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Sammendrag

Tittel: «A balansere hverdagen er en kunst» En kvalitativ studie om mennesker med
fibromyalgi sine erfaringer om hvordan aktivitetsnivaet pavirkes i hverdagen.

Formalet: Undersgke hvordan aktivitetsnivaet til mennesker med fibromyalgi blir
pavirket i hverdagen, og belyse hvordan man kan tilpasse behandlingen for
malgruppen. Malet var a fa et innblikk i hvordan mennesker med fibromyalgi
handterer sin hverdag, som igjen kan hjelpe helsepersonell med a utvikle tilpassede
behandlingsmetoder.

Problemstilling: «Pa hvilken méte blir aktivitetsnivaet i hverdagen berart hos

voksne med fibromyalgi?»

Metode: Datainnsamlingen er basert pa individuelle kvalitative forskningsintervjuer.
Fire voksne mennesker mellom 40 og 60 ar, som har levd med fibromyalgi i minst
fem ar, ble intervjuet muntlig. Dataene ble analysert ved hjelp av Malteruds (2017)

systematiske tekstkondensering.

Resultat: Innsamlet data indikerer at informantene opplever et varierende
aktivitetsniva i hverdagen. Hovedfunnene fra de empiriske dataene er presentert i tre
resultatkategorier. Farste resultatkategori er «Varierende aktivitetsniva» som falger
av et variert symptomtrykk, som gir en uforutsigbar hverdag. Den andre
resultatkategorien er «Aktivitetsbegrensninger i forskjellige arenaer». Pa grunn av
svingninger i aktivitetsniva og symptomtrykk er det utfordrende a delta pa
hverdagslige, fysiske, sosiale og arbeidsrelaterte aktiviteter. Siste resultatkategori er
«Mestringsstrategier kan regulere aktivitetsnivaet» som er strategier informantene

har utviklet for & regulere et variert aktivitetsniva.

Konklusjon: Vare funn indikerer at mennesker med fibromyalgi opplever et
varierende aktivitetsniva, som begrenser forskjellige omrader i hverdagslivet. Studien
har vist at det er avgjerende for mennesker med fibromyalgi a utvikle strategier for a
regulere aktivitetsnivaet, slik at de kan opprettholde riktig aktivitetsbalanse i
hverdagen. Det er behov for ytterligere forskning for & undersgke og utvikle
behandlingsmetoder som kan hjelpe pasientene til & handtere det varierende
aktivitetsnivaet, og finne riktig aktivitetsbalanse i hverdagen.



Nokkelord: Aktivitetsniva, Aktivitetsbalanse, Aktivitetsbegrensninger,
Mestringsstrategier, Ergoterapi.



Forord

Det er med stor glede og takknemlighet at vi presenterer denne bacheloroppgaven.
A skrive denne oppgaven har veert en leererik og utfordrende prosess, som har gitt

oss muligheten til & utforske og fordype oss i et felt vi er interessert .

Vi vil farst og fremst rette en hjertelig takk til var veileder. Vi er dypt takknemlig for
verdifulle innspill, konstruktive tilbakemeldinger og inspirerende samtaler, som har

bidratt til & utvikle og forbedre denne oppgaven.

En stor takk rettes ogsa til vare medstudenter og faglige nettverk, som har veert en
kilde til statte og oppmuntring gjennom hele studieforlgpet. Deres ideer, refleksjoner

og diskusjoner har veert uvurderlige for var faglige vekst og utvikling.

Videre vil vi uttrykke var dype takknemlighet overfor deltakerne i studien, som har
bidratt med sin tid og erfaring i forskningsdelen av oppgaven. Uten deres vilje til a
dele sine historier og perspektiver, hadde denne studien ikke veert mulig. Vi takker

dem for deres tillit og bidrag til studien.

Vi haper at denne oppgaven vil kunne bidra til videre kunnskapsutvikling innenfor
fibromyalgi og ergoterapifaget. Vi er begeistret for muligheten til & dele vare funn og
refleksjoner, og haper at dette arbeidet vil veere til nytte for bade fagfolk og andre

interesserte lesere.

Til slutt vil vi snske alle lesere en inspirerende og givende opplevelse mens de

utforsker bacheloroppgaven.
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1.0 Innledning og bakgrunn

| denne oppgaven skal det gjgres rede for hvordan aktivitetsnivaet til mennesker
med fibromyalgi blir pavirket i hverdagen. Vi har intervjuet enkeltpersoner som har
levd med fibromyalgi i minst fem ar, for & undersgke deres hverdag og erfaringer
med tilstanden. Resultatene av studien kan forhapentlig veere til nytte for videre
forskning innen dette feltet, og bidra til bedre forstaelse av fibromyalgi. Videre har
tidligere forskning blitt benyttet for & bekrefte eller avkrefte vare funn. Til slutt har vi
valgt & fremheve hvorfor ergoterapeutens kompetanse er relevant i arbeidet med
denne malgruppen. | oppgaven vil fibromyalgi klassifiseres som en tilstand, ettersom
det er usikkerhet rundt hva som utlgser tilstanden, og fordi det ikke finnes en kurativ
behandling (Grape et al., 2017, s. 31).

1.1 Samfunnsaktualitet

Fibromyalgi er en klinisk tilstand som er kjennetegnet av utbredt smerte og andre
symptomer som ikke er relatert til smerte, inkludert utmattelse, darlig savn og
kognitive forstyrrelser (Kaltsas & Tsiveriotis, 2020). Disse symptomene kan variere
betydelig mellom pasienter, og i Igpet av sykdomsforlgpet (Kaltsas & Tsiveriotis,
2020). Ifelge Norsk Helseinformatikk (NHI) er Norge et av de landene med hgyest
forekomst av fibromyalgi, der cirka 3 prosent av befolkningen er rammet (2022). |
dag blir fibromyalgi behandlet med fysisk trening, pasientopplaering, medisiner og
kognitiv atferdsterapi. Responsen pa disse tiltakene varierer betydelig: Noen
pasienter responderer godt, mens andre ikke ser ut til & oppleve noen langvarig nytte
(Kaltsas & Tsiveriotis, 2020).

Fibromyalgien kan begrense hverdagslivet og pavirke hvordan daglige oppgaver
utfgres, som igjen kan fore til mindre deltakelse i samfunnet i form av fraveer fra
aktiviteter man ikke mestrer (Von Bulow et al., 2015, s. 391). | tillegg kan fibromyalgi
pavirke pasientenes mentale helse. Sallinen & Mengshoel skriver at mange
pasienter med fibromyalgi opplever symptomer som depresjon og angst (2019, s.
422), noe som kan fare til gkt behov for helsetjenester og behandling. | et
samfunnsperspektiv kan dette fa skonomiske konsekvenser i form av tapte inntekter
og gkte helseutgifter.



Far diagnosen blir satt, gjennomgar pasienter en lang prosess med & konsultere
flere medisinske spesialister for a utelukke andre sykdommer (Mengshoel et al.,
2018, s. 195). Dette kan fore til at pasientene ma leve med ubehagelige symptomer i
lang tid far de far n@dvendig hjelp. A behandle fibromyalgi er ogséa tidkrevende fordi
det kan veere ngdvendig a teste ulike medikamenter og behandlingsmetoder for a
finne ut hva som fungerer for pasienten (Mengshoel et al., 2018, s. 195). Selv om det
finnes behandlinger som kan lindre noen av symptomene, er det fortsatt mange som
sliter med a finne en effektiv behandling (Borchers & Gershwin, 2015). Dette farer til
gkte helsekostnader og tapte inntekter for samfunnet.

Det er mye usikkerhet om hva som igangsetter fiboromyalgien. Norges fibromyalgi
forbund (u.a.) mener at fibromyalgien kan best forstds som en biopsykososial lidelse,
der bade biologiske, psykologiske og sosiale forhold kan bidra til a utlgse og
opprettholde den. Fibromyalgi er altsa en tilstand som det er mye uvisshet rundt og
som kan pavirke mennesker pa mange forskjellige méater i hverdagen. Ved a gke
oppmerksomheten rundt fibromyalgi bade i helsevesenet og i samfunnet generelt,
kan man forsta tilstanden bedre og finne mer effektive mater a hjelpe pasientene pa.
A undersgke hvordan fibromyalgi pavirker pasientenes aktivitetsniva kan bidra til &

utvikle bedre behandlingsmetoder tilpasset malgruppen.

1.2 Tema og relevans

| kommende avsnitt vil begrepet “aktivitetsniva” bli beskrevet og konkretisert. Videre
ser vi naermere pa hvorfor det er relevant & undersgke aktivitetsnivaet i var
malgruppe. | tillegg vil vi redegjare for hvordan temaet bergrer ergoterapeutens

kompetanseomrade.

1.2.1 Aktivitetsniva

For a kunne besvare problemstillingen, er det ngdvendig & redegjgre for hva som
menes med aktivitetsniva. Pinxsterhuis et al beskriver aktivitetsnivda som menneskets
basisniva, som vil si grensen for hva en klient er i stand til & gjgre i lapet av en dag
(2021, s. 38). Det er viktig & merke seg at mennesker har forskjellige utgangspunkt,

og derfor bar det grunnleggende aktivitetsnivaet kartlegges. Noen kan ha veldig



varierende aktivitetsniva fra dag til dag, mens andre har et hgyt aktivitetsniva med fa
eller ingen pauser, eller et generelt lavt aktivitetsniva (Pinxsterhuis et al., 2021, s.
38). Dette kan gi konsekvenser i form av symptomforverring, og derfor vil det vaere

viktig a finne riktig balanse for klienten (Pinxsterhuis et al., 2021, s. 37).

Kronisk utmattelse er et utbredt symptom hos mennesker med fibromyalgi (Borchers
& Gershwin, 2015). Ifglge Pinxsterhuis et al ansker mennesker med kronisk
utmattelse a veere aktive, men har problemer med a starte eller opprettholde en
aktivitet (2021, s. 37). Det medfaerer blant annet et betydelig redusert aktivitetsniva,
redusert arbeidskapasitet og et innskrenket sosialt liv for mange (Pinxsterhuis et al.,
2021, s. 37). Nar problemer med mestring av daglige aktiviteter skyldes kronisk
utmattelse, kan ergoterapeuter hjelpe klientene med a finne en balanse mellom hva
klienten gnsker a gjgre og hva vedkommende er i stand til & gjare, for & unnga
forverring av utmattelsen (Pinxsterhuis et al., 2021, s. 37). Hvis klientene opplever
mer overskudd i hverdagen, kan aktivitetsnivaet gradvis agkes over tid (Pinxsterhuis
et al.,, 2021, s. 39).

Mennesker med fibromyalgi kan ha utfordringer med & balansere mellom aktivitet og
hvile (Sallinen & Mengshoel, 2019, s. 425), noe som kan gi et varierende
aktivitetsniva. Enkelte dager kan en ha mer energi og kapasitet til & utfore aktiviteter
enn andre dager. Pa disse dagene er det viktig unnga at aktivitetsnivaet blir for hayt,
fordi det kan straffe seg i etterkant ved at de pafglgende dagene blir en stor
belastning (Sallinen & Mengshoel, 2019). | tillegg bar et for lavt aktivitetsniva
unngas, da det fgrer til passivitet og mangelfull bruk av kroppen som kan forarsake
symptomforverring (Sallinen & Mengshoel, 2019, s. 425).



Aktivitetsniva

Overaktivitet

——— | Underaktivitet

Tid

Figur 1: Fra «Aktivitetsregulering» av Helse Bergen (Haukeland universitetssykehus,
2021, s. 5)

Tidligere har mennesker med fibromyalgi blitt henvist til ergoterapeuter for a
handtere smerter, tretthet og trening pa grunn av deres utfordringer med
aktivitetsutfgrelse (Sim & Adams, 2003). Et redusert, begrenset eller varierende
aktivitetsniva vil forarsake at fiboromyalgipasienter deltar mindre i hverdagen og i
samfunnet generelt. Som ergoterapeuter arbeider man med & fremme deltagelse og
inkludering i samfunnet, slik at alle har mulighet til & delta i aktivitetene de selv
gnsker (Norsk ergoterapeutforbund, 2017). Dette kan gjgres ved a fokusere pa a
gke fibromyalgirammede sin evne til & utfgre daglige aktiviteter, inkludert ADL-
aktiviteter, hvile og sevn, utdanning, arbeid, lek, fritid og sosial deltakelse (AOTA,
2021). Dette er spesielt relevant fordi mennesker med fibromyalgi ofte har
vanskeligheter med & utfgre daglige aktiviteter (Von Bilow et al., 2015). A

opprettholde deltakelse i meningsfulle aktiviteter kan bidra til & forbedre helse,
velveere og livstilfredshet (AOTA, 2021).

Siden fibromyalgi pavirker mange omrader av pasientens liv, er det viktig med en

helhetsvurdering av pasienten og identifisere hvilke utfordringer de mgter i



hverdagen. Dette kan gjgres ved hjelp av ergoterapi, som anses som en av de mest
effektive ikke-medikamentelle behandlingsalternativene for fiboromyalgi (Ariani et al.,
2021). Ergoterapeutens arbeidsmetoder illustreres i studien av Siegel et al (2018),
der det fokuseres pa en evidensbasert og klientsentrert tilnserming. Her benyttes
ulike kartleggingsverktay for & danne et bilde av pasientens utfordringer og mal
(Siegel et al., 2018).

1.2.2 Anbefalinger og retningslinjer

Ergoterapeuter er palagt a rette seg etter relevante lover og regelverk i sin tjeneste
(AOTA, 2021). | arbeidet med mennesker som lider av fiboromyalgi finnes det
relevante retningslinjer som kommende profesjonsutavere ma forholde seg til.
European League Against Rheumatism (EULAR) har i 2017 oppdatert anbefalingene
for hvordan fibromyalgi skal behandles (Macfarlane et al., 2017). Anbefalingene sier
at pasientopplaering og ikke-medikamentelle behandlinger bgr prioriteres fgrst
(Macfarlane et al., 2017, s. 318). Det vil si at pasienten skal veere inkludert i
behandlingsforlgpet og fa opplaering i egen tilstand, slik at pasienten blir bedre rustet
til & handtere sitt liv. Hvis pasienten ikke gir tilstrekkelig respons pa foretrukken
behandling, kan helsepersonell vurdere andre behandlingsalternativer som for
eksempel psykologisk terapi, for & hjelpe pasienten til & opparbeide strategier til
handtere tilstanden (Macfarlane et al., 2017, s. 318).

EULAR anbefaler en individualisert tilngerming i behandling av fibromyalgi, som tar
hensyn til pasientens spesifikke behov og livssituasjon (Macfarlane et al., 2017, s.
325). | tillegg anbefales en tverrfaglig tilneerming, der ulike faggrupper kan
samarbeide og bidra med sin kompetanse for a sikre best mulig behandling for
pasienten. Dette kan for eksempel involvere ergoterapeuter som kan utvikle og lede
tverrfaglige programmer (Poole & Siegel, 2017).

1.3 Tidligere forskning pa feltet

Ifelge Grue er fibromyalgi en av de laveste rangerte tilstandene nar det gjelder
prestisje i helsevesenet (2015), noe som indikerer at det er lite anerkjennelse og
status knyttet til tilstanden. Helsepersonell kan mangle forstaelse for
alvorlighetsgraden av symptomene og tilstanden generelt, som kan skyldes at



fibromyalgi er en diffus og vanskelig tilstand & behandle (Haldar, 2016). Dette kan
pavirke hvordan helsepersonell mater pasientene. Hasselroth et al (2021) beskriver
at en tredel av fibromyalgipasienter opplever at behandlingen de far er darlig. | tillegg
foler pasientene at de ikke blir tatt pa alvor, er redde for & opps@ke behandling og
mener at helsepersonellet ikke forstar tilstanden (Hasselroth et al., 2021).

Det pagar mye forskning om hva som utlgser fibromyalgi og hva tilstanden
innebaerer. Tidligere forskning har definert fibromyalgi som blant annet en
autoimmun og somatisk tilstand, men ifglge Borchers & Gershwin (2015) finnes det
ingen tilstrekkelige bevis for at fibromyalgi er autoimmun eller somatisk. Istedenfor
kan fibromyalgi beskrives som en lidelse som er en del av et spekter av syndromer
som mangler en presis klassifisering (Borchers & Gershwin, 2015). Ettersom
mennesker med fibromyalgi opplever variasjoner i symptomutviklingen, skaper det
aktivitetsbegrensninger og forstyrrelser i dagliglivet, pa fritiden, i arbeid og sosialt
(Kaltsas & Tsiveriotis, 2020; Ortiz-Rubio et al., 2022, s. 396).

Flere studier har intervjuet personer med fibromyalgi for a fa informasjon om deres
opplevelse av a leve med tilstanden (Raheim & Haland 2006; Eik et al., 2020;
Sallinen & Mengshoel, 2019). | studien til Eik et al (2020) fokuseres det pa
mennesker som er blitt friske fra fiboromyalgi. Ifglge Eik et al (2020, s. 2) er det
avgjerende a laere av dem som har blitt frisk fra fibromyalgi, for & utvikle bedre
behandlingsmetoder. Sallinen & Mengshoel (2019) undersgker hvordan menn med
fibromyalgi handterer hverdagen og arbeidslivet. Et fellestrekk fra studiene var
utfordringer med a finne en balanse mellom & teste grenser for a utvikle seg, og a ta
hensyn til kroppens begrensninger. For mye aktivitet kan medfere risiko for
tilbakeslag i form av utmattelse og smerter, som kan pavirke rutiner og vaner, og
dermed strukturen i hverdagen (Eik et al., 2020; Raheim & Haland, 2006, s. 748).

2.0 Teoretisk perspektiv

| dette kapittelet skal vi presentere vart teoretiske perspektiv og begrunne hvorfor det
er relevant for problemstillingen. Vi gjor ogsa rede for hvilken sammenheng det
teoretiske perspektivet har for malgruppen, og hvordan det bergrer ergoterapeutens

kompetanseomrade.



2.0.1 Hva er aktivitetsbalanse?

Ergoterapi har en lang historie med & behandle mennesker for a forbedre individets
oppfatning av a ha riktig mengde og variasjon mellom aktiviteter, sakalt
aktivitetsbalanse (Ortiz-Rubio et al., 2022, s. 395). Mennesker med fibromyalgi kan
ha vanskeligheter med & oppna riktig mengde og variasjon av dagligdagse aktiviteter
(Ortiz-Rubio et al., 2022, s. 398). De kan oppleve forstyrrelser i utfgrelsen av daglige
aktiviteter og er ofte ikke i stand til & gjgre det de vil. Ifglge Ortiz-Rubio et al forstyrrer
fibromyalgien aktivitetsbalansen fordi mer tid og energi er nadvendig for egenomsorg
og for & imgtekomme tretthet eller andre symptomer (2022, s. 396). Dermed kan
fibromyalgipasienter oppleve utilfredshet med sitt varierende aktivitetsniva, noe som
kan resultere i behov for ergoterapitjenester.

Aktivitetsbalanse blir forklart som en opplevelse av balanse mellom ulike aktiviteter
som oppleves meningsfulle og den totale mengden aktiviteter man er engasjert |,
som samsvarer med ens ressurser over tid, energi og evner (Morville & Larsen,
2017). Mennesker med fibromyalgi kan oppleve ulike symptomer som utmattelse og
smerter, som pavirker ens ressurser i den grad at aktiviteter blir vanskeligere a
utfgre (Kaltsas & Tsiveriotis, 2020; Von Bulow et al., 2015). Dermed kan mennesker
med fibromyalgi havne i en konflikt med mengden aktiviteter man gnsker & utfere, og
kroppens behov for hvile. Denne konflikten kalles aktivitetsubalanse, der faktorer
som manglende meningsfulle aktiviteter, arbeidsledighet, for mye aktivitet eller
utfgrelsen av ugnsket aktivitet kan vaere utlgsende arsaker (Morville & Larsen,
2017).

Det er viktig & merke seg at aktivitetsbalanse oppleves subjektivt, og derfor er unik
og forskjellig for hvert enkelt individ (Ortiz-Rubio et al., 2022, s. 398). Det er
ngdvendig at ergoterapeuten skaper en god relasjon med pasientene, for a
undersgke hva de anser som riktig balanse i hverdagen. Det finnes lite studier som
omhandler opplevd aktivitetsbalanse og aktivitetsniva hos mennesker med
fibromyalgi, og Ortiz-Rubio et al papeker at det er behov for mer forskning pa dette
omradet (2022, s. 399). Forhapentligvis vil var oppgave kunne tette noen
kunnskapshull, ved a undersgke hvordan aktivitetsnivaet til mennesker med
fibromyalgi blir pavirket i hverdagen.



2.1 Hensikt

Oppgaven bruker opplysninger fra mennesker som har levd med fibromyalgi i minst
fem ar. Ved & undersgke hvordan deres aktivitetsniva blir pavirket i hverdagen, kan
man fa en bedre forstaelse av hvordan man kan tilpasse behandlingen for
malgruppen. Dette vil ogsa gi oss et innblikk i hvordan mennesker med fibromyalgi
handterer sin hverdag, som igjen kan hjelpe helsepersonell med a identifisere
behandlingsmetoder for & gke aktivitetsnivaet. Videre kan det gi helsepersonell
kompetanse til & utvikle retningslinjer for & hjelpe mennesker med fibromyalgi til &
finne riktig balanse mellom aktivitet og hvile.

2.2 Problemstilling

Problemstillingen som skal besvares gjennom oppgaven er:

“Pa hvilken mate blir aktivitetsnivaet i hverdagen bergrt hos voksne med
fibromyalgi?”

2.2.1 Avgrensning og presisering

Problemstillingen tar utgangspunkt i erfaringer fra mennesker med fibromyalgi.
Fibromyalgi kan oppleves som en sarbar tilstand, og derfor gnsket vi at malgruppen
skulle veere samtykkekompetent og villig til & snakke om temaet. Slik endte vi opp
med voksne mennesker i alderen 40-60 ar som var malgruppe. Et annet kriterium
var at informantene hadde levd med fibromyalgi i minst fem ar, for & fa et best mulig
innblikk i deres erfaringer med hvordan aktivitetsnivaet pavirkes i hverdagen. Dette
var et bevisst valg for & styrke reliabiliteten i opplysningene som er benyttet i

oppgaven.

2.3 Oppgavens oppbygging

| oppgaven er det benyttet en IMRaD-struktur, som er en fast rekkefglge for a skrive
en oppgave med en logisk inndeling. Forkortelsen star for: Introduction, Method,
Results and Discussion (Malterud, 2017). | innledningen blir det gjort rede for
samfunnsaktualitet, teoretisk perspektiv, retningslinjer, tidligere forskning og
problemstilling. Gjennom metodekapittelet blir det presentert fremgangsmater og
strategier for gjennomfaringen av intervjuene. | resultatkapittelet presenteres



funnene fra intervjuene, og i diskusjonskapittelet diskuteres funnene med
utgangspunkt i egne refleksjoner, forskning, teori og samfunnsaktualitet.
Avslutningsvis vil valgt metode bli kritisk vurdert, og det vil gjgres rede for hvordan

oppgaven er relevant for ergoterapifaget.

3.0 Metode

| dette kapittelet beskrives var framgangsmate med a innhente relevant

datamateriale for & kunne besvare problemstillingen.

3.1 Design

Vi har benyttet kvalitativ forskningsmetode med utgangspunkt i fire semistrukturerte
forskningsintervjuer. Formalet med det kvalitative forskningsintervjuet er a forsta
sider ved personens dagligliv, fra hans eller hennes eget perspektiv (Kvale &
Brinkmann, 2015, s. 42). Vi gjennomfgrte semistrukturerte intervjuer der vi stilte
apne spgrsmal til informantene om hvordan det er a leve med fibromyalgi, samt
hvordan deres aktivitetsniva blir bergrt i hverdagen. Hensikten med intervjuene var a
skape mening og forstaelse som igjen farer til kunnskap, bade for intervjupersonen
og andre i samme situasjon (Dalland, 2020, s. 68).

3.2 Forskningsetikk og personvern

Prinsipper og hensyn som er utarbeidet av De nasjonale forskningsetiske komiteene
og Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk er avgjerende a
kjenne til nar man utfgrer en studie som involverer deltakere. | var studie har vi veert
ngye med a vurdere etiske hensyn, personvern og a skape trygge rammer for
intervjuene, for a sikre at forskningen blir gjennomfgrt pa en etisk forsvarlig mate.
Forskningsetikk handler om a ivareta personvernet og sikre at de som deltar i
forskning, ikke blir pafert skade eller ungdvendige belastninger (Dalland, 2021, s.
168).

Mennesker med fibromyalgi kan vaere en sarbar gruppe, og derfor ble kun
mennesker som var komfortable og gnsket & snakke om hverdagen med fibromyalgi
inkludert i prosjektet. Det ble presisert at kandidatene skulle henvende seg via e-

post, istedenfor offentlig pa sosiale medier, for a opprettholde anonymiteten.



Informantene fikk ogsa beskjed om at informasjonen de delte ikke kunne spores
tilbake til dem, og at opplysningene ble behandlet konfidensielt. Det ble presisert at
intervjuene kun skulle benyttes i arbeidet med bacheloroppgaven. Informantene ble
ogsa opplyst om at det er mulig a trekke seg fra prosjektet, samt unnga a svare pa
sparsmal som opplevdes ukomfortable. Dermed endte vi opp med fire utvalgte som
ga samtykke til bade intervju og hvordan dataene ville bli handtert i etterkant.

3.3 Forforstaelse

Forforstaelse viser til den kunnskapen og informasjonen vi har pa forhand om
forskningstemaet, var egen erfaring, teori og faglige perspektiv fgr vi begynner pa et
forskningsprosjekt (Malterud, 2017, s. 46). Selv har vi ingen erfaringer med
fibromyalgi, men har gjennom vare praksisperioder mgtt pasienter som har
sammensatte utfordringer, der kroniske smerter og utmattelse var hyppige
symptomer. Disse symptomene er sveert utbredt for mennesker med fibromyalgi
(Kaltsas & Tsiveriotis, 2020). Derfor gnsket vi a utforske hvordan det er a leve med
fibromyalgi, og hvordan hverdagen blir pavirket. Derav oppstod interessen for a
undersgke hvordan aktivitetsnivaet i hverdagen blir pavirket hos mennesker med
fibromyalgi. Ettersom vi hadde begrenset forkunnskap om fibromyalgi, kan
forforstaelsen ha pavirket tolkningen av resultatene, ved at vi ubevisst sa etter funn
som samsvarte med ergoterapiens kompetanseomrade. Dette beskrives neermere i

metodediskusjonen.

3.4 Utvalg

| rekrutteringen av intervjukandidater undersgkte vi ulike plattformer der vi kunne
komme i kontakt med mennesker med fibromyalgi. | den forbindelse ble det tatt
kontakt med Norges Fibromyalgi forbund via e-post. Forbundet foreslo & dele et
innlegg pa deres nettsider og lokallag, for a na ut til malgruppen. Etter & ha skrevet
innlegget ble det videreformidlet av forbundet. Deltakerne henvendte seg sa til oss
via e-post og bekreftet at de ville stille til intervju.

Inkluderingskriteriene som er blitt satt for informantene, var at de skulle ha fatt pavist

fibromyalgi og levd med det i minst fem ar. Vi var pa utkikk etter informanter som
befant seg i lokalomradet, slik at intervjuene kunne forega fysisk. Det endte med at
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tre av intervjuene foregikk fysisk og ett digitalt, sistnevnte pa grunn av stor
geografisk avstand. Etter & ha sendt ut innlegget, ble de farste fire kandidatene som
oppfylte kriteriene, trukket ut til & delta i studien. Disse menneskene var mellom 40
og 60 ar. Alle fire presiserte at de var komfortable med & snakke om sin hverdag og
gnsket a stille til intervju.

3.5 Intervjuguide

| forberedelsene til intervjuene ble det laget en semistrukturert intervjuguide. | denne
prosessen reflekterte vi over hvordan vi ville iscenesette intervjuet og hvilke
sparsmal intervjuguiden skulle inneholde. Dermed ble intervjuguiden utformet med
elleve apne sparsmal, slik at informantene kunne dele sine erfaringer uten
begrensninger, innenfor en gitt ramme (Malterud, 2017, s. 134). Hensikten med
intervjuguiden var & fa utfyllende svar og innhente personlige erfaringer knyttet til

tema.

Ved & benytte en semistrukturert intervjuguide ble det mulig a stille
oppfelgingsspgrsmal til informantene, og etterga eventuelle uklarheter. | tillegg ble
det laget noen innledningsspgrsmal, der hensikten var a skape en
oppstartsdynamikk og etablere tillit mellom intervjuere og informantene.
Avslutningsvis ble det stilt spgrsmal som ga informantene mulighet til & tilfgye mer
informasjon, eller stille oss spgrsmal angaende prosjektet (Sverdrup, 2020, s. 67).
Ifelge Dalland gir det kvalitative intervjuet mulighet til & justere intervjuguiden
underveis (2020, s. 84). Etter a ha gjennomfgart to av fire intervjuer, innsa vi at
intervjuguiden hadde behov for endringer, da vi ikke fikk tydelige nok svar pa
problemstillingen. Dermed ble noen spgrsmal i intervjuguiden endret og ytterligere

konkretisert. Disse endringene er visualisert i vedleggene.

3.6 Datainnsamling

Intervjuet ble utfgrt pa informantenes premisser, der vi avtalte oppmeatested og tid pa
forhand. Lokalene som ble brukt var mgterom pa universitetet. Det ble gjennomfart
fire ulike intervjuer, der tre av kandidatene mgtte fysisk og en digitalt. Under
intervjuene ble det gitt informasjon om gjennomfaringen og hva resultatene skulle

benyttes til. Intervjuene varte 30-60 minutter, der vi hadde faste roller pa hvem som
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var intervjuer og hvem som var skribent. | etterkant av intervjuene satte vi av tid til &

diskutere og reflektere med hverandre rundt intervjuene.

3.7 Dataanalyse

En viktig del av forberedelsen innebeerer & tenke over hvordan intervjuene skal
analyseres (Dalland, 2020, s. 68). | denne oppgaven har tekstmaterialet blitt
nedskrevet og analysert, der innsamlet data er omgjort til empiriske data. For &
analysere vare funn, har vi latt oss inspirere fra Malterud (2017) sin analysemetode
systematisk tekstkondensering. Fordelen er at denne metoden kan brukes uten
omfattende kunnskap om fenomenologisk filosofi, og dermed vil vaere egnet for
nybegynnere i forskningsfeltet (Malterud, 2017, s. 97).

3.7.1 Notering

Emneveileder har veert i kontakt med Norsk senter for forskningsdata (NSD) som ga
oss tillatelse til & innhente data gjennom intervjuer, og i samarbeid med
emneansvarlig fikk vi godkjenning til & notere underveis i intervjuene.
Arbeidsoppgavene ble fordelt slik at den ene intervjuet, mens den andre noterte
underveis. | etterkant ble teksten bearbeidet for & skille ut muntlige tilleggsord.

3.7.2 Systematisk tekstkondensering

| kvalitative studier kan det veere utfordrende a oppsummere mye tekst til konsise
funn. For & organisere datamaterialet benyttet vi systematisk tekstkondensering av
Malterud (2017, s. 97). Systematisk tekstkondensering er en hensiktsmessig metode
som kan benyttes for & analysere flere forskjellige typer empiriske data med ulik grad
av teoretisk forankring (Malterud, 2017, s. 97). Formalet med var analyse var a
utvikle kunnskap basert pa informantenes livsverden og erfaringer innenfor et
bestemt felt. Vi giennomfarte analysen i fire trinn: helhetsinntrykk, identifisering av
meningsbeerende enheter, abstraksjon av disse enhetene, og sammenfatning av
innholdet (Malterud, 2017, s. 98).

| Malteruds (2017) analysemetode er det farste trinnet & skaffe seg en oversikt over
datamaterialet og danne et helhetsinntrykk. For & danne dette helhetsinntrykket,
gjennomgikk vi tekstmaterialet flere ganger og noterte ned mulige temaer etter hvert
intervju. | trinn to sorterte vi datamaterialet og dannet kategorier fra tekstmaterialet,
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for a deretter sortere dem inn i koder. Videre organiserte vi materialet etter kodene
slik at vi kunne strukturere og fa oversikt over relevante data for problemstillingen. Til
slutt ble kodene sortert i forskjellige farger basert pa noen forelgpige temaer.

| trinn tre av analysemetoden ble kodene bearbeidet til et mer abstrakt
meningsinnhold, for a trekke ut betydningen (Malterud, 2017, s. 105). Dette ble gjort
ved at replikkene ble omgjort til fullstendig setninger. Deretter vurderte vi om
temaene var passende og om innholdet var relevant for problemstillingen, eller om
endringer matte gjares i kategoriene. Vi fikk et overblikk over helheten og
identifiserte punkter som skulle presenteres i analysedelen av resultatet. Vi
kategoriserte alle punktene i hovedkategorier med underkategorier som var
gjentagende i intervjuene. De tre ulike hovedkategoriene ble “varierende
aktivitetsniva”, "aktivitetsbegrensninger i forskjellige arenaer” og "mestringsstrategier

kan regulere aktivitetsnivaet”.

| det fjerde og siste trinnet ble den opprinnelige teksten kondensert og omformulert til
a presentere funnene pa en mer beskrivende og konseptuell mate. | denne delen ble
resultatene flyttet fra kladden og inn i resultatdelen av selve oppgaven. Gjennom
denne prosessen var oppmerksomheten rettet mot a bevare informantenes
opprinnelige erfaringer og opplevelser. Relevant informasjon ble presentert som
analytisk tekst, og sammen med sitatene utgjorde dette grunnlaget for resultatdelen i
studien (Malterud, 2017, s.108-110).

4.0 Resultater

| neste kapittel skal vi presentere vare funn i tre resultatkategorier. Den forste
kategorien er “Varierende aktivitetsnivd”, som belyser hvordan aktivitetsnivaet blir
pavirket i hverdagen. Neste kategori er "Aktivitetsbegrensninger i forskjellige
arenaer" og gjar rede for pavirkningen fibromyalgien har pa arbeid, sosiale og
daglige aktiviteter. Siste kategori er "Mestringsstrategier kan regulere
aktivitetsnivaet’, som belyser mestringsstrategier informantene har utviklet for a
regulere aktivitetsnivaet, etter & ha levd med fibromyalgi i flere ar. Resultatene blir
presentert ut fra et objektivt synspunkt, som vil si at det ikke legges vekt pa egne

meninger og synspunkter.

13



Informant 1

Informant 2

Informant 3

Informant 4

Varierende
aktivitetsniva
Jeg har en tendens til

a overdrive
aktivitetsnivaet pa de
gode dagene.
Uforutsigbarheten
gjor det utfordrende a
planlegge og delta pa
aktiviteter.

Jeg ma ofte avlyse
avtaler fordi jeg faler
meg darlig, derfor har
jeg sluttet a planlegge
hvordan uken skal bli.
Symptomene varierer
som skaper en
usikkerhet om
hvordan hverdagen
blir.

Aktivitetsbegrensninger
i forskjellige arenaer
Tidligere kunne jeg ga
mye pa fiellet, men det
har det blitt betydelig
mindre av.
Stoy har en starre
pavirkning né enn
tidligere, dette setter
begrensninger for hvilke
sosiale arrangementer
Jjeg kan delta pa.
Jeg har mindre
overskudd til & utfare
hverdagslige gjgremal,
0g ma ofte sparre
familien om hjelp.
Jeg har blitt nadt til & ga
fra full jobb til na & motta
ufaretrygd.

Mestringsstrategier kan
regulere aktivitetsnivaet
Det er viktig for meg a

opprettholde faste rutiner

og vaner i hverdagen.

Jeg praver & begrense
energiforbruket pa gode

dagene.

Jeg planlegger mine
aktiviteter og avtaler
basert pa hvordan jeg
foeler meg den dagen.

Jeg har blitt flinkere til a
prioritere meg selv og
lytte til kroppen.

(Tabell 1: Oversikt over informasjon fra informantene)

4 1 Varierende aktivitetsniva

Informantene uttrykker at deltakelse i ulike aktiviteter varierer ut fra dagsformen,

selvopplevd symptomtrykk og energiniva. Symptomene varierer i alvorlighetsgrad og

dette skaper en uforutsigbarhet om hvordan hverdagen blir. Denne uforutsigbarheten

gjer det utfordrende for informantene a planlegge aktiviteter, og delta pa disse. Det

oppleves som vanskelig a vite hvordan formen er fram i tid, og derfor er det uvisst

hvor aktiv man blir. Informantene opplever nedsatt sgvnkvalitet, som gjer at de faler
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seg slitne store deler av tiden. Pa grunn av dette tilbringes store deler av dagen pa
hvile.

‘Jeg ma ofte avlyse avtaler fordi jeg faler meg darlig, derfor har jeg sluttet a
planlegge hvordan uken skal bli.”

Tre av informantene underbygger at de overdriver aktivitetsnivaet pa de gode
dagene. En konsekvens av dette er at de opplever & fa flere darlige dager i etterkant.
Til tross for dette gnsker alle informantene a veere produktive, selv pa de darlige
dagene. Det fremtrer i intervjuene at informantene har en gjennomgaende vilje til &
presse seg, som gir konsekvenser i etterkant, i form av utbrenthet og smerter. Alle
informantene beskriver seg selv som initiativrike mennesker, og at det derfor er
utfordrende & avsta fra aktiviteter. Flere av informantene mestrer kun en
hovedaktivitet om dagen, pa grunn av mangel pa overskudd. Ifglge flere av
informantene varierer hverdagen deres mellom gode og darlige dager. Nar de har en
god dag, gnsker de a vaere produktive og utfgre oppgaver og aktiviteter som de ikke
kan gjgre pa de darlige dagene.

“Pa de gode dagene skal man ta igjen for det tapte, som gjar at man blir sliten

de pafolgende dagene.”

4.2 Aktivitetsbegrensninger i forskjellige arenaer

Informantene beskriver at fibromyalgien har pavirket arbeidssituasjonen slik at
arbeidet har blitt nedprioritert. To av de fire informantene har blitt ngdt til & ga fra full
jobb til & bli uten arbeid, mens de gjenvaerende to informantene presiserte at de
matte ga ned betraktelig i stillingsprosent. Tre av fire har opplevd at arbeidsplassen
ikke har tilrettelagt og vist forstaelse overfor fibromyalgien.

“Jeg har blitt nadt til & ga fra full jobb til & motta ufagretrygd.”
Ifelge informantene begrenser smerte, stivhet og utmattelse deres evne til a delta i

ulike fysiske aktiviteter. A sta eller sitte over lengre perioder forverrer
symptomtrykket i form av smerter og stivhet. Informantene rapporterer ogsa at de
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trenger ekstra tid om morgenen pa grunn av symptomer som utmattelse, stivhet og

smerte.

“‘Smertene og stivheten setter begrensninger for de fysiske aktivitetene.
Tidligere kunne jeg ga mye pa fijellet, men det har det blitt betydelig mindre

”

av.

Informantene opplever at sosiale situasjoner er utmattende, og de merker at lyd og
stoy tar mye av deres energi. Etter at de fikk pavist fibromyalgi, har de blitt mer
sensitive for sansene sine, spesielt for stagy. En av informantene poengterer behovet
for tilrettelegging under sosiale sammenkomster, som a ha en sitteplass og
muligheten til & ta seg en pause nar det trengs. En annen informant forteller at
fibromyalgien har fgrt til hun har blitt mer ensom og isolert.

“Man far svi for a ha det hyggelig, noe som begrenser de sosiale mulighetene
... For eksempel kan jeg ikke ga pa kino lenger, pa grunn av at staynivaet
gjor meg sliten.”

Informantene uttrykker at de har begrenset mulighet til & delta i hverdagslige
aktiviteter, som er en stor endring fra deres tidligere livsstil fgr fibromyalgien. To av
fire informanter fgler at de ikke har overskudd til & utfere hverdagslige gjgremal.
Videre forteller informantene at familien har spilt en viktig rolle for a handtere
hverdagen. Alle informantene far bistand fra familien med a utfgre hverdagslige
gjeremal, slik at de ikke trenger a bruke energien pa slike oppgaver. Alle
informantene opplever a ha et godt forhold til familien til tross for belastningene som
tilstanden medfarer.

4.3 Mestringsstrategier kan regulere aktivitetsnivaet

Etter & ha levd med fibromyalgi i flere ar, har informantene utviklet ulike
mestringsstrategier for & regulere aktivitetsnivaet. Informantene papeker at
aktivitetsprioritering har spilt en viktig rolle i hverdagen. De har laert seg hvilke
aktiviteter som gir og tar energi, samt blitt mer bevisst pa a prioritere seg selv og lytte
til kroppens behov. For flere av informantene har alenetid, pauser og hvile i Igpet av
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hverdagen blitt avgjerende for & kunne samle krefter og fa mer overskudd.
Informantene opplever det som vanskelig & planlegge aktiviteter pa grunn av
usikkerheten rundt egen dagsform. De planlegger derfor sine aktiviteter og avtaler
basert pa nar de faler seg best i Igpet av dagen. Videre forteller informantene at det
er viktig & begrense seqg til kun én hovedaktivitet per dag for & unnga &
overanstrenge seg selv. Informantene understreker a opprettholde rutiner og vaner i
hverdagen, er avgjgrende for a kunne oppleve flere gode dager med et stabilt

aktivitetsniva.

“Det er viktig for meg a opprettholde faste rutiner og vaner i hverdagen. Et fast
mgnster er avgjerende for & fa gode dager der jeg kan veere séa aktiv som jeg
gnsker.”

Ifelge informantene har endring av tankesett spilt en stor rolle i & handtere
hverdagen med fibromyalgi. Tre av informantene understreker viktigheten av a skyve
tankene vekk fra smerter og heller tenke pa noe annet. En av informantene beskriver
en god dag som en dag der smertene ikke har hovedfokus, mens en annen
informant uttrykker viktigheten med & rette tankene mot noe meningsfullt. Videre
belyser en av informantene at denne tankeendringen har veert avgjerende for a

handtere hverdagen med fibromyalgi.

“En god dag for meg er nar smertene ikke har hovedfokus og jeg véakner uten
hodepine. Det er en dag der jeg klarer a tenke pa noe annet enn smertene.”

Informantene poengterer at det er viktig a finne en passende balanse i
aktivitetsnivaet. En av informantene uttrykker at hun prgver a begrense
energiforbruket pa gode dager. De har laert & vaere oppmerksomme pa kroppens
signaler etter & ha levd med fibromyalgi i lang tid. Likevel kan det veere utfordrende &

prioritere hvile, da man @gnsker a vaere aktiv.

“Jeg liker a holde meg fysisk aktiv, men det handler om a finne en balanse.

Hvis jeg presser meg for hardt en dag, far jeg svi for det i etterkant.”
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5.0 Diskusjon

Malet med denne oppgaven er a undersgke hvilken mate fibromyalgipasienter sitt
aktivitetsniva blir bergrt i hverdagen. Funnene fra intervjuene vil bli sammenfattet
med det teoretiske perspektivet og den samfunnsmessige konteksten som ble
presentert i innledningen. | tillegg vil vi trekke linjer mellom tidligere forskning og vare

funn. Deretter vil vi vurdere metodene som er benyttet i oppgaven.

5.1 Varierende aktivitetsniva

Mennesker med kroniske lidelser kan oppleve forstyrrelser i utfgrelsen av daglige
aktiviteter og ofte fgle seg begrenset i sin evne til & gjgre det de gnsker (Ortiz-Rubio
et al., 2022, s. 395). Vare informanter beskriver dominerende symptomer som
smerte, stivhet og utmattelse, som begrenser deres deltakelse i ulike aktiviteter.
Tidligere var flere av vare informanter involvert i aktiviteter de gnsket & delta i, men
de har na erkjent at de ikke har tilstrekkelig kapasitet. Dette har fart til at
informantene har valgt a fokusere pa en hovedaktivitet per dag. Ifalge Eik et al er det
viktig a identifisere hvilke aktiviteter man gnsker a delta i, hvilke aktiviteter man
finner glede i, og hvilkke man kan unngé (2020). Denne tilneermingen kan gi gkt
kontroll, forutsigbarhet og gradvis flere dager uten smerte (Eik et al., 2020, s. 6). Det
er viktig & merke seg at denne prosessen kan veere utfordrende a handtere pa
egenhand, og derfor kan det veere nyttig & sgke veiledning fra en ergoterapeut.

Funnene tilsier at deltakelse i aktiviteter varierer ut fra dagsform, selvopplevd
symptomtrykk og energiniva. Informantene opplever at symptomene varierer i
alvorlighetsgrad, som gjer det vanskelig a vite hvordan formen er fram i tid. En
lasning pa det kan vaere a skape en forutsigbarhet i hverdagen, gjennom a etablere
et fast manster for fordelingen mellom aktivitet og hvile (Sallinen & Mengshoel, 2019,
s. 425). Gjennom a balansere mellom aktiviteter som oppleves meningsfulle og ens
ressurser, kan man oppna en aktivitetsbalanse (Morville & Larsen, 2017). Ifglge
Ortiz-Rubio et al vil denne balansen kunne bidra til mer hensiktsmessig disponering
av kreftene (2022, s. 399). Likevel kan usikkerheten rundt dagsformen, gjgre det
utfordrende & opprettholde riktig aktivitetsbalanse. Dette bekrefter Von Bulow et al
som sier at denne uforutsigbarheten gjar det utfordrende for fibromyalgipasienter a
planlegge aktiviteter, og delta pa disse (2015, s. 391).
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En fremtredende egenskap blant informantene var deres vedvarende vilje til &
utfordre seg selv og overstige sitt normale aktivitetsniva. Dette ga konsekvenser i
etterkant i form av utbrenthet og smerter. Pa de gode dagene skal man ta igjen for
det tapte, som forarsaker at man blir sliten de pafglgende dagene. Sallinen &
Mengshoel (2019) papeker viktigheten med a klare a justere livet i forhold til
sykdommen sine premisser (s. 427). Likevel er det fortsatt krevende & ta vare pa
kroppen og sette grenser for seg selv (Grape et al., 2017, s. 37). Det er i likhet med
vare informanter som uttrykker at det er utfordrende & avsta fra aktiviteter fordi de
gnsker a veere produktive, samt utfgre aktiviteter de ikke hadde overskudd til pa de
darlige dagene. Det kan gi en fglelse av makteslgshet og mangel pa kontroll og evne
til & endre situasjonen (Raheim & Haland, 2006, s. 748). P& en annen side, kan
gnsket om a veere produktiv og viljen til & utfordre seg indikere at pasientene er
motiverte for endring, og veere avgjgrende for & kunne bli frisk fra fibromyalgien (Eik
et al., 2020, s. 6).

5.2 Aktivitetsbegrensninger i forskjellige arenaer

Mennesker som lider av fibromyalgi kan ha mange ulike symptomer som gir
aktivitetsbegrensninger og forstyrrelser i dagliglivet, pa fritiden, i arbeid og sosialt
(Ortiz-Rubio et al., 2022, s. 396). Vare informanter har mgtt utfordringer pa
arbeidsplassen, noe som har fart til nedprioritering av arbeidet pa grunn av fysisk og
mental utmattelse. Flere av informantene opplever at arbeidsplassen ikke
tilrettelegger og ikke viser forstaelse overfor tilstanden deres. For noen kan
fibromyalgien bety & miste helsen eller arbeidsevnen i tillegg til & miste sin integritet,
verdighet, men ikke minst sine fremtidsperspektiver (Sallinen & Mengshoel, 2019,
s.427). Pa en annen side uttrykte en av vare informanter at a slutte i jobben var
befriende. A slippe & benytte all sin tid og energi i jobben, gjorde at vedkommende
kunne disponere kreftene pa meningsfulle aktiviteter. | en behandlingssituasjon bgr
derfor individets subjektive meninger tas i betraktning, da det kan vaere varierende
syn pa hva som oppfattes som meningsfullt og hvordan dette kan pavirke

aktivitetsbalansen i deres liv.

Informantene opplever ofte & bli slitne i sosiale situasjoner, fordi lyd og stey tapper
dem for energi. Dermed tilbringes det mye mindre tid i sosiale settinger na, enn far
de fikk pavist fibromyalgi. De gnsker a delta pa sosiale arrangementer, men
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fibromyalgien gjgr at det blir for slitsomt. En av informantene forteller at hun fgler seg
ensom og isolert pa grunn av dette. Sallinen & Mengshoel (2019, s. 422) bekrefter at
mennesker med fibromyalgi opplever symptomer som depresjon og angst. Dermed
kan det veere en mulig sammenheng med at begrensningene fibromyalgien
forarsaker pa deltakelsen i sosiale arrangementer, kan forarsake psykiske
utfordringer. P& en annen side uttrykker flere av vare informanter at alenetid i

hverdagen er avgjgrende for & kunne samle overskudd.

Ifelge vare informanter begrenser smerte, stivhet og utmattelse deres evne til & delta
i ulike fysiske aktiviteter og utfere dagligdagse oppgaver, og dette representerer en
betydelig endring i forhold til deres tidligere livsstil far fiboromyalgien oppsto. Von
Bulow et al bekrefter at personer med fibromyalgi opplever utfordringer knyttet til
aktiviteter i dagliglivet (2015). Det er viktig & erkjenne at tilpasning til en ny livsstil er
ngdvendig (Sallinen & Mengshoel, 2019, s. 427). For vare informanter har familien
spilt en avgjgrende rolle i mestring av hverdagen, da de ikke har tilstrekkelig energi
til & utfore daglige gjgremal. Sallinen & Mengshoel forklarer at personer med
fibromyalgi opplever en betydelig negativ pavirkning pa deres rolle i hjemmet og
familielivet (2019, s. 427). Dette bekreftes av vare informanter, som forteller om
betydelige endringer i deres rolleforstaelse. Samtidig oppgir informantene at
fibromyalgien har styrket bandene i familien, fordi de er avhengige av familiens hjelp

til & handtere daglige oppgaver.

5.3 Mestringsstrategier kan regulere aktivitetsnivaet

Fibromyalgi skaper ubalanse i aktiviteter, da det kreves mer tid og energi for
egenomsorg og for & handtere tretthet og andre symptomer (Ortiz-Rubio et al., 2022,
s. 396). Imidlertid hevder Eik et al at det er ngdvendig for personer som lider av
fibromyalgi a prioritere mer tid til egenomsorg for a oppna bedring (2020, s. 7). Dette
kan bidra til & skape mer overskudd i hverdagen (Von Bilow, 2015, s. 395). Vare
informanter bekrefter dette ved a papeke at det a ta korte pauser i lgpet av dagen er
avgjgrende for egenomsorg og mestring av hverdagen med fibromyalgi. Likevel er
det en utfordring a finne tid til hvile, da symptomene varierer i alvorlighetsgrad og
skaper usikkerhet i hverdagen. En Igsning for informantene ble da a tilpasse
hverdagen etter symptomene. Dette kan begrense planleggingen av aktiviteter. Pa
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en annen side er det viktig a ta i betraktning at dette er en strategi informantene har
utviklet gjennom flere ars erfaring, og som fungerer i deres hverdag.

Det kan vaere nyttig & se pa livet i et nytt perspektiv nar man lever med fibromyalgi
(Sallinen & Mengshoel, 2019, s. 427). A balansere mellom & presse grenser og
hindre at kroppen blir utbrent er viktig for a kunne tilpasse seg fibromyalgien. Dette
krever at man lytter til kroppen og utvikler mestringsstrategier som forebygger bade
smerte og utmattelse (Raheim & Haland, 2006, s. 756). For a kunne opprettholde
stabilitet i hverdagen, papekte informantene viktigheten av a etablere faste rutiner og
vaner. En av informantene uttrykte at et fast manster for daglige aktiviteter er
avgjgrende for a kunne oppleve gode dager. Ettersom fibromyalgien skaper
utfordringer i hverdagen, er informantene ngdt til & etablere nye vaner eller tilpasse
seg eksisterende vaner. Ifglge Ortiz-Rubio et al vil dette kunne bidra til &
gjenopprette aktivitetsmegnstre og forbedre aktivitetsbalansen (2022, s. 399).

Ifalge studien til Eik et al er prosessen med a bli frisk fra fibromyalgi langvarig og
krevende (2020). A opprettholde god helse innebzerer en kontinuerlig forhandling
mellom kroppens begrensninger og hva den kan tale (Grape et al., 2017). Ifglge
Grape et al er det viktig & veere bevisst pa energinivaet og akseptere at man ikke kan
leve pa samme mate som far (2017, s. 37). Vare informanter har funnet det
avgjerende a endre tankesettet ved a flytte fokus bort fra smertene og over pa
meningsfulle aktiviteter. Dette hjelper dem med a handtere smertene, som igjen gjer
det mulig a ta vare pa kroppen og veere mer aktiv i hverdagen (Raheim & Haland,
2006, s. 749). Etter & ha levd med fibromyalgi over lang tid har informantene leert a
vaere oppmerksomme pa kroppens signaler, selv om det fortsatt kan veere
utfordrende & tolke disse signalene.

Det er avgjgrende for mennesker som lider av fibromyalgi & opprettholde en riktig
balanse mellom aktivitet og hvile for & unnga symptomforverring (Sallinen &
Mengshoel, 2019, s. 425). For mye aktivitet kan fare til gkt symptomtrykk. Derfor er
det viktig & ha gode strategier for a hindre overdreven aktivitet over tid. Ortiz-Rubio
et al sier at ved a tilpasse aktivitetsbalansen til individet, vil det kunne bidra til mer
hensiktsmessig disponering av kreftene (2022, s. 399). Et lavt aktivitetsniva kan fare

til gkt passivitet over tid og derfor ogsa forverre symptomene. Ved a etablere rutiner
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som bidrar til & opprettholde et balansert forhold mellom aktivitet og hvile, kan
mennesker som lider av fibromyalgi fa en bedre hverdag (Ortiz-Rubio et al., 2022, s.
399).

5.4 Metodediskusjon

| dette kapittelet vil vi utforske bruken av kvalitative forskningsintervjuer og ngye
vurdere fordeler og ulemper ved metoden.

5.4.1 Design

Studien tar utgangspunkt i kvalitative forskningsintervjuer for & kunne besvare var
problemstilling. Ifglge Malterud (2017) tillater kvalitative forskningsmetoder oss a
samle inn informasjon fra et begrenset antall informanter og utforske deres erfaringer
i dybden. | henhold til var problemstilling, er det benyttet individuelle intervjuer som
primeaerkilde for informasjon. Det gir enkeltstaende perspektiver pa hvordan
aktivitetsnivaet blir pavirket i hverdagen. Et annet godt alternativ ville veert & ta i bruk
spgrreundersgkelse som metode, for a fa et mer representativt resultat for hele
malgruppen. Vi valgte derimot individuelle kvalitative forskningsintervjuer som en
passende metode for & besvare var problemstilling, da vi gnsket a fa grundig innsikt i
enkeltpersoners erfaringer.

5.4.2 Forskningsetikk og personvern

| var studie har det veert viktig & vurdere etiske hensyn og personvern ngye, og
skape trygge rammer for intervjuene, for a sikre at forskningen blir gjennomfert pa en
etisk forsvarlig mate. Forskningsetikk handler om a ivareta personvernet og sikre at
de som deltar i forskning, ikke blir pafgrt skade eller ungdvendige belastninger
(Dalland, 2021, s. 168). For a sikre at intervjuene ble gjennomfart pa en etisk
forsvarlig mate, ble opplysningene anonymisert og behandlet konfidensielt, slik at det
ikke kunne spores tilbake til informantene. | tillegg ble retten til autonomi
opprettholdt, ved at informantene kunne selv bestemme hvilke sparsmal de gnsket a
svare pa, og trekke seg fra prosjektet hvis gnskelig. Til slutt ble det inngatt informert
samtykke, der informantene som deltok i prosjektet ytret gnske om a delta, og
godkjente hvordan dataene ville bli handtert i etterkant.
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5.4.3 Forforstaelse

Forfortsaelse viser til den kunnskapen og informasjonen vi har pa forhand om
forskningstemaet, var egen erfaring, teori og faglige perspektiv fgr vi begynner pa et
forskningsprosjekt (Malterud, 2017, s. 46). Ettersom vi hadde begrenset forkunnskap
om fibromyalgi, kan var forforstaelse ha pavirket oppgaven ved at resultatene ble
farget av vart ergoterapeutiske perspektiv. Det er mulig at vi la for mye vekt pa det
som omhandlet ergoterapi i svaret, og dermed kan resten av informasjonen ha
ubevisst blitt nedprioritert. Dette kan ha fgrt til at essensiell informasjon har blitt

oversett.

5.4.4 Utvalg

| rekrutteringsfasen samarbeidet vi med den lokale avdelingen til Norges Fibromyalgi
forbund, hvor vi publiserte et innlegg pa deres nettsider. Dette innlegget ble
videreformidlet for a oppfordre deltakerne til & ta kontakt via e-post og bekrefte sin
interesse i & delta i studien. En fordel med & bruke sosiale medier er at vi nar ut til
flere i malgruppen og far flere potensielle deltakere som oppfyller vare kriterier. En
ulempe er imidlertid at en del av malgruppen ikke befinner seg pa sosiale
plattformer. Vi endte til slutt med fire informanter som var mellom 40 og 60 ar og
hadde levd med fibromyalgi i minst fem ar. De presiserte at de var komfortable med
a snakke om sin hverdag med fibromyalgi, der tre intervjuer foregikk fysisk og et
digitalt.

5.4.5 Intervjuguide

| ettertid erkjenner vi at var begrensede forkunnskap om fibromyalgi kan ha pavirket
utformingen av intervjuguiden. Intervjuguiden ble utviklet i en tidlig fase av prosjektet,
og som en fglge av gkt kunnskap om temaet, matte enkelte spgrsmal endres og nye
sparsmal legges til. En fordel med disse endringene var at intervjuguiden ble mer
konkret i henhold til var problemstilling, men samtidig fgrte dette til ulikheter i
materialet som er benyttet i studien. | tillegg valgte vi a ikke sende intervjuguiden til
informantene pa forhand, da vi ensket spontane svar. Pa en annen side kunne det a
ha sendt intervjuguiden pa forhand lagt til rette for mer utdypende og presise svar fra

informantene.
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5.4.6 Datainnsamling

| oppgaven ble det gjennomfart tre fysiske intervjuer og et digitalt, som gir bade
fordeler og ulemper i en intervjusammenheng. Til tross for at bade oppmatested og
tid ble avtalt pa forhand, ga informantene uttrykk for at det & mgtes fysisk var en
belastning. Likevel gnsket de & gjennomfgre intervjuet fysisk, noe som ga oss et mer
realistisk helhetsinntrykk av situasjonen, da vi fikk muligheten til & observere
informantenes kroppssprak. Selv om digitale intervjuer skaper mindre belastninger
for informantene, er det en starre utfordring & danne et helhetsinntrykk. I tillegg
opplevde vi teknologiske utfordringer, som gjorde det vanskeligere & stille
oppfelgingsspgrsmal. Ifglge Kvale & Brinkmann kommer kunnskapen fra
forskningsintervjuet av intervjuerens evne til a8 skape et fritt og trygt rom & snakke i
(2015, s. 35). Ettersom intervjueren hadde lite erfaringer fra tidligere, kan
variasjonen i oppfalgingssparsmal pavirket opplysningene benyttet i studien.

5.4.7 Reliabilitet og validitet

Vi samlet bade bruker- og forskningsbasert kunnskap for a kunne besvare
problemstillingen. Dessverre hadde vi ikke muligheten til & ta lydopptak, noe som
hindret oss i & gjennomga datamaterialet flere ganger for a sikre validitet. Dette kan
pavirke paliteligheten til oppgaven ved & muligens ga glipp av essensen i
informantenes uttrykk. En styrke ved metoden var var imidlertid at vi var to personer
som samarbeidet om datainnsamlingen, og dette tillot oss & fordele arbeidsoppgaver
for @ unnga utelatelse av informasjon. En annen faktor som bidro til & styrke
oppgaven var at informantene er et representativt utvalg som reflekterer den
virkelige malgruppen, ettersom de hadde levd med fibromyalgi i minst fem ar. Dette

ga oss konkrete opplysninger for a svare pa problemstillingen.

5.4.7 Dataanalyse

| oppgaven er systematisk tekstkondensering benyttet for & systematisere og
strukturere materialet vart (Malterud, 2017, s. 97). En styrke med denne metoden er
at den sikrer en strukturert tilnaerming, som veileder forskeren gjennom analysen. |
tillegg fokuserer metoden pa a bevare essensen av informasjonen som er gitt av
informantene, og legger vekt pa en objektiv gjengivelse av dataene. En ulempe er
derimot at metoden kondenserer dataene, noe som kan fgre til en viss reduksjon av

detaljer og nyanser i analysen. Videre legger metoden vekt pa dybdeforstaelse av
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deltakernes opplevelser og meninger, som kan fare til begrenset generaliserbarhet til
populasjonen. Til tross for metodens fokus pa objektivitet, er tolkning og analyse
fortsatt avhengig av forskerens subjektive vurdering og tolkning av dataene. Dette

kan fare til mulig bias eller skjevheter.

6.0 Avslutning

| kommende avsnitt vil vi belyse hvorfor ergoterapifaget er relevant for temaet,
hvordan ergoterapeuter bgr tilnaerme seg i videre arbeid med malgruppen, og

besvare var problemstilling.

6.1 Implikasjoner for videre praksis

| oppgaven blir ergoterapeutens kompetanse fremhevet som en sentral faktor i
arbeidet med fibromyalgipasienter. Ergoterapeuten spiller en viktig rolle i a hjelpe
pasientene med & identifisere og prioritere meningsfulle aktiviteter, samtidig & unnga
energitappende aktiviteter (Siegel et al., 2018, s. 2). Ergoterapeuter blir spesielt
fremhevet for deres ekspertise i & tilrettelegge for hverdagen, inkludert etablering av
rutiner og vaner, som er en viktig faktor for a opprettholde et stabilt aktivitetsniva og
aktivitetsbalanse (Siegel et al., 2018, s. 2; Ortiz-Rubio et al., 2022, s. 399). European
League Against Rheumatism (EULAR) anbefaler at pasientopplaering og ikke-
medikamentelle behandlinger, som inkluderer ergoterapi, prioriteres fgrst
(Macfarlane et al., 2017, s. 318). Pasientopplaering har som formal a gi pasientene
verktgy og ressurser for & handtere hverdagen. Dette er et omrade ergoterapeuter
jobber med, i tillegg til smertehandtering og livsstilsendringer (AOTA, 2021; Siegel et
al., 2018). Samlet sett ber videre arbeid med fibromyalgipasienter utvikle
intervensjonsprogrammer som tar hensyn til pasientenes aktivitetsniva og
aktivitetsbalanse i hverdagen (Ortiz-Rubio et al., 2022, s. 400).

6.2 Konklusjon

Denne studien gir innsikt i hverdagen hos mennesker med fibromyalgi.
Problemstillingen som skulle besvares var “Pa hvilken mate blir aktivitetsnivaet i
hverdagen berart hos mennesker med fibromyalgi?”. Etter & ha intervjuet fire ulike

mennesker med fibromyalgi, var det tre hovedfunn som fanget var interesse. Det
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forste funnet var at mennesker med fibromyalgi opplever et varierende aktivitetsniva
i hverdagen. Variasjoner i symptomtrykk gjorde hverdagen uforutsigbar som igjen
forarsaket at det ble utfordrende a planlegge og delta pa aktiviteter. Det andre funnet
var at det varierende aktivitetsnivaet skapte aktivitetsbegrensninger i forskjellige
arenaer. Pa grunn av svingninger i aktivitetsniva og symptomtrykk ble det
utfordrende a delta pa hverdagslige, fysiske, sosiale og arbeidsrelaterte aktiviteter.
Det siste funnet var at etter flere ars erfaring med fibromyalgi, har informantene
utviklet mestringsstrategier for a regulere aktivitetsnivaet. Informantene fremhevet at
aktivitetsprioritering, struktur og balanse i hverdagen var avgjgrende strategier for a
handtere et varierende aktivitetsniva. Ytterligere forskning er ngdvendig for & utvikle
behandlingsmetoder som kan hjelpe pasienter med a handtere et variert
aktivitetsniva, og finne riktig aktivitetsbalanse i hverdagen.
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8.0 Vedlegg

Intervjuguide 1 (Far endringer)

Introduksjon

Vi er Tobias og Indre, to studenter ved NTNU, og vi jobber med en spennende
bacheloroppgave om fibromyalgi. Vi ensker a fa et dyptgaende innblikk i
hverdagen til personer som lever med fibromyalgi, og vi har veert sa heldige a fa
muligheten til & intervjue fire ulike mennesker. Vi vil gjerne takke deg pa forhand

for at du er villig til & delta i dette intervjuet, og vi setter stor pris pa dine bidrag.

Vi vil forsikre deg om at intervjuet vil veere helt anonymt, og svarene dine vil bli
behandlet konfidensielt. Svarene vil ikke kunne tilbakefgres til deg personlig. Hvis
det er noen spersmal du ikke gnsker & svare pa, ber vi deg om a si ifra, og vi
respekterer ditt enske om a ikke svare pa disse. Ellers vil vi oppfordre deg til a gi
sa utdypende svar som mulig, slik at vi kan fa en grundig forstaelse av din erfaring

med fibromyalgi.

Konkretisering

Vi vil ogsa undersgke hvordan fibromyalgi pavirker aktivitetsnivaet i din hverdag. Vi
vil lytte ngye til det du deler med oss under samtalen, og vi vil ta notater for & sikre
at vi far med oss viktig informasjon. Vi har i utgangspunktet satt av 1 time til
samtalen, men vi er fleksible med den tiden som brukes. Vi er sveert takknemlige
for at du velger a delta, og vi ser frem til & hgre dine perspektiver og bidra til gkt

kunnskap om fibromyalgi.

Spersmal
1. Hvor lenge har du levd med fibromyalgi?

2. Hva var de fgrste symptomene du hadde?
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a. Erdette de samme symptomene du opplever i dag? Hvis nei, hva er
annerledes?
b. Er symptomene stabile eller varierer de?
3. Hvordan ser er en god dag ut for deg?
a. Hva prioriterer du da & bruke energien pa?
b. Hvordan ser hverdagen ut nar smerteopplevelsen er hgy?
4. Pa hvilken mate har fibromyalgien pavirket deg?
a. Familie:
Jobb:
Fritid:
Hjemme:
Psykisk:
5. Hva gjer du i Igpet av hverdagen for & handtere fibromyalgien? (Strategier)

® o o0 o

a. Legemidler, Fysisk trening, Sgvn?
b. Hvor har du leert dette?

6. Merker du at det er deler av hverdagen der du har mer behov for
tilrettelegging?

a. Jobb/fritid/hjemme
b. Hjelpemidler?

7. Hvordan planlegger du hverdagen i dag kontra fgr du fikk pavist
fibromyalgi?

8. Hvordan sgker eller finner du informasjon om fibromyalgi?

9. Vi har et inntrykk av at det er for lite kjiennskap til fibromyalgi blant
helsepersonell og befolkningen generelt. Hvilke forbedringsomrader mener
du helsevesenet har i mgte med mennesker med fibromyalgi?

a. Hva er det viktigste for deg at man vet/tar hensyn til/viser forstaelse
for med tanke pa fibromyalgien.

10. Er det noe mer du har lyst til & snakke om eller fortelle oss?
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Intervjuguide 2 (Etter endringer)

Introduksjon

Vi er Tobias og Indre, to studenter ved NTNU, og vi jobber med en spennende
bacheloroppgave om fibromyalgi. Vi ensker a fa et dyptgaende innblikk i

hverdagen til personer som lever med fibromyalgi, og vi har veert sa heldige a fa
muligheten til & intervjue fire ulike mennesker. Vi vil gjerne takke deg pa forhand for

at du er villig til & delta i dette intervjuet, og vi setter stor pris pa dine bidrag.

Vi vil forsikre deg om at intervjuet vil veere helt anonymt, og svarene dine vil bli
behandlet konfidensielt. Svarene vil ikke kunne tilbakefgres til deg personlig. Hvis
det er noen spgrsmal du ikke gnsker a svare pa, ber vi deg om a si ifra, og vi
respekterer ditt gnske om a ikke svare pa disse. Ellers vil vi oppfordre deg til & gi
sa utdypende svar som mulig, slik at vi kan fa en grundig forstaelse av din erfaring

med fibromyalgi.

Konkretisering

Vi vil ogsa undersgke hvordan fibromyalgi pavirker aktivitetsnivaet i din hverdag. Vi
vil lytte ngye til det du deler med oss under samtalen, og vi vil ta notater for & sikre
at vi far med oss viktig informasjon. Vi har i utgangspunktet satt av 1 time til
samtalen, men vi er fleksible med den tiden som brukes. Vi er sveert takknemlige
for at du velger a delta, og vi ser frem til & hgre dine perspektiver og bidra til gkt

kunnskap om fibromyalgi.

Spersmal

1. Hvor lenge har du levd med fibromyalgi?

2. Hva var de forste symptomene du hadde?
a. Er dette de samme symptomene du opplever i dag? Hvis nei, hva er

annerledes?

b. Er symptomene stabile eller varierer de?

3. Hvordan pavirker fibromyalgien ditt aktivitetsniva i hverdagen?
a. | hvilken grad pavirkes utfgringen av daglige gjgremal?

33



b. I hvilken grad pavirkes utfgringen av fritidsaktiviteter?

c. | hvilken grad pavirkes jobben?

d. Hvordan er aktivitetsnivaet ditt giennom et dggn?
4. Hvordan ser en god dag ut for deg?

a. Hvilke aktiviteter prioriterer du da, og hvorfor?
5. Kan du beskrive hvordan en darlig dag ser ut?

a. Hovilke aktiviteter prioriteres bort da, og hvorfor?
6. Pa hvilken mate har fibromyalgien pavirket deg?

a. Sosialt?

b. Psykisk?

c. Fysisk?

N

Hva gjer du i Igpet av hverdagen for & handtere fibromyalgien?
a. Legemidler, fysisk/psykisk trening, sgvn/hvile?
b. Har du laget noen strategier, eventuelt hvilke?
8. Merker du at det er deler av hverdagen der du har mer behov for
tilrettelegging?
a. Jobb/fritid/hjemme.
b. Hjelpemidler?
9. Hvordan planlegger du hverdagen i dag kontra far du fikk pavist fibromyalgi?
a. Har du mattet endret pa livsstilen? Pa hvilken mate da?
10.Vi har et inntrykk av at det er for lite kjennskap til fibromyalgi blant
helsepersonell og befolkningen generelt. Hvilke forbedringsomrader mener
du helsevesenet har i forhold til & mgte mennesker med fibromyalgi?
a. Hva er det viktigste for deg at man vet/tar hensyn til/viser forstaelse
for med tanke pa fibromyalgien.

11. Er det noe mer du har lyst til & snakke om eller fortelle oss?
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Informasjonsskriv delt av Norges Fibromyalgi forbund

Hei!

Vi er to engasjerte ergoterapistudenter fra NTNU som jobber med en spennende
bacheloroppgave om fibromyalgi. Vi gnsker a fa et dypere innblikk i hvordan det er &
leve med fibromyalgi, og vi ser etter personer som vil veere villige til & dele sine
erfaringer gjennom en samtale med oss. Vi er veldig interessert i & hare om din
hverdag og dine perspektiver. Samtalen vil ikke bare veere til stor hjelp for var studie,
men vi haper ogsa at den kan bidra til & spre kunnskap om fibromyalgi og skape

stagrre forstaelse rundt tilstanden.

Vi setter stor pris pa hvis du gnsker a delta i samtalen! Ved interesse, vennligst ta
kontakt via kontaktinformasjonen nedenfor. Vi ser frem til & hgre fra deg! Pa forhand,
takk!

Vennlig hilsen,
Tobias & Indre
NTNU Ergoterapistudenter

Kontaktinformasjon: tobiahas@stud.ntnu.no
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