til regjeringens gnske i Meld.
St. 26 (2015) om innfgring av kompetansekrav i helse- og omsorgstjenesteloven. Et kritisk
blikk rettes mot ekskludering av tverrfaglig samarbeid, da dette er en del av ergoterapeutisk
yrkesutgvelse. Samarbeidsorientert praksis og helhetlig tilneerming er ngdvendig for a gi

brukere en optimal effekt av tiltakene (Helsedirektoratet, 2014).

SINTEF-prosjektet beskriver at CFS/ME er et prioriteringsomrade for
kommuneergoterapeuter (Lippestad, Kurtze og Bjerkan, 2011), dette stemmer overens med
samtlige av informantene sine uttalelser hvor de understrekte at brukergruppen prioriteres i
sitt daglige virke. Et kritisk blikk kan rettes mot at en av informantene opplevde at kommunen
ikke tok ansvar for brukergruppen, til tross for at resultatet indikerer at det er et omrade for

ergoterapeuter.

5.1.3 Kommunikasjon og dokumentasjon

Kommunikasjon er et samarbeidsverktay som benyttes flittig av ergoterapeuter bade i
samhandling med brukere og andre faggrupper. Teoriene og hensikten med kartlegging og
intervensjoner kan virke mystiske og skremmende for brukerne. Derfor er det viktig a forklare
prosessen for brukerne pa en forstaelig mate, ved a benytte hverdagssprak (Kielhofner, 2010,
s. 436). Desto viktigere er 8 kommunisere med andre faggrupper ved & bruke fagsprak og
benytte de ergoterapeutiske teorier og begreper. Kommunikasjon og dokumentasjon er
avgjarende for ergoterapi. Det er kjernen for a sette ord pa trinnene i resonneringsprosessen
og delaktiggjere andre i resonnering om brukeren og brukerens terapi (Kielhofner, 2010, s.
435). Informantene presiserte at dokumentasjon er viktig i alle trinnene i

brukersamhandlingen. Tilsvarende bruk av standardiserte verktgy i arbeid og terapeutens
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begrepsmessige forstaelse av brukeren er viktig @ dokumentere. Dette for & danne et logisk
grunnlag for malsetting, terapeutiske strategier og tverrfaglig samarbeid (Kielhofner, 2010, s.
442). Pa den andre siden ble ustandardiserte verktgy trukket frem som ngdvendige i arbeid

med brukergruppen og kan ha innvirkning pa dokumentasjonen.

5.2 Metodekritikk
Kvalitativ design og semistrukturert intervju ble benyttet for innhenting av data. Manglende

erfaring fra begge studentene i anvendelse av metoden kan ha hatt en negativ innvirkning pa
resultatet og medfart feil ved gjennomfaring. En svakhet ved metoden kan ha veert
mellommenneskelig samspill der begge deltagende parter pavirker intervjuet og resultatet
(Kvale og Brinkmann, 2017, s. 49). Forskerrollen kan ha blitt pavirket av forforstaelse, tanker
og tidligere erfaringer. Ingen av studentene hadde kjennskap til informantene i forkant, men
har mett brukergruppen i praksisperioder under studieforlgpet. Begge studentene har til tross
for dette i starst mulig grad lagt vekk forforstaelsen og prevd a unnga at dette skal innvirke pa

resultatet.

Invitasjon til deltagelse ble distribuert bade via sosiale medier og ved direkte kontakt med
aktuelle informanter. Fraveerende respons medfgrte endring i fremgangsmaten for innhenting
av aktuelle informanter. Tre informanter ble valgt pa bakgrunn av inklusjons- og
eksklusjonskriteriene, responstiden og tidsperspektiv i henhold til hvor raskt de kunne stille til
intervju. Starre antall av informanter kunne ha pavirket resultatet og oppgavens validitet.
Intervjuene og medfalgende analysearbeid matte vaere overkommelig og samsvare med
tidsperspektivet som ble gitt for oppgaven. Pafallende hgytid og geografisk spredning kan ha

hatt en negativ innvirkning som kan ha medfart forsinkelser i prosessen.

Intervjuguide ble benyttet under intervjuene. Kvalitet og relevans av spgrsmalene og
oppfelgingssparsmalene kan ha pavirket besvarelsene og det endelige resultatet.
Intervjuguiden ble utarbeidet med bakgrunn i forskningsspgrsmal og informasjon som var
gnskelig a svar pa, uten a stille veiledende spgrsmal. Studentene gvde pa a gjennomfare
intervjuet, som kan ha avdekket feil og uklarheter ved formuleringer og bidratt til a skape
trygghet i forskerrollen. Det kan ogsa ha bidratt til & sikre kvalitet ved gjennomfgring og
skape en naturlig intervjusituasjon for informanten. Intervjuguiden ble ikke sendt pa forhand
med hensikt & skape spontane, levende og uforberedte svar (Dalland, 2017, s. 78). Pa den
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andre siden kunne intervjuguiden blitt tilsendt i forkant for & gi mulighet til stgrre grad av

forberedelse.

Intervjuene ble gjennomfart som enkeltintervjuer fremfor fokusgruppeintervjuer.
Fokusgruppeintervjuer er bedre egnet til & leere om erfaringer, holdninger eller synspunkter i
miljger der mange mennesker samhandler (Malterud, 2011, s. 138). Enkeltintervjuer ble
gjennomfart med hensikt i & innhente individuelle erfaringer i arbeid med brukergruppen
(Kvale og Brinkmann, 2017, s. 325).

Ved at informantene var apne og delte sine erfaringer kan ha medfart en positiv innvirkning
pa resultatet og sikret intervjukvalitet (Kvale og Brinkmann, 2017, s. 194). Det har veert
ngdvendig a ta etiske hensyn underveis under transkripsjon og tolkning av muntlig sprak til
skriftlig sprak. Dette kan ha pavirket validiteten. Det har vaert informanter fra ulike
geografiske omrader, hvor dialekt kan ha pavirket forstaelsen av spraket og deretter blitt
tilpasset skriftlig sprak (Kvale og Brinkmann, 2017, s. 213-214).

Litteratursgk i databasene ble avsluttet 20. februar i 2018 og siste tilsendte artikler fra
relevante fagpersoner ble mottatt 23. mars i 2018. Det kan ha forekommet nyere forskning pa

omradet som ikke er tatt hgyde for i oppgaven.

6.0 Konklusjon

Hensikten med denne oppgaven er & undersgke hvordan kommuneergoterapeuter arbeider
med mennesker med CFS/ME og gke kunnskap om hvordan kompetansen kan benyttes.
CFS/ME kan forarsake betydelig funksjonshemning i personens utfarelse og deltagelse i
aktivitet. I resultatet kommer det frem at det foreligger lite behandlingstilbud til mennesker
med CFS/ME. Ergoterapeutene opplever manglende kunnskap om diagnosen i fagfeltet. Til
tross for dette mener ergoterapeutene at de har en kompetanse som kan utgjare en forskjell for
mennesker med CFS/ME. Tidsperspektivet for oppfelging i kommunehelsetjenesten

fremheves som en viktig del av arbeidet for gkt mestring og deltagelse.

Funnene viser til at ergoterapeutene har mange fellestrekk i anvendelse av strategier og
metoder i arbeidet med mennesker med CFS/ME. Felles vektlegger de aktivitetsavpasning,
energigkonomisering, grensesetting, mestring og muliggjerelse av meningsfulle aktiviteter

som viktige strategier. Ergoterapeutene fremhever en klientsentrert praksis som sveert viktig i
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arbeidet med mennesker med CFS/ME. Den enkeltes forutsetninger og begrensinger styrer
forlgpet i resonnementprosessen. Dette utgjar en helhet for vurdering, kartlegging og
iverksettelse av tiltak og intervensjoner, basert pa hva den enkelte definerer som sin
meningsfulle aktivitet. Ved kartlegging av daglige aktiviteter, aktivitetsanalyse,
aktivitetsplanlegging og kompenserende tiltak fremmer ergoterapeutene mestring og

deltagelse i meningsfulle aktiviteter hos mennesker med CFS/ME.
Ergoterapeuters kompetanse kan benyttes ved flere ulike behandlingsstrategier og fremheves

som nyttig i arbeidet med mennesker med CFS/ME i kommunehelsetjenesten, men det er

behov for videre forskning pa omradet.
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Vedlegg 1: Dokumentasjon av litteratursgk

Sekeord Database, Kombinasjoner Dato Antall
Annet treff
1. Occupational Therapy ' OTseeker 1 AND 2 16.02.18 | 3
2. Chronic fatigue 1 AND 3 0
syndrome 1 AND 4 5
3. Mylagic 1 AND 2 AND 4 1
encephalomyelitis > AND 4 5
4. Pacing 1AND2ORS5 10
5. Graded activity
6. Energy envelope 2AAS .
7. Primary care 1AND®
2 And 6 0
2 AND 7 14
PubMed 1AND 2 20.02.18 | 82
1AND 3 82
1AND4 75
1 AND 2 AND 4 6
2AND 4 59
1 AND 2 AND 5 1
1 AND 6
2 AND 6 6
2 AND 7 (2003-2018) 133
American 2 16.02.18 | 39
Journal of
Occupational
therapy
Tilsendt fra 23.03.18 | 10
kontaktpersoner
med lang

erfaring innen
fagfelt.
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Vedlegg 2: PICO - skjema
Hvordan kan kjernekompetansen i ergoterapi benyttes i arbeidet med mennesker med kronisk utmattelsessyndrom i kommunehelsetjenesten?

Outcome A
RESULTAT/EFFEKT?

Tjenestetilbud som ivaretar behovene hos
pasienter med CFS/ME

Intervention/initiativ/action

HVA?

Nytteverdien av kjernekompetansen i
ergoterapeutisk intervensjon med
pasientgruppen

Ergoterapeutisk intervensjon:
Pacing eller adaptiv pacing terapi
(APT)

Energy Envelope Theory (EET)
Gradert aktivitetstilpasning (GAT)

Patients/population/problem
HVEM?

Personer med kronisk
utmattelsessyndrom
(CFS/ME)

Mulige avgrensninger:

Comparison
ALTERNATIVER?
Andre tjenester enn
ergoterapi

Symptommestring OR
Livskvalitet

Egen mestring
Aktivitet og deltagelse

Kognitiv atferdsterapi
eller kognitiv terapi
(KAT, Cognitive
Behavioral Therapy —
CBT)

Hjemmeboende
Underlagt
kommunehelsetjenester

Uavhengig av
alvorlighetsgrad
Uavhengig av aldersgruppe

Avgrenses til tjenesteytere i
kommunehelsetjeneste
(ergoterapeuter)

Intervensjon:

Pacing eller adaptiv pacing
terapi (APT)

Energy Envelope Theory
(EET)

Sekeord:

Ergoterapi

Occupational Therapy
Kronisk utmattelsessyndrom
(CFS/ME)

Chronic fatigue syndrome (CFS)

Myalgisk encefalopati (ME)

Myalgic encephalomyelitis (ME)

Aktivitetsavpasning
Pacing
Aktivitetstilpasning
Graded activity (GAT)

A

Lightning prosess

Treningsbehandling
eller treningsterapi
(Exercise Therapy —
ET)

Gradert
treningsbehandling
(GET)

Unnga symptomgkning.
Bevisstgjering av energibruk.
Balanse mellom aktivitet og hvile.
Mest mulig stabilt funksjonsniva.
@kt mestring av daglige aktiviteter.
@kt bevisstgjaring rundt dggnrytme,
aktuelt aktivitetsniva og energibruk
struktur pa degnet.
Aktivitetsavpasning og
energigkonomisering

Fremmer deltakelse ved tilpasning av
tekniske hjelpemidler (Helsedirektoratet,
2014)

AND
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Vedlegg 3: Informasjonsskriv

Invitasjon til deltagelse i en studie om kronisk utmattelsessyndrom (CFS/ME)
Bakgrunn og formal med studien

Vi er to studenter som tar var bachelorgrad i ergoterapi ved NTNU Gjgvik. | den forbindelse
gnsker vi a invitere deg som arbeider med mennesker med kronisk utmattelsessyndrom
(CFS/ME) i kommunehelsetjenesten til a delta i var undersgkelse om hvordan
kjernekompetansen i ergoterapi kan benyttes i arbeidet med denne pasientgruppen. Det er
mangelfull kunnskap om CFS/ME og det finnes fortsatt ingen behandling som helbreder
sykdommen. Hensikten med studien er & gke kunnskapen rundt hvordan kjernekompetansen i
ergoterapi kan benyttes i arbeidet med mennesker med kronisk utmattelsessyndrom
(CFS/ME) i kommunehelsetjenesten.

Dette innebarer deltagelsen:

Vi vil ta kontakt med deg pa mail eller via telefon sa fort du samtykker til deltagelsen. Dette
gjer du ved a svare «ja» pa mailen og legge igjen kontaktinformasjon (mail og

telefonnummer). Videre avtaler vi et mgtepunkt som passer for deg.

Vi skal utfere en kvalitativ studie med intervju. Dette innebzrer at vi kommer til deg ved
avtalt mgtepunkt og gjennomfarer et intervju pa ca. 1 time. Hensikten med intervjuet er a
finne ut av og lzere av dine erfaringer i arbeidet med mennesker med CFS/ME. Temaene for
intervjuet vil bli sendt til deg i forkant slik at du far tid pa a forberede deg. Intervjuet vil bli
tatt opp med en stemmeopptaker da vi skal transkribere materialet i etterkant. Materialet vil
fortlgpende bli anonymisert. Verken du eller din arbeidsplass vil kunne bli gjenkjent i
oppgaven. Det er kun vi og var veileder Evastina Bjerk (farsteamanuensis ved NTNU) som
vil ha innsyn og fa adgang til materialet. Du vil fa innsyn i materialet etter transkribering hvis
gnskelig og all data vil slettes ved prosjektslutt.

Tidsperspektiv:
Bacheloroppgaven skal leveres i begynnelsen av mai 2018. Vi gnsker a gjennomfgre
intervjuene fortlgpende i mars 2018.

Frivillig deltagelse
Deltakelse i undersgkelsen er frivillig og du kan nar som helst trekke ditt samtykke il
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deltakelse uten & oppgi noen grunn.

Takk for at du tok deg tid til & lese denne mailen. Hvis du gnsker a delta, vennligst svar pa
denne mailen innen 22. mars 2018. Vi haper pa din deltagelse, det vil vere et stort bidrag pa
veien til & bli kompetansedyktige ergoterapeuter og fremme kunnskap om en underkjent

pasientgruppe.

Med Vennlig Hilsen

Milda og Linn
Kontaktinformasjon
Linn Anett Werner Milda Paukstyte
tif: 90223184 tIf: 98690400
Mail: linnawe@stud.ntnu.no Mail: mildap@stud.ntnu.no
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Vedlegg 4: Intervjuguide
Intervjuguide

Problemstilling - Hvordan kan kompetansen i ergoterapi benyttes i arbeidet med mennesker

med kronisk utmattelsessyndrom (CFS/ME) i kommunehelsetjenesten?

Ngkkelord: Kompetanse i Ergoterapi, CFS/ME, mestring, muliggjarelse av meningsfulle

aktiviteter.

Innledning til intervjuet

Linn og Milda, ergoterapistudenter ved NTNU i Gjavik.

Hensikten med undersgkelsen er a se pa ergoterapeuters arbeid med mennesker med
kronisk utmattelsessyndrom (CFS/ME) i kommunehelsetjenesten.

Det er en kvalitativ undersgkelse der dine tanker og erfaringer om hvordan
kjernekompetansen i ergoterapi kan benyttes i arbeid med mennesker med CFS/ME
som er fokuset i intervjuet. Ngkkelordene: mestring og muliggjerelse av meningsfulle
aktiviteter.

Du vil fa tilgang til sluttproduktet ved foresparsel.

Intervjuet vil bli tatt opp, materialet vil bli slettet ved prosjektslutt.

Ditt bidrag vil bli anonymisert, slik at bade du og din arbeidsplass vil ikke kunne bli
gjenkjent i oppgaven.

Intervjuet kan avbrytes nar som helst og du kan nar som helst trekke ditt bidrag.
Intervjuet vil vare i ca. 1 time.

Sparsmal?

Innledningsspgrsmal

1. Hvor lenge har du arbeidet som ergoterapeut?

2. Hvor lang erfaring har du med arbeid i kommunehelsetjenesten?

a. Hvor lenge har du arbeidet pa den aktuelle arbeidsplassen?
b. Hvor lenge har du jobbet med mennesker med CFS/ME?
c. Hvilken aldersgruppe er de?

o

Hvordan kommer du i kontakt med dem?

(Hvem henviser)
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Hoveddel

3.

10.

11.

Kan du fortelle litt om hvordan din arbeidshverdag ser ut?
(Stikkord: hvilke arbeidsoppgaver har du, hva er dine ansvarsomrader?)
Kan du fortelle litt om hva kjernekompetanse i ergoterapi er for deg?
Kan du fortelle om hvilke tilneermingsmetoder du benytter deg av i mgte med
mennesker med CFS/ME?
a) Hvordan gar du frem for & skape relasjon?
b) Hvor viktig er det i arbeidet ditt?
Kan du fortelle om hvordan du gar frem for a kartlegge mennesker med CFS/ME?
Hvilke begreper bruker du i din arbeidshverdag i mgte med mennesker med CFS/ME?
(Stikkord: hvor viktig i arbeidet? Fokus pa disse pa arbeidsplassen, bevisst eller
ubevisst?)
Kan du fortelle om hvordan du muliggjer og fremmer deltagelse i meningsfulle
aktiviteter hos mennesker med CFS/ME?
(Stikkord: Kartlegging? Verktey? Fremmende eller hemmende faktorer?
tilrettelegging?)
Kan du fortelle om hvordan du arbeider for & fremme mestring hos mennesker med
CFS/ME?
(Stikkord: Kartlegging? Muliggjerende strategier, aktivitet og mening,
tilrettelegging?)
Hvordan opplever du & jobbe med mennesker med CFS/ME i kommunen?

(Stikkord: muligheter, begrensninger, tverrfaglighet, tilbud)

Hvilke utfordringer opplever du som ergoterapeut i arbeidet med mennesker med
CFS/ME?
(Stikkord: kartlegging, tilrettelegging, forskning, behandlingsmetoder,

kunnskap, mer kompetanse, etikk)

Avslutning

12.

a.

Har du noen tanker eller kommentarer rundt dette temaet som du ikke faler at vi har
fatt snakket om?

(Stikkord: refleksjoner, tanker, utdype)
Kan vi ta kontakt med deg pa et senere tidspunkt, i tilfelle vi har glemt & stille noen

viktige spgrsmal?
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