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SAMMENDRAG

Bakgrunn: Kronisk utmattelsessyndrom (CFS/ME) er en sykdom som rammer mennesker i
alle aldre. Utmattelsen forverres etter fysisk og mental anstrengelse. De som rammes har i
tillegg til utmattelsen andre fysiske og kognitive symptomer, som blant annet smerter i
muskler og ledd, redusert konsentrasjonsevne, lyd- og lysskyhet og generell sykdomsfalelse.
Forskere vet ikke hva sykdommen skyldes, og det finnes ingen medisinsk kurativ behandling.

Forskning peker i retning av at barn har bedre prognose enn voksne.

Hensikt: Hensikten med denne studien var a fa kunnskap om ungdommers erfaringer med a
vaere syke og bli bedre og/eller friske av CFS/ME. Jeg gnsket ogsa kunnskap om hvilken

betydning helsepersonell, inkludert fysioterapeuter, hadde i bedringsprosessen.

Teori: | draftingen av min problemstilling ble det tatt utgangspunkt i teori knyttet til Merleau-
Pontys kroppsfenomenologi, Antonovskys Salutogene helsemodell og Opplevelse av

sammenheng (OAS) og Heggdals teori om Kroppskunnskaping.

Metode: Det er benyttet semi-strukturert livsverden-intervju i et kvalitativt studiedesign.
Utvalget bestod av fire ungdommer i alderen 17-20 ar med CFS/ME, som var blitt helt eller

tilnaermet friske. De transkriberte intervjuene ble analysert gjennom Tematisk Analyse.

Resultat: Analysen av mitt materiale farte frem til fire tema. Det fgrste tema handlet om det &
veaere syk og hvordan ungdommene opplevde sykdommen pa kroppen. Det andre tema skildret
ungdommenes mgte med helsetjenesten. Det tredje tema omhandlet den rollen mgdrene har

hatt for sine barn. Det fjerde og siste tema som kom frem var hap.

Konklusjon: Mine funn gir utvidet kunnskap om bedringserfaringer for ungdommer med

CFS/ME pa et felt der det til na har vaert mye fokus pa sykdom og arsaker til sykdommen.

Studien far frem at en bedringsprosess tar tid, og er en relasjonell- og individuell prosess.
Studien beskriver hvordan deltakerne utviklet integrert kroppskunnskap, som igjen bidro til

mestring og hap.

Studien viser at fysioterapeutene kan ha en viktig rolle i tilfriskning av ungdommer med
CFS/ME ved individuelle tilpassede tiltak, god dialog og en gjensidig forstaelse om at
behandlingen vil ta tid.

Ngkkelord: Barn, ungdom, kronisk utmattelsessyndrom, CFS/ME, fatigue, bedring,
helsetjenesten.



ABSTRACT

Background: Chronic fatigue syndrome (CFS/ME) is a disease that affects people of all ages.
Exhaustion escalates after physical and mental exertion. In addition to fatigue, those affected
have other physical and cognitive symptoms, such as muscle and joint pain, reduced
concentration, sensitive to sound and lightness, and general feeling of illness. Researchers do
not know what causes the disease, and there is no medical curative treatment. Research

indicates that children have better prognosis for recovery than adults.

Purpose: The aim of this study was to gain knowledge of adolescents™ experiences of being
ill and recovering by CFS/ME. | also wanted to know about the importance of health

professionals, including physiotherapists, in the process of recovery.

Theory: In discussing my issue, the theory was based on Merleau-Ponty's The
Phenomenology of Perception, Antonovsky's Salutogenic Health Model and Sense of

Coherence (SOC) as well as Heggdal's theory of “Bodyknowledging”.

Method: A semi-structured interview was used in a qualitative study design. The sample
consisted of four adolescents aged 17-20 with CFS/ME who had completely or almost

recovered. The transcribed interviews were analyzed through Thematic Analysis.

Results: The analysis of my material led to four themes. The first theme was about being sick
and how adolescents experienced the disease on the body. The second theme was about the
adolescents encounter with the health service. The third theme was about the role the mothers

have had for their children. The fourth and final theme that emerged was hope.

Conclusion: My findings provide expanded knowledge about experiences of recovery for
adolescents with CFS/ME in a field where there previously has been focused on illness and
the causes of illness. The study shows that a recovery process takes time, and it is a relational
and individual process. The study describes how participants developed integrated body

knowledge that in turn contributed to mastery and hope to recover.

The study shows that physiotherapists can have an important role in the recovery of
adolescents with CFS/ME through individually tailored measures and good dialogue, where

one important goal is to develop a mutual understanding that treatment will take time.

Key words: Children, Adolescent, chronic fatigue syndrome, CFS/ME, fatigue, recovery,

health services.
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1.0. INNLEDNING

1.1. Bakgrunn for tema

Selv om jeg har jobbet mange ar som fysioterapeut for barn og unge, har jeg ikke hatt
pasienter med CFS/ME til behandling. Blant kolleger har jeg forstatt at de kjenner pa en
utilstrekkelighet i behandlingen av denne pasientgruppen, hovedsakelig fordi symptomene er
sa diffuse og det ikke er noen entydige og klare retningslinjer for behandling. Ved OsloMet
kom jeg i kontakt med Karen Synne Groven som fortalte om hennes prosjekt «Hvordan og
hva forteller personer med ME/CFS om sine bedringserfaringer». Jeg ble inspirert av tema,

serlig tematikken rundt «bedringserfaringer», og det var bakgrunnen for mitt valg av tema.
1.2. Kronisk utmattelsessyndrom (CFS/ME)

Kronisk utmattelsessyndrom (CFS/ME) er en sykdom som Kkjennetegnes av vedvarende
utmattelse. Utmattelsen forverres etter fysisk og mental anstrengelse og omtales som Post-
Exertional Malaise (PEM), (Eyssens, 2017, s. 2). Andre symptomer som er vanlig hos
pasienter med CFS/ME er muskel- og leddsmerter, ulike former for hodepine, hjertebank,
svimmelhet, smfintlighet for sanseinntrykk, sgvnvansker, konsentrasjonsvansker, tarmplager,
feber og sykdomsfglelse. CFS/ME rammer personer i alle aldre, sosiale klasser og etniske

grupper, med hgyere prevalensen blant kvinner enn menn (Helsedirektoratet, 2015, s. 10).

Det er stor uenighet i forskermiljgene om arsak og behandling av CFS/ME. Den starste
uenigheten handler om hvorvidt dette er en psykisk eller fysisk sykdom, og fagmiljger er blitt
splittet i denne diskusjonen. | dag er det imidlertid en starre forstaelse om at CFS/ME er en
mer multifaktoriell sykdom som forstas som et samspill mellom biologiske og psykososiale
faktorer (Helsedirektoratet, 2015, s. 10).

Forlgpet av CFS/ME og hvordan sykdommen arter seg er individuelt forskjellige, og de aller
sykeste blir sengeliggende og pleietrengende i lengre perioder (Helsedirektoratet, 2015, s.11).
Det finnes ingen dokumentert standard behandling som kan kurere CFS/ME, men det finnes
behandlinger og strategier som kan lindre ubehagelige symptomer, bidra til mestring og bedre
pasientens funksjon og livskvalitet (Helsedirektoratet, 2015, s. 24). Prognosen er bedre for

barn og unge enn for voksne, uansett alvorlighetsgrad (Helsedirektoratet, 2015, s. 11).



1.3. Forskning pa CFS/ME hos barn og unge

| oppstarten av min masteroppgave og underveis i skriveprosessen ble det gjennomfart
litteratursgk om tema CFS/ME i Helsebiblioteket og Oria, databasene Cochrane, CINAHL,
MEDLINE og PEDro, med sgkeordene CFS/ME, barn, ungdom, children, adolescent, chronic
fatigue syndrome. Det er gjort noen forskningsprosjekter om barn og ungdommers erfaringer
med a vaere syke med CFS/ME (Hareide, Finset & Wyller, 2011; Parslow et al, 2017; Webb et
al, 2011), men det savnes studier pa barn og unges bedringserfaringer (Helsedirektoratet,
2015, s. 32).

| Helsedirektoratets Nasjonal veileder (2015, s. 13) redegjares det for forskningsprosjekter
som foregar i Norge per 2015, og de studiene som finnes er stort sett kvantitative studier
basert pa voksne pasienters erfaringer, blant annet pa grad av bedring i utmattelse og
funksjonsniva, og hvor mange som har blitt symptomfrie (Adamowicz, Caikauskaite &
Friedberg, 2014).

Stadig flere barn far diagnosen CFS/ME (Brown, Bell, Jason, Christos & Bell, 2012; Nijhof et
al., 2011). Det finnes en Pediatriveileder for CFS/ME (Helsebiblioteket, 2017), men den viser
til Helsedirektoratets Nasjonal Veileder som er basert pa voksne pasienters erfaringer med
denne sykdommen (Helsedirektoratet, 2015, s. 29).

1.4. Hensikt og problemstilling

Hensikten med denne studien var, gjennom a undersgke ungdommenes sykdoms- og
tilfrisknings-erfaringer med CFS/ME i et kvalitativt studiedesign, & fa ny kunnskap om deres

erfaringer med a veere syke og bli bedre av denne sykdommen.

| rehabiliterings- og helsesaker har en veert lite flinke til a la barna fa muligheten til a bli hart
og tatt med pa rad (Gulbrandsen, @stensjg & Seim, 2014, s. 30). Samtidig er FNs
barnekonvensjons artikkel 12 og 13 tydelig pa at barn har rett til & fa uttrykke sine meninger
og til ytrings- og opplysningsfrihet (Norge Barne- og, f., 2003, s. 7). Med denne
masteroppgaven har jeg gnsket a fa frem ungdommenes stemmer, der de uttrykker med egne

ord sine erfaringer.

Helsepersonell har en viktig rolle i alle faser av en sykdom. | behandling av CFS/ME
anbefales det tverrfaglig tiltak som kombinerer kognitiv terapi med Gradert
Aktivitetstilpasning (GAT), (Helsedirektoratet, 2015, s. 25). Jeg ensket derfor 4 fa belyst
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ungdommenes erfaringer i mgte med helsepersonell, inkludert fysioterapeuter, i prosessen
med a bli friske av CFS/ME.

Min problemstilling ble:
Hva forteller ungdom om det a veere syk og bli bedre av CFS/ME? Og hvilken
betydning tillegges helsepersonell (inkludert fysioterapeuter) i deres
bedringsfortelling?

Jeg haper at kunnskapen som kommer frem kan bidra til starre forstaelse og veere til nytte i

pasientrelasjon for helsepersonell og andre som mgter denne pasientgruppen.

1.5. Begrepsavklaring

Helsedirektoratets Nasjonal veileder gir en forklaring av begrepene ME og CFS. ME,
myalgisk encefalomyelitt eller myalgisk encefalopati, betyr oversatt muskelsmerter, hjerne
eller ryggmarg, lidelse og betennelse. CFS, chronic fatigue syndrom, betyr kronisk
utmattelsessyndrom. I dag brukes CFS og ME synonymt, eller i kombinasjon som CFS/ME
eller ME/CFS. Begrepet ME er kritisert fordi det ikke er pavist sykdom i hjernen eller
ryggmargen, og fagmiljgene diskuterer fortsatt om CFS/ME er en tilstand eller en sykdom. |
Helsedirektoratets Nasjonal veileder blir imidlertid CFS/ME betegnet som en sykdom
(Helsedirektoratet, 2015, s. 9).

Jeg har valgt & bruke begrepet CFS/ME som brukes i Helsedirektoratets Nasjonal veileder
(2015), og jeg har videre valgt a ikke ga inn pa diskusjonene rundt arsaksforhold, diagnose og
behandling.

I tillegg til fiktive navn, bruker jeg «ungdommene», «deltakerne» eller «barna» nar jeg viser

til mine informanter.

1.6. Oppgavens struktur
Oppgaven er delt i 7 kapitler.

| kapitel 1, innledningen, redegjeres det for bakgrunnen for tema, om CFS/ME og tidligere
forskning, hensikten med studien, problemstilling og begrepsavklaringer.
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| kapitel 2 presenteres det teoretiske rammeverket jeg har stattet meg til. Farst presenteres
Merleau-Pontys teori om kroppsfenomenologi, hvor begrepene livsverden, intensjonalitet og
persepsjon blir belyst. Videre har jeg blitt inspirert av Antonovskys salutogene helsemodell og
begrepet Opplevelse av sammenheng (OAS). Helt til slutt presenteres Heggdals teori om

kroppskunnskaping.

Kapitel 3 redegjares det for metode, presentasjon av informanter, analysemetode,

metodekritikk og etiske refleksjoner.

| kapitel 4 presenteres resultater av analysen. Kapitlet er delt i 3 deler; A veere syk, erfaring
med a bli frisk og livet i dag.

| Kapitel 5, diskusjon, dregftes resultatene i lys av valgt teori. Denne delen er, i likhet med
resultatkapitlet, delt i 3 deler; A veere syk, erfaring med & bli frisk og livet i dag.

Kapitel 6 inneholder konklusjon og kliniske implikasjoner.

Kapitel 7 viser litteraturliste.
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2.0. TEORI

Tema i denne masteroppgaven er bedring av sykdommen CFS/ME. For & komme mer i
dybden pa ungdommenes erfaringer relatert til problemstillingen, har jeg latt meg inspirere av
Maurice Merleau-Pontys (1908-1961) teori om kroppsfenomenologi og begrepene livsverden,
intensjonal og persepsjon (Merleau-Ponty, 1994; Thornquist, 2003, s. 89-104). Merleau-
Pontys kroppsfenomenologi handler om at vi mennesker bade er og har en kropp. Dette
perspektivet er relevant i dag (Gretland, 2007; Nylehn, 2009; Raheim, 2002, Wormnes &
Manger, 2005).

Jeg har videre stgttet meg til Aaron Antonovsky (1923-1994) og hans salutogene helsemodell
og begrepet opplevelse av sammenheng (OAS). | OAS vektlegges komponentene
begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet (Antonovsky & Sjgbu, 2012, 5.38). Hans teori
tar opp spersmalet om hva som gjer at noen befinner seg mot helse i kontinuumet helse —
uhelse, mens andre ikke gjar det. Antonovsky skriver at OAS bidrar til en dypere forstaelse og
kunnskap om helsebringende- og risikofaktorer (Antonovsky & Sjgbu, 2012, s. 28).
Ungdommene i min studie forteller om sine sykdoms- og bedringserfaringer over tid, og
Antonovskys teori er derfor relevant for min problemstilling.

Jeg har ogsa stettet meg til Heggdals teori om kroppskunnskaping og hennes regnbuemodell
(Heggdal, 2008). Regnbuemaodellen belyser de ulike fasene mennesker er i nar de har en
alvorlig eller kronisk sykdom, der hap blir trukket frem som en faktor for utvikling av
kroppskunnskap (Heggdal, 2008, s. 56). Heggdals teori bygger pa bade Merleau-Pontys
kroppsfenomenologi og Antonovskys Salutogene Helsemodell (Heggdal, 2008, kap. 4, kap.
6). Heggdals teori er derfor bade spennende og relevant som et supplerende teorigrunnlag.

Til sist kan valgt teorigrunnlag relateres til fysioterapifaget, hvor kunnskapsfeltet er kropp,
bevegelse og funksjon, og der det kroppslige og verbale er elementeer i
samhandlingssituasjonen med pasienten. Det teoretiske grunnlaget for fagutgvelsen er, i
tillegg til naturvitenskapelige og samfunnsvitenskapelige, ogsa forankret i humanistisk
kunnskap (Norsk Fysioterapiforbund, 2015).

2.1. Fenomenologi — kroppsfenomenologi

Fenomenologi som filosofi handler om hvordan mennesker forstar den virkeligheten de er i,

og ble grunnlagt av Edmund Husserl rundt ar 1900, og sammen med Martin Heidegger ble
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den videreutviklet til ogsa a omfatte menneskets livsverden. Etter hvert brakte Maurice
Merleau-Ponty og Jean-Paul Sartre kroppen og menneskers handlinger inn i fenomenologien
(Kvale & Brinkmann, 2015, s. 44).

Kirkengen (2017) viser til Merleau-Pontys tanker om menneskets grunnleggende
forutsetninger, som uttrykkes pa denne maten:

Mennesker er i verden som kropper og kan ikke vite, fole, kjenne, leere og erfare noe
som helst uten at kroppen er delaktig i det de vet, faler, sanser, leerer og erfarer. All
deres viten er et resultat av at de oppfatter, harer, ser, sanser og bergrer — og blir
oppfattet, hart, sett sanset og berart. A vare til som kropp er alle menneskers felles
grunnleggende, ufrakommelige livsbetingelse og forutsetning. Falgelig finnes ingen
kropps-lgse tanker eller ikke-kroppslige emosjoner eller «rene» psykiske erfaringer —
uansett hva disse matte handle om. Om erfaringen er gledelig, lystfull, anerkjennende,
konfliktfull, trist redselsfull eller skammelig — bare for & nevne noen fa av et mulig
spekter — sa fyller gleden, lysten, anerkjennelsen, konflikten, tristheten, redselen og
skammen kroppen. (Merleau-Ponty, 1989).
| falge Merleau-Ponty er alle menneskelige erfaringer kroppslige, ogsa i sin mangetydelighet
og sine motsetninger (Kirkengen, 2017). Thornquist forklarer Merleau-Pontys
kroppsfenomenologi som «a vare i verden som kropp», og hevder at hans subjektteori er en
kroppsteori. Hun utdyper Merleau-Pontys tanker videre med at den fenomenologiske kroppen
er konkret og «situert» kropp. Denne kroppen deltar i vart menneskelige liv, ogsa det
meningsskapende livet, der kroppen er en del av var eksistens og omtales i «jeg-formy.
Kroppen er med andre ord ikke noe utenpd, men er en del av jegét. Alt forankres i kroppen av
det en som menneske erfarer i livet (Thornquist, 2003, s. 115). Thornquist forklarer
kroppsfenomenologien videre med at «vi er den og vi har den. Vi ser og er synlige, vi bergrer
og Vi blir berart. Kroppen eksisterer med andre ord bade som subjekt og objekt». Det & veere

en kropp og det & ha en kropp innehar et spenningsforhold, og er grunnleggende for oss
mennesker (Thornquist, 2003, s. 117).
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2.1.1. Begrepene «livsverden» og «veeren-i-verden»

Et sentralt begrepet i fenomenologien er begrepet «livsverden». Kvale & Brinkmann (2015, s.
46) forklarer livsverden med at det er den verden vi mgter hver dag slik en opplever den

subjektivt, helt uavhengig av forklaringer gitt forut for opplevelsen.

Thornquist skriver at vare meninger og betydninger er, til en viss grad, gitt i var umiddelbare
forhold til verden, og viser til Merleau-Ponty, som omtaler livsverden som «den verden i
hvilken vi farst leerte hva en skog, en eng og en flod er». Thornquist skriver at livsverden er
en verden uten reservasjoner og som vi har en iboende tillit til. Det handler om en tilstand av &
«vaere-i-verden», og en verden der «den virkeligheten vi til enhver tid opplever, fremtrer som

normal og innlysende» (Thornquist, 2003, s. 90).

Fenomenologene har noe ulikt innhold i begrepet livsverden, og eksempelvis var Husserl
opptatt av «bevisstheten» i begrepet «livsverden», mens Merleau-Ponty gav kroppen forrang
for all erfaring (Thornquist, 2003, s. 91). Merleau-Ponty (1994, s. 16) forklarer veeren-i-
verden som en refleksjon og persepsjon som et seertrekk ved et pre-objektivt syn, og at den
virkeliggjer forbindelsen mellom det «psykiske» og det «fysiologiske». Han hevder videre at
det er gjennom kroppen vi mennesker er i kontakt med ulike gjenstander og andre personer i

det han sier:

Kroppen er bareren af varen-i-verden, og det a besidde en krop betyder for et levende
veaesen at slutte sig til et bestemt miljg, smelte sammen med sarlige forehavender og

uavbrudt engagere sig deri. (Merleau-Ponty, 1994, s. 20).

| forhold til barn «livsverden» og «veren-i-verden», hevder @berg, som har gjort forskning pa
spedbarn og er inspirert av Merleau-Ponty, at barn har i starre grad et ubevisst forhold til
kroppen, og de er mer kroppslig spontane. Barnas kropp er hele tiden i rask utvikling og
endring, og at koppen har en fundamental plass i samhandling i tiden fer barna begynner &
uttrykke seg verbalt. Hun hevder at barns kroppslige tilstedeveerelse sees i hele barnet, helt ut
til fingerspisser og teer, der barnet gjennom «kroppslig levd tilstedeverelse» tar verden i bruk,
og med dette viser at ogsa barnet, i likhet med voksne er «levd kropp» (@berg, 2008, s. 31).
Dette samsvarer med @sterbergs forstaelse av Merleau-Pontys tanker om at barna lever mer
kroppslig enn voksne, og dette vises ved at det barnslige er en «apenhet overfor verden»
(Merleau-Ponty, 1994, Xl).
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Begrepene «livsverden» og «veeren-i-verden» har relevans for min studie i det a fa innsikt og
ga i dybden pa mine unge deltakeres opplevelser og erfaringer med a vaere syke og bli bedre
av CFS/ME.

2.1.2. Begrepene «intensjonal» og «persepsjon»

Husserl mente at nar vi studerer verden ma vi ga via bevisstheten, og i dette kommer begrepet
intensjonal inn, som er den «rettetheten» som kjennetegner bevisstheten. Var bevissthet er

aldri tom — den er alltid rettet mot noe, en bevissthet om noe (Thornquist, 2003, s. 84).

Merleau-Ponty skriver at den levde kroppen retter seg mot verden, og den er intensjonal fordi
den evner a oppfatte, skape og uttrykke meninger med vare sansemessige erfaringer (Merleau-
Ponty, 1994, s. 93). Nar en rammes av sykdom, hevder Merleau-Ponty at «enhver patologisk
sveekkelse bergrer hele bevidsheden», og han utdyper dette med at visse sykdommer sees i det
kliniske bildet, og at bevisstheten selv er sarbar og mottakelig for sykdom (Merleau-Ponty,
1994, s. 90). Han uttrykker dette videre med at bevisstheten kan bli syk ved at «tankeverden
spraenges i stumper og stykker», og at sykdommen ikke opptrer som deler i den normale
bevissthet, men kun er holdepunkter, der bevisstheten forsgker a opprettholde seg selv, selv
om «fundamentet» er sprengt. Bevisstheten husker sine funksjoner, men klarer ikke a
virkeliggjere dem. Bevisstheten kan ikke skjule disse manglene. Motsatt kan bevisstheten vise
seg i en fysisk verden og har en kropp, pa samme mate som den gar ut i en kulturell verden og

har holdninger, fordi den bare kan vare bevisst ved &
spille pa de betydninger, der er givet i naturens absolutte fortid eller i dens personlige
fortid, og fordi enhver levet form streeber mod en viss generalitet, det veere sig vore
holdninger eller vore kropslige funktioners. (Merleau-Ponty, 1994, s. 91).
Merleau-Ponty forstar motorikkens utvetydighet som opprinnelig intensjonal, det vil si
malrettet og viljestyrt, og han skriver videre at opprinnelig er bevisstheten ikke «jeg teenker

at», men «jeg kan» (Merleau-Ponty, 1994, s. 91; Thornquist, 2003, s. 118). Dette kan forstas

som at sinnet kan ha en forankring i og knyttet til kroppens motoriske bevegelser.

Persepsjon er et sentralt begrep i Merleau-Pontys kroppsfenomenologi. Han skriver at
persepsjon er med pa a fare verden sammen for mennesket far mennesket har noe uttalt eller

refleksiv tanke om den, og at persepsjon og bevegelse utgjar en helhet (Merleau-Ponty, 1994,
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s. 58). @berg forstar dette som at persepsjon er mer enn summen av ulike sanseinntrykk og
bevegelser, og at erkjennelse eller meningsaspekter blir til ved at det en persiperer relateres til
intensjon, tidligere erfaringer og vante gjgremal (@berg, 2008, s. 33). Thornquist viser til
Merleau-Ponty, og skriver at det vi oppfatter med vare sanser er organiserte helheter ut fra det
vi har erfart tidligere og vare forventninger. Dette eksemplifiseres ved at nar vi ser en
gjenstand, ser vi samtidig dens vekt ut fra tidligere erfaringer. Den ubevisste eller bevisste
styringen av oppmerksomheten har betydning for hvordan verden og objekter fremtrer for oss.
Samtidig viser Thornquist til Husserl som hevder at var oppmerksomhet kan styres bade
tankemessig og emosjonelt, og dette ma sees i sammenheng med konteksten vi er i, og det
«prosjektet» vi er i (Thornquist, 2003, s. 102). Dette kan eksemplifiseres ved at en
fysioterapeut er rettet mot undersgkelsen av pasienten og ikke av pasientens farger pa kleerne.

Merleau-Ponty skriver at alle vaner vi tilegner oss er motoriske og persiperende vaner, og
forklarer dette med et eksempel om mannen med blindestokk der den blinde faler tuppen pa
blindestokken og pa den maten opplever tuppen som et sanseomrade. Ifglge Merleau-Ponty er
det mannens sanser som styrer stokkens ulike posisjoner ut fra hvordan stokken kjennes ut i
handen og hvilket trykk den avgir. Stokken er et redskap for mannens persepsjon, og pa den
maten knyttet til kroppen, som en slags kroppsdel. Merleau-Ponty analyserer den motoriske
vane som en utvidelse av eksistensen og den persiperende vane som tilegnelse av en verden.
Et vesentlig poeng hos ham er at enhver persiperende vane 0gsa er en motorisk vane, siden

denne vanetilegnelsen skjer gjennom kroppen (Merleau-Ponty, 1994, s. 97).

Thornquist (2003, s. 100) forklarer persepsjon i fenomenologien som at det alltid legges til
noe, noe «med-gis», og at det er knyttet til erfaringer som vi deler med hverandre. Hun hevder
videre at kunnskap og erfaringer fra vare sosiokulturelle liv har betydning. Hun
eksemplifiserer dette med at nar isen ligger pa et vann, sa «ser» vi ogsa at det er kaldt og nar
vi hgrer bestemte sanger kan det vekke minner der vi kan fornemme steder, lukter og smaker.
Raheim (2002), gir for meg en forstaelig fortolkning av Merleau-Pontys intensjonal- og
persepsjonsbegrepet nar hun forklarer at han gir kroppen forrang i erkjennelse og erfaring, og
hun eksemplifiserer dette i forhold til kronisk sykdom, der endringer i menneskets livsverden
vil ta utgangspunkt i at kroppen er var primare erkjennelseskilde og alle handlinger subjekter.
Begrene persepsjon og intensjonalitet har relevans til min studie fordi mine deltakere erfarte
endringer i sine motoriske ferdigheter, som igjen pavirket deres livsverden. Minner som
deltakerne hadde persipert igjennom sine liv var knyttet til blant annet de ferdighetene som

ble pavirket da de var syke.
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2.2. Antonovskys salutogene helsemodell og OAS

| kap. 1, innledningen, vises det til Helsedirektoratets Nasjonal veileder (2015) som papeker
uenigheten i forskermiljgene om CFS/ME er en psykisk eller fysisk sykdom. Denne
todelingen, der kropp og sinn blir sett pa som to uavhengige enheter, er en karteiansk,
dualistisk mate & tenke pa som har sitt opphav fra René Descartes (1596-1650) tanker om at
kropp og sinn er to forskjellige substanser som eksisterer hver for seg. Descartes «res
cogitans» og «res extensa» gav et skarpt skille mellom sjel og fysisk natur, og har preget
legevitenskapen i sveaert stor grad (Skjei, 2004). Utsagn som «det er jo bare psykisk», kan tyde
pa at denne tankegangen ogsa preger oss mennesker (Mykletun, @verland & Kokk, 2010).

Et alternativ til denne dualistiske, patogene tankegangen er Antonovskys salutogenese
(Antonovsky & Sjgbu, 2012, s. 35). Antonovsky utviklet sin teori om salutogenese for a forsta
hva som skaper grobunn for god helse, og grunntanken i hans teori er a forsgke a finne ut hvor

personen befinner seg i kontinuumet helse — uhelse (Antonovsky & Sjegbu, 2012, s. 16).

Med et salutogent perspektiv vil helsepersonell forsgke a hjelpe pasienten til a bevege seg i
retningen bedre helse i kontinuumet helse - uhelse (Antonovsky & Sjgbu, 2012, s. 27). Min
problemstilling omhandler, som allerede nevnt, om ungdommens sykdoms- og
bedringserfaringer. De forteller om ulike endringer som skjer i deres livsverden fra de ble
syke til de ved intervjutidspunktet var helt eller nesten helt friske. Slike endringer kan
relateres til Antonovskys teori om den salutogene helsemodell og Opplevelse av sammenheng
(OAS) (Antonovsky & Sjebu, 2012).

Ordet «uhelse» defineres som «et samlebegrep pa fenomener som virker nedsettende pa evnen
til normal eller gnsket livsutfoldelse slik som sykdommer og funksjonssvikt og «motsats til
begrepet helse»» (Gjersvik & Hem, 2014). Heggdal forstar Antonovskys «helse» og «uhelse»
som at vi gar bort fra «frisk — syk» tankegangen, til at vi tenker det som et «helse-
velvaere/uhelse-lidelse-kontinuums. I dette kontinuumet kan en bevege seg frem og tilbake
avhengig av hvordan vi mestrer utfordringer og plager (Heggdal, 2008, s. 199). En kan forsa
det som at selv om en har en alvorlig sykdom, kan en oppleve & vare nermere helse-siden i

kontinuumet helse — uhelse.

OAS fremstilles som en holistisk modell, det vil si at menneskets helse forstas som en helhet
av en fysisk, psykisk, sosial og andelig/eksistensiell dimensjon som alltid befinner seg i en
kontekst. Videre bestar OAS av tre kjernekomponenter; begripelighet, handterbarhet og

meningsfullhet. Antonovsky hevder at en person med en sterk OAS vil befinne seg naermere
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helse enn uhelse pa kontinuumet helse — uhelse, og en person med sterk OAS evner & se pa
ulike hendelser som nettopp begripelig, handterbar og meningsfull (Antonovsky & Sjgbu,
2012, s. 40).

En situasjon som er begripelig er en situasjon som oppleves som sammenhengende og
strukturert, og der en far god informasjon. Begripelighet handler ogsa om at hendelser en
meter i fremtiden er forutsigbar, og om den ikke er det, kan hendelsen likevel forstas som at
den har en sammenheng eller forklaring. Eksempelvis kan alvorlige hendelser som krig og
ded, selv om dette er tragiske hendelser, ha en forklaring for vedkommende (Antonovsky &
Sjegbu, 2012, s. 39).

Handterbarhet handlet om hvilke ressurser en har til radighet og kontroll over. Ressursene kan
veere noen man stoler pa og har tillit til, eksempelvis ektefellen, legen, venn, Gud eller
foreldre (Antonovsky & Sjabu, 2012, s. 40).

Meningsfullhet handler om livsomradet som er viktige for mennesket, og kan sees pa som en
motivasjons-komponent. Det handler om & vare involvert i de prosessene som vil vere
avgjerende for ens fremtid. Dette gjelder searlig livsomrader som er falelsesmessig viktige, og
som gir mening (Antonovsky & Sjgbu, 2012, s. 41).

2.2.1. Antonovsky om stress

Stress er et sentralt begrep i Antonovskys salutogene helsemodell og i boka «Helsens
mysterium» sier han at stressfaktorer kan oppsta bade i mikrobiologisk-, samfunnsmessig- og
kulturell forstand, og at de er en uavvendelig del av menneskets tilveerelse. Til tross for at
noen opplever hgy stressbelastning kan de klare seg fint, og menneskets helsemessige utfall i
forhold til disse stressbelastningene er et mysterium som det salutogene perspektivet forsgker
a gi et svar pa (Antonovsky & Sjgbu, 2012, s. 16).

Antonovsky definerer stressfaktorer som «et seertrekk som tilfgrer entropi i systemet — det vil
si en livsopplevelse preget av manglende sammenheng, under- og overbelastning og
utestenging fra deltakelse i beslutningstaking». Han skiller mellom tre typer stressfaktorer;
kroniske stressfaktorer, vesentlige livsbegivenheter og akutte, daglige irritasjonsmomenter, og
skriver videre at livet byr pa utfordringer i ulik grad for alle, og stress trenger ikke a bety noe

negativt, men kan ogsa fremme utvikling. Om kroniske stressfaktorer, eksempelvis en
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langvarig sykdom, vil trekke mot en svak OAS, avhenger blant annet av personens

livssituasjon og om disse stressfaktorene er langvarige (Antonovsky & Sjgbu, 2012, s. 50).

Om vesentlige- eller stressende livsbegivenheter gir stress, som eksempelvis dgd i nger familie
eller skilsmisse, vil ikke veere avhengig av begivenhetene i seg selv, men faglgene av disse
begivenhetene (Antonovsky & Sjebu, 2012, s. 51).

Akutte, dagligdagse irritasjonsmomenter ser Antonovsky som sma begivenheter som pavirker
en persons OAS eller helsetilstanden dersom disse irritasjonsmomentene blir
gjennomgripende og skjer over tid, og som har betydning for en persons verdier og mal pa
lang sikt (Antonovsky & Sjebu, 2012, s. 52).

Antonovsky hevder det er hvor sterk eller svak personens OAS er, som er avgjgrende for om
personen opplever disse hendelsene som skadelig, naytral eller helsebringende (Antonovsky
& Sjgbu, 2012, s. 51), og hans teorier var av den grunn interessant relatert til mine deltakeres

erfaringer med & vere syke og bli bedre av CFS/ME.

2.3. Kroppskunnskaping i en regnbuemodell

Som jeg kommer na&rmere inn pa senere, er hap et tema som kom frem i analysen av mitt
materiale. For & utdype betydningen av hap har jeg valgt a supplere mitt teoretiske rammeverk

med Heggdals teori om kroppskunnskaping (Heggdal, 2008).

| Heggdals teori om kroppskunnskaping er pasientperspektivet det grunnleggende, og da
hovedsakelig i forhold til personer med langvarig eller kronisk sykdom. Sentralt i denne
teorien er mestring og bedring over tid, serlig i forhold til sykdommer der det ikke foreligger
en kurativ behandling (Heggdal, 2008, s. 20-22).

Heggdal (2008, s. 34) har definert kroppskunnskaping slik: «Kroppskunnskaping er en
grunnleggende prosess for utvikling av personlig kunnskap om egen kropp, mestring, helse og
velvare». Hun skriver at kroppskunnskaping bygges over tid, og er en prosess som bade er
personlig og relasjonell, og handler om personens forhold til seg selv, til sine nere og til
samfunnet (Heggdal, 2008, s. 35). Kroppskunnskaping er diagnoseuavhengig, og teorien
omhandler pasientens handlinger for a fremme mestring, helse og velvere i eget liv (Heggdal,
2008, s. 37).
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| Heggdals regnbuemodell vises den helsemessige prosessen i kroppskunnskaping, som
inkluderer bade stress, mestring og hap. Regnbuemodellen viser de ulike fasene fra en far en
alvorlig eller kronisk sykdom der en er fortvilet og full av uvisshet, til en etter hvert gjennom
a lzere kroppen bedre a kjenne, har fatt en integrert kroppskunnskap med nye muligheter for
livsutfoldelse og helse (Heggdal, 2008, side 46). De ulike faser i sykdomsprosessen blir vist
ved ulike farger, der den fiolette fasen omhandler uvisshet, bla fase omhandler tap av
livsutfoldelse, grann fase omhandler kroppslig leering og rgd fase omhandler integrert
kroppskunnskap (Heggdal, 2008, s. 37).

Heggdals regnbuemodell gir et bilde av at helsekontinuumet gar i bue oppover med mulighet
for & bevege seg i retning av hgyere grad av salutogenese, selv om en av og til glir nedover
(Heggdal, 2008, s. 200). Regnbuemodellen viser hvordan uvissheten og sarbarheten kan
utvikles til en ressurs, og hvordan endringene kan skje i retning av helse og livskvalitet selv
om en har en kronisk sykdom. Kroppskunnskaping legger vekt pa personen og dens historie,
og skal fokusere pa helsefremmende faktorer eller risikofaktorer samt mestring av stress i eget
liv (Heggdal, 2008, s. 205). Videre innebarer kroppskunnskaping aktiv tilpasning eller
behandling, utforsking av flere muligheter for mestring, helse og velvaere samt forske pa helse
i eget liv (Heggdal, 2008, s. 207).

Heggdal vektlegger hapets betydning i sin teori om kroppskunnskaping, og skriver at en ma
ha hap for & kunne jobbe for et godt liv etter en sykdom eller skade. Heggdal hevder at «hapet
handler om a finne frem til sannhet og mening med sitt eget liv, og om & gjenvinne kontroll og
ansvar». Hun utdyper det med at hapet er ngdvendig for ikke a forbli i offer-rollen for

sykdommen eller skaden som har rammet en (Heggdal, 2008, s. 242).
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3.0. METODE

3.1. Design og forskningsmetode

Jeg gnsket a fa innsikt i og forsta deltakernes erfaringer med a vaere syke og bli bedre av
CFS/ME. | tillegg ensket jeg & undersgke hvilken betydning helsepersonell, inkludert
fysioterapeuter, hadde i deltakernes bedringsprosess. For a fa frem denne kunnskapen, valgte
jeg en kvalitativ forskningsmetode fordi den er godt egnet der en gnsker a fa frem
betydningen av menneskers erfaringer og opplevelser av verden (Kvale & Brinkmann, 2015,
s. 20). Jeg valgte videre a gjare et semi-strukturert livsverden-intervju med en
fenomenologisk tilnaeerming. En slik tilnrming er relevant nar en gnsker a forsta tema ut fra
informantenes perspektiv, slik den «fremstar for dem bade umiddelbart og middelbart,
uavhengig av og forut for alle forklaringer» (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 46). Jeg benyttet
en intervju-guide med noen apne sparsmal, slik at jeg fikk en tilnzerming til de tema jeg
gnsket a fa belyst (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 46; Malterud, 2017, s. 133).

3.2. Utvalgsstrategi og rekruttering

3.2.1. Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Ifalge Helsedirektoratets Nasjonal veileder er ikke CFS/ME en diagnose i ICD-10 eller ICPS,
som er de internasjonale klassifiseringssystemer leger i spesialisthelsetjenesten og fastleger
benytter (Helsedirektoratet, 2015, s. 17). CFS/ME defineres som en «tilstand uten sikker og
entydig etiologi» og er en eksklusjonsdiagnose med et karakteristisk sykdomsbilde
(Helsedirektoratet, 2015, s. 9).

Det er egne pediatriske kriterier for barn, og det er anbefalt at barn og unge blir utredet og

diagnostisert av spesialist i barnesykdommer (Helsedirektoratet, 2015, side 21).

For a vere sikker pa a fa et utvalg som var i samsvar med min problemstilling, valgte jeg a

definere noen inklusjons- og eksklusjonskriterier.
Inklusjonskriterier:

o Diagnosen CFS/ME ble gitt da informanten var mellom 12 — 17 ar.

o Informanten er yngre enn 26 ar.

o Informanten har hatt CFS/ME diagnosen i mer enn ett ar.

o Informanten er na tilneermet frisk, det vil si at han/hun kan studere/jobbe helt eller
delvis, og faler seg betydelig bedre og kan veare aktiv og deltakende i samfunnet.
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Eksklusjonskriterier:

o Informanten har hatt en kreftdiagnose, nevrologisk lidelse, hjertesykdom eller

andre alvorlige sykdommer der kronisk fatigue er en del av sykdomsbildet.

3.2.2. Rekruttering og utvalg

Mine informanter ble rekruttert fra hele landet gjennom Facebook-gruppene «Forum for
barne- og ungdomsfysioterapeuter», «<ME Nytt» og «Recovery Norge». | tillegg ble en
informant formidlet via en bekjent av meg som kjente til mitt prosjekt. Utvalget er strategisk
(selektivt) i det at det er en bestemt pasientgruppe, i en bestemt alderskategori (Fangen, 2010,
s. 52; Malterud, 2017, s. 58).

Nar jeg fikk navn pa aktuell informant, tok jeg kontakt per telefon med foresparsel om
deltakelse, og informanten fikk tilsendt «Foresparsel om deltakelse i forskningsprosjekt»
(vedlegg 3). Jeg informerte ogsa om inklusjons- og eksklusjonskriteriene per telefon. Av de ni
jeg kontaktet, valgte fire & takke ja, i tillegg til ei jente som gnsket & skrive ned sin
bedringshistorie. Jeg hadde kontakt med henne flere ganger i lgpet av hgsten 2018, og i januar
2019 sendte jeg en e-post til henne der jeg spurte hvordan det gikk, men fikk ikke svar. Jeg
valgte & ikke «purre» pa henne flere ganger fordi jeg tolket dette som et gnske om ikke & delta
og fordi de etiske retningslinjene tilsier at en deltaker kan trekke seg nar som helst uten noen
begrunnelse (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 104).

Av de fire andre som ble ekskludert fra studien, var det en gutt jeg dessverre matte si nei til
fordi han ikke hadde hatt diagnosen i ett ar. | kontakt med moren til et sgskenpar, en gutt og ei
jente, forstod jeg at sgskenparet gnsket at jeg skulle intervjue moren. Fordi jeg sgkte
erfaringer og opplevelser fortalt med barna/ungdommenes stemmer, matte jeg dessverre si nei
til dem ogsa. Ei jente viste seg a ikke ha diagnosen CFS/ME likevel, men postviralt

tretthetssyndrom der det var noe usikkerhet rundt diagnosen, og hun ble ogsa ekskludert.

Jeg stod til slutt igjen med fire deltakere som ble inkludert i min studie i perioden juni 2018 til
mars 2019. De var i alderen 17-20 ar pa intervjutidspunktene og bestod av tre jenter og en

gutt, med geografisk spredning fra nord-, vest- og sgr-Norge.

Gjennom semi-strukturert livsverden-intervju i et kvalitativt studiedesign er det vanlig med
fem til femten deltakere. Dersom antallet er for lite vil generalisering bli for vanskelig (Kvale
& Brinkmann, 2015, s. 148). | kvalitativ forskning er metningspunktet vanskelig a definere,
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og det er viktigere med et utvalg der en far god informasjon og kan belyse problemstillingen
(Malterud, 2017, s. 65). Rekrutteringen hadde, nar jeg fikk min fjerde deltaker, strekte seg tre
maneder ut over prosjektplanen, og min veileder og jeg kom frem til at til tross for fire

deltakere, hadde jeg et rikt materiale der deltakerne formidlet mange og nyanserte erfaringer.

Med fire deltakere vil ikke resultatet overfares til en bredere befolkning eller kunne overfares
til andre kontekster. Imidlertid kan resultatet ha en viss overfgringsverdi i form av
naturalistisk generalisering ved at de kan vere gjenkjennbare for andre barn og unge med
CFS/ME (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 291).

Intervjuene varte fra 65 til 80 minutter, og mitt transkriberte materiale var pa 14, 14, 22 og 27

Ad-sider sider med linjeavstand 1,5.

3.2.3. Presentasjon av deltakere

Mitt utvalg presenteres i tabellen nedenfor:

Deltakere | Alder da Alder da Alder ved | Behandling som bidro til
deltaker ble deltaker fikk | intervju- bedring
syk diagnosen tidspunktet
«Annav. 14 ar 15 % ar 17 Yo ér Alternativ behandling pa
privat klinikk.
«Berit» 14 ar 15 ar 19 ar Fysioterapi,
spesialkompetanse pa
CFS/ME.
«Cathrine» | 15 ar 16 ar 20 ar Medisinsk Yoga,
Spesialisthelsetjenesten.
«David» 15 ar 16 ar 18 ar Alternativ behandling pa
privat klinikk.

23



«Anna» var 17 % ar ved intervju-tidspunktet og fikk diagnosen CFS/ME omtrent to ar
tidligere. Ifglge Anna, startet sykdommen med kyssesyken nesten to ar fgr hun ble
diagnostisert med CFS/ME. Den behandlingen som hjalp best for Annas tilfriskning var det
hun forklarte som «alternativ» behandling pa en privat klinikk. Anna husket at hun ved denne
klinikken fikk «stgt» pa magen, lysbehandling og ledninger som ga «straling» i kroppen. Pa
intervjutidspunktet vurderte Anna seg selv som nesten helt frisk. Hun bodde hjemme hos
foreldrene og gikk pa videregaende skole, men hadde fortsatt behov for noe tilpasset

undervisning i form av feerre skoletimer daglig.

«Berit» var 19 ar ved intervju-tidspunktet og hadde blitt diagnostisert med CFS/ME fire ar
tidligere. Berit mente sykdommen startet etter et insekts-bitt aret far hun fikk diagnosen. Berit
fortalte at behandlingen som til slutt hjalp henne til & bli frisk, var hos en fysioterapeut med
erfaring med CFS/ME. P& intervju-tidspunktet var Berit student, bodde pa hybel, og var «helt

frisk», som hun selv formulerte det.

«Cathrine» var 20 ar ved intervju-tidspunktet og hadde blitt diagnostisert med CFS/ME fire
ar tidligere da hun var 16 ar. Cathrine forklarte at sykdommen startet helt plutselig med
kraftsvikt i armene pa en skitur, og omtrent ett ar senere fikk hun diagnosen CFS/ME.
Cathrine ble etter hvert henvist til rehabilitering i spesialisthelsetjenesten der hun fikk tilbud
om Medisinsk Yoga. Det var denne behandlingen Cathrine erfarte hjalp best. Pa intervju-
tidspunktet var Cathrine student, og bodde pa hybel. Hun beskrev seg selv som nesten helt
frisk.

«David» var 18 ar ved intervju-tidspunktet og ble diagnostisert med CFS/ME da han var 16 ar
gammel. Da David fikk diagnosen hadde han hatt kyssesyken aret far. David fikk behandling
ved en privat legeklinikk. Disse legene tilbgd en alternativ behandling mot tarmbakterier og
kvikksglvforgiftning, en behandling som de mente var til hjelp for CFS/ME pasienter. Ifglge
David, bidro denne behandlingen til at han ble «nesten helt frisk», som han forklarte det. Pa

intervjutidspunktet gikk David pa videregaende skole, og bodde hjemme hos sin mor.

3.2.3.1. Generell informasjon om deltakerne

Far deltakerne ble syke, hadde de veart med pa ulike organiserte fritidsaktiviteter, og hadde en

hverdag der de var aktive med familie og venner.
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Alle fire deltakerne ble diagnostisert med CFS/ME av barnelege i spesialisthelsetjenesten. |
perioder var de sa syke at de var mer eller mindre sengeliggende. Som allerede antydet, ble
alle deltakere bedre etter hvert, noe de satte i sammenheng med behandling de hadde deltatt i,

og da en spesiell behandling som ble et vendepunkt i deres tilfriskningsprosess.

3.3. Intervjuguide og intervju

Som allerede antydet, benyttet jeg en semi-strukturert intervjuguide (vedlegg 4).
Semistrukturerte intervju inneholder ofte forslag til spgrsmal som har som formal & sirkle inn
bestemte tema (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 46; Malterud, 2017, s. 133). Min intervju-guide
besto av seks apne sparsmalsformuleringer; fortell om tiden fer du ble syk, fortell om tiden da
du ble syk, fortell om tiden da du ble bedre, fortell om livet i dag og fortell om dine tanker om
fremtiden. I tillegg inkluderte jeg et tema om helsepersonell/fysioterapeutens betydning i disse
periodene. Hensikten med a vektlegge sa apne sparsmal var a fa innsikt i deltakernes
erfaringer gjennom hele sykdoms- og bedringsfasen, og jeg ville ha muligheten til a endre pa
bade rekkefglge og forfalge svarene (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 156; Malterud, 2017, s.
133).

For & fa frem eventuelle erfaringer med fysioterapi, hadde jeg i min intervjuguide notert ned
stikkord om aktivitetsniva, kroppslige symptomer og helsepersonells/fysioterapeuters roller i
tillegg til stikkord som «kan du utdype». A ha dette nedskrevet var til stor hjelp for meg som
var ny i rollen som intervjuer, i tillegg til at det sikret at de samme sparsmalene ble stilt til alle
deltakerne (Malterud, 2017, s. 133).

For intervjuene gikk jeg igjennom «Forespgrsel om deltakelse i forskningsprosjekt» sammen
med deltakerne, for a forsikre meg om at all informasjon var forstatt, og at deltakerne var klar

over muligheten til a trekke seg nar som helst uten begrunnelse.

Intervjuene ble tatt opp med diktafon (SONY ICD-PX470) og deltakerne fikk velge tid og
sted for sitt intervju. Ett intervju ble foretatt i hjemmet til et neert familiemedlem av den ene
deltakeren, ett intervju ble gjennomfart i et kontorlokale og to intervju ble gjort pa et
grupperom der den aktuelle deltakeren svar student. Vi satt uforstyrret under alle fire intervju,

og kvaliteten pa lydopptakene var gode.

Under intervjuene, som jeg opplevde foregitt i en rolig og avspent atmosfaere, fortalte

deltakerne om sine erfaringer knyttet til det & vere syke, bli bedre og mer eller mindre friske,
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der jeg var aktivt lyttende med bekreftende ord som «ja», «mh» og nikk. Innimellom spurte
jeg om de kunne utdype noen av sine erfaringer. I ett av intervjuene ble jeg usikker pa om
bandopptakeren var pa, og i en naturlig pause i deltakerens fortelling, stoppet vi intervjuet slik
at jeg fikk sjekket at bandopptakeren fungerte slik den skulle (noe den gjorde), og vi fortsatte
deretter intervjuet. Denne avbrytelsen tok et par minutter, og jeg opplevde ikke at den

forringet intervjuet videre.

Etter intervjuene oppsummerte jeg spersmalene fra intervjuguiden, og alle deltakerne ble
spurt om de hadde flere tanker og erfaringer rundt det vi hadde snakket om. Deltakerne ble
informert om den videre prosessen. Jeg gjentok muligheten til a trekke seg nar som helst, og
at lydopptaket ville slettes nar masteroppgaven var fullfart etter bestatt eksamen.

Alle deltakerne leste igjennom transkripsjonen av sitt intervju, og det ble foretatt to mindre
rettelser pa ord pa to av transkripsjonene.

Kort tid etter hvert intervju noterte jeg ned mitt hovedinntrykk av intervjuet.

3.3.1. Intervju av barn og unge

En av mine deltakere var under 18 ar og ut fra definisjon et barn. | et intervju vil barn og
ungdommer fa muligheten til & uttrykke sine egne opplevelser og erfaringer. Samtidig kan de
ha motvilje mot & snakke med fremmede om vanskelige hendelser (Kvale & Brinkmann,
2015, s. 174). Ungdomslivet kan i seg selv oppleves «fremmed» og «ubeskrivelig»
(Antonovsky & Sjgbu, 2012, s. 118). Jeg forsgkte derfor & vaere observant pa ungdommenes
reaksjoner under alle fire intervjuene, og om ngdvendig avslutte dersom jeg opplevde at det

var for vanskelig for dem.

Kvale & Brinkmann (2015, s. 174) viser til det skjeve maktforholdet mellom unge deltakere
og den voksne intervjueren. De poengterer hvor viktig det er at sparsmalene er tilpasset
deltakernes alder og at intervjuer ikke far den unge til a tro at det kun er ett riktig svar. Ved a
la deltakerne velge sted for intervjuet og apne spgrsmalsformuleringer, forsgkte jeg a gjere

barrieren mellom vedkommende og meg som intervjuer mindre.
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3.4. Transkribering

Hvert intervju ble transkribert fortlgpende av meg, i betydningen av at jeg startet med
transkriberingen dagen etter intervjuet og transkriberte det helt ferdig. Det gikk noen maneder
mellom hvert intervju, og jeg ble pa den maten godt kjent med materialet og det ble enklere
for meg a skille de fra hverandre.

Transkriberingen ble gjort i bokmalsform, verbatim, i ordrett talesprakstil, der jeg redegjorde
for pauser i samtalen, og unnlot ord som for eksempel «ah», «ehhh», «hm». Dette kan
innebaere en abstraksjon, der stemmeleie, intonasjon og andedrett gar tapt og det kan bli en
svekket dekontekstualisert gjengivelse av intervjusamtalen («her og na» til «der og da»)
(Kvale & Brinkmann, 2015, s. 205). Det er likevel meningen med intervjupersonens
erfaringer jeg var ute etter. Derimot kan det muntlige spraket i transkriberingen fremsta
usammenhengende, og da vil en littereer stil veere mer meningsbarende (Kvale & Brinkmann,
2015, s. 212). For & anonymisere teksten ytterligere har jeg utelatt stedsnavn, navn pa

sykehus, studiested og studier.

For a styrke reliabiliteten har jeg lyttet til lydopptak og lest transkriberingene flere ganger for

a sikre at transkriberingene ble korrekte (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 11).

3.5. Analyse

Min analyse er inspirert av Braun & Clarkes (2006) tematisk analyse (TA). Dette er en

innholdsanalyse for & identifisere, systematisere og fortolke mgnster i empirisk materiale.

Metoden kan benyttes til sma datasett med bare en til to deltakere. Metoden er videre egnet
for forskere uten omfattende erfaring og var derfor en metode som passet godt for meg med
liten analyse-erfaring og fire transkriberte intervju. I tillegg er metoden egnet i undersgkelser
som sgker a forsta deltakernes erfaringer, og var ogsa av den grunn en metode som passet for

mitt materiale og forskningsspgrsmal (Braun & Clarke, 2006; Clarke & Braun, 2017).

Metoden har fem trinn for analyse i tillegg til en rapport. Metoden er fleksibel bade teoretisk
og analytisk, og apner for en analyseprosess som kan gi rike og detaljerte datamaterialer. Med
en slik fleksibilitet er det seerlig ngdvendig med en tydelig guideline rundt analysen, og dette
har Braun & Clarke utarbeidet, med en detaljert og tydelig beskrivelse av prosedyrene i
analysen med eksempler, som igjen gjgr at en nybegynner i analysemetode lettere forstar
prinsippene (Braun & Clarke, 2006; Clarke & Braun, 2017).
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TA er blitt kritisert som en tilneerming hvor «anything goes» og det finnes versjoner av TA
som innenfor positivistiske rammer gar foran viktigheten av kodenes sikkerhet (reliabilitet).
Braun & Clarkes versjon av TA har, derimot, vektlagt en organisert koding og tematisering
(Braun & Clarke, 2006).

Fase 1 i TA handler om a bli kjent med data. I min tilnserming innebar det at jeg leste grundig
igjennom hvert intervju og noterte stikkord underveis i margen. Dette kunne for eksempel
veere avsnitt som omhandlet «legeundersgkelse» eller «skole», og deltakernes erfarte folelser
ble ogsa notert i margen. Materialet ble lest igjennom flere ganger, og jeg forsgkte a se om det
kom frem noen mgnster i materialet. | denne fasen tok jeg ikke hensyn til sparsmalene i
intervju-guiden, men forsgkte a lese transkripsjonene helt uavhengig, for pa den maten a ikke
overse relevante tema knyttet til deltakernes erfaringer med a veere syke og bli bedre, og

eventuelt helt friske.

Fase 2 handlet om koding. Jeg valgte & ta utgangspunkt i en induktiv koding, der kodene
identifiseres fra empirien, og den forelgpige problemstillingen ble ikke lagt til grunn for
kodingen. Med utgangspunkt fra intervju-guiden, laget jeg rubrikker der kodene fra alle fire
intervjuene ble samlet i tre tidsepoker; A vaere syk, & bli bedre og til sist livet i dag. P& den
maten ble kodingen ryddigere for meg. For hvert intervju, noterte jeg ned utsagn som ble
plassert i hver av de tre tidsepokene i intervjuguiden. Dette var semantiske utsagn, det som
faktisk ble sagt av informantene. Eksempelvis ble utsagn som omhandlet helsetjenesten

plassert i de tre tids-epokene de hgrte inn under.

Fase 3 gikk ut pa & systematisere koder til tema. For hver av de tre tidsepokene hadde jeg na
fatt veldig mange utsagn. Et utsagn var for eksempel: «... jeg lurte veldig pa hva som egentlig
feilte meg». Disse utsagnene ble til mange tema. | denne fasen hadde jeg mange tema jeg
kunne gatt videre med, men her matte gjgre noen valg, og jeg satte noen tema litt pa sidelinjen
for senere & vurdere om de skulle tas med. | denne fasen fant jeg ogsa koder som kunne passe
inn i flere temaer og tidsepoker. Eksempelvis innenfor koden «helsetjenesten» fikk jeg temaer
«informasjon», «behandling/tiltak» og «farste mate». | hvilken del de skulle plasseres, ble en

tidkrevende prosess, der jeg flyttet litt frem og tilbake.

| fase 4 leste jeg igjennom materialet pa nytt. Jeg sjekket koding og tematisering for & se om
den gav mening og om det var mulighet for flere funn. Jeg kom til slutt frem til tre tema bygd
pa den semantiske teksten (eksplisitt) og et latent (underliggende) tema (Braun & Clarke, 2006;
Malterud, 2017, s. 96).
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Fase 5 handler om & ga fra tema til empirinaere overskrifter. Jeg identifiserte temaene ved a sgke
etter det mest sentrale i utsagnene, og de aspektene som representerte temaene pa en mest mulig
relevant mate. Dette var en mgysommelig prosess, og ble jobbet med under skriving av
resultatdelen og veiledningen jeg hadde underveis. | starten var det mange underoverskrifter,
og i prosessen sa jeg at flere av disse handlet om samme tema slik at de kunne grupperes
sammen under samme hovedtema. Dette «ryddefasen» i analysen bidro ogsa til a gjere
resultatdelen mer oversiktlige.

| fase 6 ble det gjort en ferdigstilling av resultatdelen. Denne fasen ble pabegynt nar jeg var

kommet godt i gang med fase 5, og handlet om sprak og formuleringer.

Analysedelen av oppgaven var en dynamisk-, og til tider bade en krevende og «litt kaotisk»
prosess. Jeg brukte mye tid pa a finne ut hvordan jeg praktisk skulle ga frem, men intervju-
guiden i fase 2 bidro til & starte systematiseringen. A utarbeide tabeller i Word med koder og
tema bidro til & holde orden og systematisere materialet, samtidig som jeg fikk en oversikt over

materialet underveis i prosessen.

3.6. Metodekritikk

3.6.1. Forskerrollen

| kvalitativ forskning vil rollen forskeren innehar vere avgjgrende for kvaliteten pa den
vitenskapelige kunnskapen og etiske beslutningen som treffes. Forskeren har et ansvar i
forhold til integritet, empati, sensitivitet og engasjement i moralske spgrsmal og moralske
handling, og dette er serlig viktig ved intervju fordi det er intervjueren som innhenter
kunnskapen. Det ma tas hensyn til verdispgrsmal, etiske retningslinjer og etiske teorier for &
treffe riktige valg som veier etiske hensyn opp mot vitenskapelige hensyn. Til sist er det
forskerens integritet basert pa ens kunnskap, erfaring, &rlighet og rettferdighet som er den
avgjarende faktor (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 108). Med a ha med disse tankene, har jeg
tilstrebet & gjgre min masteroppgave sa gjennomsiktig som mulig med tanke pa egen
forskerrolle og prosedyrer, og jeg har forsgkt, slik Kvale & Brinkmann (2015, s. 108)
papeker, a presentere funn sa ngye og representativ for forskeromradet som mulig. Jeg har
reflektert rundt intervju-rollen far mitt farste intervju, og jeg har etterstrebet & vere
ivaretagende, vise respekt og veere lyttende. Samtidig som jeg har veert opptatt av a fa frem
deltakernes erfaringer knyttet til problemstillingen i respekt for at deltakeren har brukt av sin
tid for & bidra med kunnskap (Malterud, 2017, s. 217).
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Forskeren kan la seg pavirke av deltakerne, og en ma derfor ta hensyn til spenningen mellom
den profesjonelle distanse og personlig vennskap (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 108). Mine
informanter har, gjennom de erfaringer de valgte a formidle, lagt vekt pa det de mente var
viktig for dem, og slik kan man si at de har styrt intervjuene noe i sin retning. 1 og med at jeg
var fersk i forskerrollen var jeg vel forsiktig til tider med a stille oppfalgingsspersmal i frykt
for & lede deltakerne i bestemte retninger. | etterkant ser jeg at jeg nok kunne ha stilt noen
flere oppfalgingssparsmal. Samtidig var min nybegynner-rolle som forsker kanskje en styrke,
ved at jeg var den usikre og den med minst kunnskap om CFS/ME. | intervjusituasjonen kan
dette ha bidratt til at deltakerne ble eksperten. Dette kan ha bidratt til at deltakerne fikk sterre
kontroll over intervjuet, og at de ogsa kan ha opplevd intervjuet som, slik Kvale & Brinkmann
hevder, at deres stemme blir hgrt (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 123).

3.6.2. Metode

Jeg har i ettertid vurdert om en annen metode kunne fart til flere funn. Blant annet kunne det a
skrive ned sin bedringsfortelling synonymt med det Riessman beskriver som et narrativ der
fortellingen formidler erfaringer, vaere er et redskap til & skape mening, forstaelse og innsikt
(Riessman, 2008, s. 10). Ut fra en intervjuguide kunne dette gitt deltakeren mulighet til &
reflektere og utdype spgrsmalene skissert i intervjuguiden. Samtidig ville jeg ikke hatt

mulighet til en utdypning av tema eller hendelser pa samme mate som ved et intervju.

Fokusgruppe-intervju, der en ut fra et tema, kan fa mange ulike synspunkter, kunne veert en
aktuell metode for min masteroppgave (Kvale & Brinkmann, 2015, s.179). Imidlertid var
dette praktisk vanskelig a gjennomfare fordi det tok tid far jeg fikk hver informant og

informantene var spredd fra nord, ser og vest i Norge.

3.6.3. Utvalg

Det er tidligere i metode-delen redegjort for inklusjons- og eksklusjonskriteriene. Alle
informantene som samsvarte til inklusjonskriteriene og som samtykket til a delta, ble
inkludert, og det ble ikke gjort noen utsiling for bevisst a fa frem stor variasjon i
informantenes erfaringer (Fangen, 2010, s. 55). Det er ogsa redegjort for antall informanter og
at mine svar ikke er overfgrbare, men kan ha en naturalistisk generalisering (Kvale &

Brinkmann, 2015, s. 291). Det er ikke redegjort for etnisk-, kulturell- eller sosiogkonomiske
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forhold. Dersom tilgangen av informanter hadde veert sterre, kunne informasjonen blitt mer
variert med flere erfaringer og vinklinger knyttet til sparsmalene i intervjuguiden. Det ville
igjen gitt flere koder i analysen, og det kunne ha bidratt til og fatt belyst flere tema.

En svakhet i studien kan veere at det kjgnnsmessig ikke er likt fordelt.

3.6.4. Tilvirkning av data

Problemstillingen omhandlet sykdomsperioden og det & bli bedre av sykdommen CFS/ME.
Jeg valgte derfor & ikke ta med i analysen det barna fortalte om tiden far de ble syke. I tillegg
utgjorde teksten i det transkriberte materialet om denne tiden en sveert liten del av det totale
materialet. Jeg har likevel valgt & ta med noe av det de fortalte om tiden far de ble syke i
presentasjonen av informantene i del 3.2.3. Dette valget ble gjort for & synliggjare overgangen
fra et aktivt liv til & bli sengeliggende, som kommer tydeligere frem i resultatdelen i form av

de kroppslige erfaringene de far etter hvert som de ble syke.

Et interessant tema som kom frem gjennom intervjuene var stigmatisering. Dette er et tema
det er skrevet mye om tidligere, spesielt i forhold til sykdommer sammenlignet med CFS/ME
der en ikke vet arsaken eller har noen klar og tydelig behandling. Temaet «stigmatisering» ble

derfor valgt bort etter en vurdering pa oppgavens omfang i samrad med min veileder.

Skolens tilrettelegging i form av tilpasset undervisning har ogsa hatt betydning for
ungdommene. Det var imidlertid ikke det ungdommene snakket mye om eller la stor vekt pa i
intervjuet med meg. Jeg har derfor valgt & ikke utdype dette i oppgaven. Jeg vil likevel anta at

skolens tilrettelegging kan ha bidratt til en noe lettere hverdag for mine deltakere.

3.6.5. Validitet og reliabilitet

| kvalitativ forskning kan begrepet troverdighet brukes i stedet for intern validitet.
Troverdighet handler, ifglge Fangen, om mine funn kartlegger det jeg skal utforske (Fangen,
2010, s. 236). For a styrke troverdigheten har jeg vektlagt & holde meg til tema i
intervjuguiden under intervjuene og stille oppfalgingsspgrsmal. | analysedelen har jeg med
beste evne fulgt retningslinjene til Braun & Clarke (2006), og jeg har i del 3.5. redegjort for
min analyse steg for steg.
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Ekstern validitet i kvalitativ forskning innebarer om mine funn er overfarbare til andre
lignende studier (Fangen, 2010, s. 236; Malterud, 2017, s. 66). | forhold til overfgrbarhet har
jeg gjort litteratursgk, som beskrevet i del 1.3, for & undersgke om min forskning stattes av
annen forskning. Jeg har videre forsgkt a begrunne min tolking av de svarene jeg har fatt fra

mine deltakere.

Reliabilitet i kvalitativ forskning handler om konsistens og troverdighet, og om blant annet
deltakerne mine ville gitt andre svar til en annen forsker (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 276).
Her kan ogsa kjennsforskijellen spille en rolle i form av, i mine intervju, om en mannlig
intervjuer ville fatt andre svar (Fangen, 2010, s. 155). Imidlertid fikk deltakerne tilsendt
informasjon om tema i skrivet «Forespgrsel om a delta i forskningsprosjekt» en tid far
intervjuet, og hadde mulighet til & reflektere rundt tema i forkant. Pa den maten kan
reliabiliteten ha blitt styrket ved at informant sannsynligvis ville gitt samme svar til en annen
intervjuer (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 276). | tillegg hadde min intervjuguide apne
spgrsmalsformuleringer, som i denne sammenheng kan sees pa som en styrke ved at en far
mer fullstendige svar (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 166). En svakhet kan veare at deltakerne,
i de tre forste temaene i intervju-guiden, skulle fortelle om erfaringer noe tilbake i tid. De
fortalte at det ikke var sa lett for dem a huske alle detaljer fra den farste tiden som syke, og
det var derfor vanskelig for dem a ga i dybden pa noen spgrsmal.

3.7. Etiske refleksjoner

Min masteroppgave er del av prosjektet «Hvordan og hva forteller personer med ME/CFS om
sine bedringserfaringer» ledet av Karen Synne Groven ved OsloMet. Det ble sendt
endringsmelding til Regionale Komiteer for Medisinsk og Helsefaglig forskningsetikk [REK],
og godkjenning fra REK kom 12.04.2018 (vedlegg 1), slik at jeg kunne starte med
rekrutteringer og intervjue deltakere. 20. juni 2018 ble en ny personopplysningslov innfart i
Norge, og med den kom noen endringer for REK-godkjente prosjekter. Disse endringene
innebar at prosjekter som behandler personopplysninger ogsa vurderes etter
personopplysningsloven og skal meldes til Norsk senter for forskningsdata AS [NSD]. | og
med at mitt masterprosjekt om datainnsamling ble innmeldt- og forhandsgodkjent av REK far
20. juni 2018, fikk jeg svar fra NSD at det ikke var ngdvendig & melde min forskning inn til
NSD (vedlegg 2).
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Kvale & Brinkmann (2015, s. 97) skisserer syv etiske problemstillinger relatert til intervju.
Disse omhandler tematisering, planlegging, intervju-situasjon, transkribering, analysering,
verifisering og rapportering. Etiske spgrsmal rundt disse problemstillingene kan eksempelvis
veere om temaene Vil fare til stigmatisering for denne pasientgruppen, det a sikre
konfidensialitet og om intervju-situasjon kan gi stressopplevelser. Andre etiske spgrsmal kan
veere om hvor dypt min analyse skal ga, og om deltakerne bar vaere med a bestemme hvordan
uttalelsene deres kan tolkes. Jeg hadde pa forhand reflektert rundt disse problemstillingene og
ogsa forsgkt a se for meg ulike etiske utfordringer som kunne oppsta. Det har veert viktig for
meg at deltakerne ble ivaretatt pa best mulig mate. I tillegg til at jeg innhentet informert
samtykke, gjentok informasjon om min forskning og at de ugrunnet kunne trekke seg, har jeg
etterstrebet overordnede prinsipper om a behandle informantene med respekt, at mine
aktiviteter i forskning har gode konsekvenser, at jeg falger anerkjente normer og opptrer

anstendig, apent og arlig (Malterud, 2017, s. 214).

Jeg har fulgt Sjekkliste for vurdering av kvalitative forskningsprosjekter i REK (2010), og har
stattet meg til veileder i fremgangsmate og tematikk, samt fatt veiledning underveis i mitt

forskningsprosjekt.

Det kan likevel, underveis i en forskningsprosess, oppsta dilemmaer, ambivalenser og
konflikter (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 102). | punkt 3.7.1.-3.7.3. har jeg redegjort for noen
etiske problemstillinger jeg har tatt hensyn til og som hadde betydning underveis i

masteroppgave-prosessen.

3.7.1. For-forstaelse og for-kunnskap

Min for-forstaelse og for-kunnskap om CFS/ME forut for intervjuene vil jeg definere som
liten. For & stille gode oppfalgingsspgrsmal til mine deltakere er det viktig med kunnskap om
intervjutema (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 84). Som nevnt tidligere, hadde jeg ikke hatt
pasienter med CFS/ME til behandling som fysioterapeut fer jeg startet med denne
masteroppgaven, og jeg hadde derfor ingen klinisk erfaring med meg. Far det farste intervjuet
sd jeg dokumentaren “Unrest” (Brea, 2017) og leste Helsedirektoratets Nasjonal veileder
(2015), samt leste litteratur om CFS/ME som ble skissert i prosjektbeskrivelsen. I forkant av
intervjuene reflekterte jeg rundt det Kvale & Brinkmann (2015, s. 268) skriver om a ikke

trekke forhastede konklusjoner, lytte ngye og det a veere apen og nyansert om det som
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formidles av deltakerne. Samtidig har jeg forsgkt a vere bevisst pa, og unnga og lese for mye

om tema en skal forske i, for ikke a lase meg fast i tidligere funn (Fangen, 2010, s. 49).

Det var en utfordring & fa nok informanter, og etter mitt forste intervju ble jeg anbefalt a
kontakte CFS/ME-foreningen med spersmal om a annonsere min foresparsel om informanter
gjennom dem. Jeg forstod etter hvert at det ikke finnes en, men flere ulike CFS/ME-
foreninger, og at de har ulike sykdomsforstaelser. Jeg fikk lagt ut skrivet «Forespgrsel om
deltakelse i forskningsprosjekt» hos to ulike CFS/ME-foreninger pa Facebook, men den tredje
foreningen gnsket ikke a ta inn min forespgrsel, og de begrunnet det med frykt for ytterligere
stigmatisering. Jeg valgte a ikke lese hva de ulike CFS/ME-foreningene mente og stod for, i
frykt for at det skulle pavirke meg i mitt arbeid med masteroppgaven. Fangen skriver om
selvransakelse, der en reflekterer over egne tanker og falelser, for at de ikke skal pavirke deg
som forsker (Fangen, 2010, s. 49). Jeg har derfor forsgkt a ikke la det lille jeg leste om de
ulike CFS/ME-foreningene pavirke mitt syn eller gi meg en fordemmende forforstaelse.
Medlemmene i de ulike CFS/ME-foreningene er ogsa i sin livsverden med sine forstaelser,
meninger, opplevelser og erfaringer. Det er slik de &rlig og oppriktig opplever sin hverdag, og

jeg har tilstrebet & forholde meg objektivt til dem.

3.7.2. Unnga stigmatisering

Dette fgrer meg videre til en annen etisk problemstilling, som er stigmatisering. Grue (2016)
skriver i artikkelen «llIness is work: Revisiting the concept of illness careers and recognizing
the identity work of patients with ME/CFS», at ME/CFS er en sykdom som har lite forstaelse,
og kan ogsa refereres til sykdommer som har overlappende uklare symptomer. Han hevder
videre at den rollen de med en kronisk sykdom har, kan bli assosiert med stigmatisering og
mistenksomhet. Med dette forstar jeg hvor viktig det var & mate deltakerne med respekt, en

apen holdning og vaere lyttende og fordomsfri til det mine deltakere fortalte.

3.7.3. Fremkalle darlige minner

Intervju-situasjonen kan gi stress-opplevelser og endre selvbildet for intervjupersonen (Kvale
& Brinkmann, 2015, s. 97). Det ble derfor tenkt igjennom om spgrsmalene mine kunne rippe
opp i darlige opplevelser og traumer. Dersom spgrsmalene hadde blitt for krevende for

deltakerne, ville det veert bade moralsk og etisk riktig a stoppe intervjuet eller ta en pause. Det
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er umulig a forutse slike reaksjoner, men viktig a ha tenkt igjennom hva en kan gjare for ikke
a sare eller krenke intervjupersonen. Ved ett av intervjuene tolket jeg at deltakeren begynte a
bli sliten. Intervjuet hadde da pagatt over en time, og jeg opplevde «ordleting» og at svarene
jeg fikk var litt ufullstendige. Selv om deltakeren svarte benektende da jeg spurte om
deltakeren var sliten, valgte jeg likevel & avslutte intervjuet like etter. Vi hadde da kommet
igjennom alle tema. Selv om jeg i ettertid ser at jeg kan ha gatt glipp av verdifullt materiale
ved a avslutte intervjuet, var hensynet til deltakeren viktigere for meg.
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4.0. RESULTAT

Analysen av mitt materiale fgrte frem til fire tema som blir presentert i denne resultatdelen.
Disse funnene haper jeg vil, slik Malterud (2017, s. 89) skriver, apne for forstaelse og

refleksjon.

Det farste tema handler om det & vaere syk og hvordan ungdommene opplevde sykdommen pa
kroppen. Det andre tema tar for seg ungdommenes mgte med helsetjenesten. Det tredje tema
omhandler den rollen mgdrene har hatt for sine barn. Det siste tema, hap, har ingen egen

overskrift, men er skrevet inn i de tre farste temaene.

For & fa en helhetlig historie er temaene organisert i tre sykdomsfaser; det a vaere syk,

prosessen med a bli frisk og til slutt livet i dag.

Hvert tema har underoverskrifter for a tydeliggjere temaene, og det er benyttet sitater for a

illustrere ulike dimensjoner av hovedfunnene (Malterud, 2017, s. 89).

4.1. A veere syk
4.1.1. Ungdommenes opplevelser av den farste tiden

4.1.1.1. «Jeg lurte pa hva som feilte meg»

For Anna startet sykdommen akutt med influensalignende symptomer der hun hadde nedsatt
allmenntilstand og kastet opp. Anna ble bedre etter en ukes tid, men kjente at hun ikke var
helt seg selv og hun var «slapp» konstant. Hun ble etter hvert sensitiv mot lyd og lys, og i
denne perioden opplevde hun svimmelhet med gjentatte episoder der hun besvimte. Hun var
hos fastlegen flere ganger der det ble tatt blodprever som viste seg a veere normale. Pa dette
tidspunktet var det ingen som kunne gi Anna noen svar pa hva som feilte henne, og hun

begynte a bli redd. Hun utdypet det pa denne maten:
Nar symptomene ble verre, og enda mer symptomer sa ble jeg veldig redd, og jeg
skjante ikke hva som skjedde med meg, det var jo ingen som kunne gi meg noe svar
pa hva jeg feilte, heller.

Etter omtrent tre ukers tid antydet legen at det kunne vere en slags utmattelsessykdom, og at

det var ngdvendig med flere blodprgver og undersgkelser fgr man kunne vite diagnosen med
sikkerhet. Hun ble irritert over ikke a bli henvist for videre utredning for CFS/ME med en
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gang, spesielt nar legen hadde nevnt at det kunne dreie seg om en utmattelsessykdom. Hun

utdypet dette:
Men sa sa hun (Red: legen) at de kan ikke sende meg pa sykehus hvor de kan finne det
ut, for jeg har tatt stort sett ALLE blodprevene som det gikk an & ta. Noe som ....
Altsa jeg ble .... Det var veldig sénn ....vet ikke hvordan jeg skal forklare det ....det
var veldig irriterende ....jeg folte liksom at jeg ikke fikk den hjelpa jeg trengte ....
Berits sykdom startet gradvis, og hun husker den kom snikende som mindre energi og gradvis
mer og mer hodepine. Etter hvert kom flere symptomer som utmattelse, smerter i muskulatur
og sensitiv mot lyd og lys. Sommeren for Berit skulle begynne i niende klasse ble
symptomene verre, med sterkere hodepine-anfall. Under utredningen pa sykehuset ble det
pavist hgye verdier av en infeksjon etter ett insektbitt hun hadde fatt aret far, og Berit fikk
antibiotikakur. Denne infeksjonen kan, i noen fa tilfeller, gi senvirkninger som senskader i
nervesystemet og kan ogsa pavirke kraft og koordinasjon av muskler. Berit fortalte at hun

trodde legen ogsa var enig i at det var infeksjonen som forarsaket hennes symptomer, men da

nye prgver ikke viste positivt resultat av infeksjonen, fikk hun diagnosen CFS/ME.
Berit uttrykte sine tanker om diagnosen CFS/ME pa denne maten:
jeg husker farste gang jeg hgrte om det sa tenkte jeg det var fint, for det var fint & fa en
diagnose. For jeg var jo mye til lege, ikke sant.
Foreldrene var imidlertid uenig i diagnosen CFS/ME og mente at infeksjonen hun tidligere
var behandlet for matte utredes videre.

Berit husket at hun pa dette tidspunktet ikke hadde kapasitet til 4 sette seg inn i hva CFS/ME
handlet om fordi hun var sa syk. Hun husket hun tenkte at om bare smertene, hovedsakelig
hodepinen, gikk bort, gjorde det ingenting om hun Ia i sengen. Samtidig hadde Berit et hap

om a bli frisk i det hun sa:
... for meg var det ikke noe alternativ a ikke bli frisk da, pa en mate. | hvert fall ikke
sa syk som jeg var i niende. Jeg tror at det er ganske mange som lever med ME, og ....
det finnes mange grader, og nar jeg var pa det sykeste, sa gar det pa en mate ikke an a

leve sann. Og hvis man ikke da blir frisk, sa er det ganske dystre fremtidsutsikter.
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Cathrines sykdom startet akutt med plutselig kraftsvikt i armene. I likhet med Anna og Berit
husket Cathrine lite av den farste tiden som syk. Hun fortalte at dette halvaret er borte fra livet
hennes, men det hun husker er at hun 13 i sengen inne i market pa rommet sitt med vondt i

hodet og syntes synd pa seg selv. Det var et ar med mange sykehusavtaler og spgrsmal.
... det var en barnelege som gav meg diagnosen etter at vi hadde veert inn og ut av alle
slag legekontorer. Tok blodpraver og kjente pa hjertet, MR, og absolutt alt. Ingenting
fant de. De fant ingenting. S4, ja, det var egentlig det aret med masse spgrsmal pa hva
skjer egentligna .... .

Da Cathrine fikk diagnosen CFS/ME visste hun lite om den og hva den innebar. Hun hadde

hart om en jente med samme diagnose som bare «forsvant», og Cathrine fortalte at tanken pa

denne jenta skremte henne litt.

| tiende klasse fikk David influensa og kyssesyken samtidig. Han ble helt «brutt ned», kjente
seg utmattet og kraftlgs og han lurte pa hva som var i veien med kroppen. David trodde selv at
dette ikke kom til & bli en langvarig sykdom og at han ville bli frisk innen kort tid, noe legen
hans ogsa mente. Etter hvert som tiden gikk uten bedring, fikk David tanker om at det var

sann livet skulle bli fremover. Han husket det slik:
Vel, jeg lurte veldig pa hva som egentlig feilte meg, og at jeg tenkte liksom at jeg snart
var frisk, og det var det legene sa til meg og at, at jeg var snart frisk, men .... Det gikk,
tiden det gikk og jeg ble liksom aldri helt frisk.

Og David fortsatte: «Til slutt sa bare, sa bare tenkte jeg at, at det var sann livet mitt var na, at

jeg matte leve med det sann».

4.1.1.2. «Sliten og tung i kroppen»

| tillegg til at deltakerne slet med konsentrasjonsvansker, lysskyhet, lydemfintlighet,
magesmerter, hodepine, kvalme og nedsatt immunforsvar, opplevde de endringer i kroppens
muskler. De fortalte om kraftlgshet, konstant sliten og tung muskulatur, og de fortalte om
smerter som kom og gikk. Falelsen av a veere tung og sliten i kroppen fikk betydning for

hverdagen, bade pa skolen og i fritiden.
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Anna merket at hun ikke talte sa mye trening som tidligere. Hun falte seg slapp hele tiden, og

pa trening var hun tung og sliten i kroppen etter bare ti minutter. Hun sa:
Og sa var det 0gsa nar jeg spilte fotball da ... sé det gikk liksom ikke, pa treningen var
jeg med i ti minutter sa kjente jeg bare at det her gar ikke. For jeg var sa tung og sliten
i kroppen.

De kroppslige symptomene kom gradvis, og Anna hadde dager da hun ikke klarte & komme

seg ut av sengen. Annas hverdag ble pavirket av dette, og hun ble fortvilet samtidig som hun

ikke forstod hvorfor kroppen ikke fungerte som far. Kroppen faltes annerledes og fremmed,

noe hun eksemplifiserte pa denne maten:
Ja, det fgltes ut som jeg var i en annen sin kropp, jeg kjente meg liksom ikke igjen i
hva som skjedde med meg, for det hadde aldri skjedd far.
Det farste halve aret som syk oppsummerte Cathrine pa denne maten: «Jeg var rett og slett
bare fysisk helt ikke tilgjengelig». Hun utdypet dette med & fortelle om et halvar som var

borte fra livet hennes, der hun 14 i sengen, og var kun oppe pa badet for a ga pa toalettet eller

pusse tennene.

David, som hadde vert en aktiv gutt med trening minst tre ganger i uka i tillegg til turer pa
fjellet, kjente ogsa endringene i kroppen. Endringene handlet bade om slitenhet og smerter,

noe han beskrev slik:
Det kjentes egentlig ut som at jeg ikke hadde muskler mer. Det var som de bare
forvant helt plutselig. Og jeg .... Ja, hvis jeg var litt 1 aktivitet, s som for eksempel a
lgpe noen hundre meter, sa fikk jeg utrolig mye i bena, og det var utrolig vondt.

Den farste sommeren etter at David ble syk tok han det mye med ro. Han beskrev disse ukene

som en tid der han fikk slappet mer av og «restituert seg». David var ogsa pa noen fjellturer,

og fortalte at kroppen «kjentes mer og mer normalt ut», selv om han fortsatt var sliten.

Da skolen startet opp igjen, ble David verre. | tillegg til at han kjente seg fysisk sliten,
opplevde han nedsatt konsentrasjon der han bare klarte a fokusere pa en ting av gangen. Han

eksemplifiserte det pa denne maten:
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.... Hjernen min funket ikke helt optimalt heller, og .... Det var mye som ikke var pa

plass helt.

Samtidig var det ikke sa lett for David a ta det med ro, slik han hadde gjort det i

sommerferien. Han forklarte det slik:
Nar vi gikk tur og sant, bare sa jeg til meg selv at, at jeg greier dette, at jeg har greid det
for sa jeg ma greie det igjen, og at jeg skal veere litt taffere. Sa i farste klasse pa

videregaende sa drev jeg og pushet meg selv uten at jeg helt greide det da.

4.1.2. Mgtet med helsetjenesten
4.1.2.1. «Jeg skulle gnske jeg fikk bedre informasjon»

Ungdommene snakket mye om sine erfaringer med helsetjenesten, og den frustrasjon de falte
etter hvert som tiden gikk og de ikke ble bedre. Frustrasjon handlet om lite informasjon, ulike
utredninger, en diagnose uten konkret kurativ behandling og kommunikasjonsutfordringer.

Anna uttrykte irritasjon over utredningene som tok sa lang tid og ventingen pa blodprgvesvar.
Nar svarene kom, var prgvene normale i betydning av at de ikke kunne gi noen svar pa hva
som feilte henne, annet enn at hun fikk noen jerntabletter og «tilskudd». Hun utdypet ikke hva
disse tilskuddene var. For & fa fortgang i utredningsprosessen ringte moren til sykehuset.
Anna sa: «Men mamma, hun ringte da til sykehuset, og sa at dere ma ta henne inn n4, liksom.
Jeg orket ikke vente mer». Dermed fikk Anna time pa sykehuset raskere enn det som fgrst var
forespeilet. Utredningene var en falelsesmessig pakjenning, og Anna uttrykte det slik:

Jeg holdt veldig mye inne, sann sett. Sann akkurat det med redsel, og liksom sinne.
For at ....jeg tenkte det er jo ikke sd mye de kan gjore, egentlig, jeg hadde jo ikke fatt
inntrykk av at det var sa mye mer de kunne gjort.
Anna ble blant annet utredet for kreft, og selv om legene sa at det sannsynligvis ikke var det,
var utredningen en skremmende opplevelse for Anna, som var femten ar pa det tidspunktet.
Hun savnet mer utdypende forklaringer pa det som foregikk og hvorfor alle testene matte tas.

Da Anna til slutt fikk diagnosen, var hun mest irritert over at utredningen hadde tatt sa lang
tid
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Berits foreldre var uenige med legene om diagnosen CFS/ME, og denne uenigheten gjorde
Berit forvirret. Hun ville tro pa legene, og samtidig trodde hun pa foreldrene. Nar det var
uenighet om diagnosen CFS/ME ble foreldrene ogsa kritiske til behandlingene som ble
foreslatt. Berit fortalte at hun i ettertid ser at situasjonen var vanskelig, bade for foreldrene,
legene og henne selv. Hun husket ogsa spesielt sin frustrasjon over legenes svar pa spgrsmalet
om hun ville bli frisk, og uttrykte det slik: «Jeg husker jeg syntes det var veldig frustrerende

med de legene som var sann «du blir nok sikkert kanskije frisk»».

Under utredningen, far David fikk diagnosen, hadde han hatt en time hos en psykolog pa

sykehuset. Denne psykologen hadde erklert David som «helt psykisk frisk», og som David
uttrykte det: «at det ikke var noe galt med det». Da han etter hvert fikk diagnosen CFS/ME
tenkte han at det bare var en diagnose pa et ark og at det ikke hadde noe betydning for ham.

Han forklarte det pa denne maten:
Det hadde liksom ikke s& mye betydning. Og sa hadde jeg ikke sa mye kjennskap til
ME heller. Sa .... Nei, jeg bare tenkte at uansett s kommer det til & veere sann som det
var far nar jeg var syk, at noe legene skriver ned pa et ark ikke kommer til 3 endre noe.
Jeg blir ikke friskere av det.
Til slutt tenkte han at det var sann livet hans var na, at han matte leve med det. Han utdypet
dette:
Det er jo ikke et sant program, sant ordentlig program der du blir frisk av en eller
annen medisin eller et eller annet noe sant nar du har ME .....
David hadde pa dette tidspunktet fatt en forstaelse om at CFS/ME var en sykdom med usikre
fremtidsutsikter, uten en konkret kurativ behandling.

Det var leger pa sykehusene deltakerne ble henvist til som diagnostiserte og formidlet
diagnosen CFS/ME til barna. Tilveerelsen ble likevel ikke lettere for dem. I denne perioden av

sykdomsforlgpet kjente de pa frustrasjonen over uklare svar. Anna uttrykte dette tydeligst:
Jeg skulle bare gnske jeg fikk mere hjelp. Og bedre forklaringer. Og mer statte, og det
er kanskje det som egentlig er min feil, at jeg ikke har sagt ifra at jeg har veert redd

eller sént .... Men .... Jeg tenker at .... Det burde ha vert bedre generelt, sann sett.
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Sitatet til Anna omhandler hennes tilbakeblikk fra den ferste tiden som syk, der hun hadde
gnsket at helsetjenesten hadde gitt henne mer informasjon, bedre forklaringer og mer statte.
Hun formidlet ogsa tanker om at hun burde sagt ifra til helsepersonellet om det hun kjente pa
av redsel, samtidig som hun papeker at utredningen burde veert handtert pa en bedre mate av

helsetjenesten.

4.1.2.2. «Jeg ble bare verre av behandlingen ...»

| den farste tiden etter & ha fatt diagnosen CFS/ME opplevde ungdommene at oppfalgingen
som ble tilbudt fra den offentlige helsetjenesten var litt tilfeldig og lite gjennomtenkt. Nar den
behandlingen som ble tilbudt ikke gav resultater, tok foreldrene kontakt med alternative
behandlere i hap om at de kunne hjelpe.

Behandlingene de hadde fatt, om det var fra den offentlige helsetjenesten, private helsetilbud
eller alternative behandlinger, gjorde dem ikke bedre av sykdommen, og noe av tiltakene som
ble igangsatt gjorde dem verre. De brukte ord som «mas», «ikke godt gjennomtenkt» og

«passet ikke for meg» for & understreke sin opplevelse av den oppfalgingen de fikk.

Berit husker at foreldrene gnsket a pragve alt for at hun skulle bli bedre, og med et tilbakeblikk

pa denne tiden formidlet hun at dette ogsa handlet om hap:
....men man trenger jo ogsa noe hap pa en mate, sant, og man trengte jo et eller annet
.... Kanskje det er bedre a gjore noe enn a ikke gjore noen ting, for da blir man jo helt

hjelpeles, pa en méte ....

Siden Berits foreldre mente det var infeksjonen etter insekthittet som var arsaken til at hun var
sa syk, reiste de derfor til utlandet for alternativ behandling mot infeksjonen. Behandlingen
var omfattende med mange forskjellige medisiner som skulle tas i form av langvarige kurer pa
over tre maneder. | ettertid mente Berit at behandlingen sannsynligvis har hjulpet i forhold til
infeksjonen, men hun fortalte at hun var svert darlig i denne perioden og det var vanskelig for
henne a huske nar hun begynte a bli litt bedre. Hun kan ikke si sikkert om den behandlingen
hadde effekt mot CFS/ME.

Som behandling for CFS/ME fikk Berit ogsa tilbud fra helsetjenesten i hjemkommunen om
massasje og enkle gvelser av fysioterapeuter som kom hjem til henne. Berit opplevde
imidlertid & bli verre av denne behandlingen. Det a fa besgk hjem av fysioterapeuter kunne,
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slik hun uttrykte det, sette henne helt ut, og hun opplevde det som ukomfortabelt at de kom
inn pa henne pa den maten. Det ble for krevende og det forverret helsetilstanden hennes. Hun
forklarte det slik:

.... enten sa visste ikke de helt hvordan de skulle hjelpe meg, eller sa var jeg litt for

syk til & ta imot hjelpen .... ble jeg egentlig bare darligere av det .... .

Berit utdypet ikke dette videre, men hun fortalte at disse besgkene stresset henne. De ble

derfor avsluttet.

Hun fikk ogsa tilbud om behandling av fastlegene i form av en spesiell diett. Hun fortalte at
denne dietten var det skrevet baker om, men hun kjente ikke til om dietten hadde helseeffekt
for CFS/ME. Hun sa:

....vi prevde jo som sagt alt, s& det var jo liksom litt sénn desperat forsek, men jeg tror

nok det ogsa var en av de tingene som egentlig bare gjorde vondt verre.

Berit var i utgangspunktet kvalm og uvel, og nér dietten bestod av mat hun i utgangspunktet
ikke likte, forverret dette hennes livskvalitet ytterligere. Hun forsgkte dietten en stund, men
det ble etter hvert bestemt at hun skulle spise vanlig mat igjen. Det kom ikke frem om hvem

som bestemte dette.

Berit deltok ogsa i en ME-gruppe i regi av det lokale sykehuset. Berit husker at hun vegret seg
for & delta i denne gruppen. Hun forklarte at det ble for mye informasjon i forelesningsdelen.
Hun kjente pa at gruppa var for stor og at avspenningsgvelsene ikke var tilpasset hver enkelt
deltaker. Fysioterapeutene, som ledet gruppa, satt pa stoler og sa pa dem, og dette opplevde
Berit som ubehagelig. Fysioterapeutene hadde dempet lyset i rommet, og Berit opplevde en
mark og dyster atmosfeare i rommet. Hun fullfarte likevel denne gruppebehandlingen i hap

om & bli bedre.

Ogsa Cathrine hadde forsgkt ulike behandlinger i hap om & finne noe som kunne bidra til
bedring. Hun prgvde akupunktur, naprapat og samtaler hos psykolog uten at dette hjalp i
forhold til CFS/ME-diagnosen. Samtalene med psykologen i form av kognitiv terapi hjalp i
forhold til bearbeidingen av tanker, men hun var fortsatt sliten. Helsesykepleieren pa skolen
bidro til samtaler, men hun var ikke der hver uke, og Cathrine var fortsatt like darlig. | denne
sykdomsfasen sa hun at bortsett fra psykologen var det «egentlig veldig darlig tilbud fra det

offentlige».
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Etter & ha fatt diagnosen CFS/ME fikk David tilbud om behandling av en personlig trener,
som ogsa var lege. Fordi David var sensitiv for lyd og lys var denne behandlingen slitsom.

Han beskrev det slik:
Sa jeg syntes det var mye mer slitsomt & komme til han fordi han drev & maste om at
jeg matte trene og sant, og det var egentlig bare mas. Og da kjente jeg at jeg ble litt

darligere & ga der.

David husket at «hjelpen var sa slitsom og .... den var ikke godt gjennomtenkt heller for ME-
pasienter». Han fortsatte i stedet med samtaler og undersgkelser hos fastlegen som var
roligere a snakke med, men han ble ikke bedre. Etter hvert oppsgkte de en osteopat og en
privatpraktiserende fysioterapeut som var naprapat, og disse behandlingene bestod av
massasje 0g pustegvelser. David husker at han ble litt bedre i forhold til pusten, men at han
var fortsatt sliten. Utover hgsten og vinteren ble han imidlertid darligere igjen ved at han ble
mer gmfintlig for lyd og hadde behov for mer hjelp av moren, blant annet i forhold til

matlaging.

4.1.3. Mgadrenes tilstedeveerelse: «<Mamma hjalp meg med alt»

Det var ikke bare David som trakk frem morens tilstedeveerelse. | analysen kom mgdrenes
betydning frem som tema, og serlig i form av de ulike rollene mgdrene hadde for barna sine
da de var syke og begynte a bli bedre. Det som szrlig ble trukket frem var omsorg, pleie og
stell. Madrene kontaktet legene og holdt oversikt over avtaler med helsetjenesten. De fulgte
opp pa skolen der det ble ordnet med tilrettelagt undervisning. De skjermet ogsa barna for
besgk nar de sa at det var ngdvendig, og de passet pa at barna fikk mat og medisiner i tillegg
til dusjing og mer personlig stell. Nar ungdommene fortalte om madrene, fas et inntrykk av at
de var tilgjengelige hele dggnet. Ungdommene fremstilte denne tilstedevarelsen som helt

negdvendig fordi de i perioder var sa svak og trengte bade tilsyn, pleie, stell og omsorg.

Berit var i perioder sa darlig at hun ble flyttet til et soverom narmere foreldrenes fordi det var
ngdvendig med tilsyn og hjelp ofte. Enkelte dager klarte hun ikke a sta opp av sengen og det
var tungt & ga pa badet alene. Hun klarte ikke a lage mat selv, og hun trengte at noen passet pa

henne. Hun sa:
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.... Jeg husker noen ganger at mamma hjalp meg a vaske haret mitt liksom, sa det var

.... Det er litt rart 4 tenke pa hvor .... P4 en mate hjelpelgs man var da.

Cathrine fortalte om en mor som fulgte henne til legen og var hennes stemme, og hun
understreket at moren har veert til enorm hjelp i sykdomsperioden. Fordi Cathrines
sykdomsbilde har veert varierende, har Cathrine pa gode dager selv kunne formidlet til legen
hvordan hun har hatt det. | den formidlingen la hun vekt pa det positive og fortalte legen at
hun klarte masse pa skolen og hadde det supert. Pa darlige dager kunne det hende at hun ikke
hadde klart & snakke med legen i det hele tatt, der hun bare satt pa legekontoret og ikke fikk til
a si noe. Da var morens stemme viktig. Hun fortalte legen om et svingende sykdomsbilde der
Cathrine fortsatt hadde darlige dager og trengte mye hjelp. I ettertid ser Cathrine at det var
ngdvendig med morens stgtte hos legen fordi moren kunne formidle det varierende
sykdomsbilde til datteren, og med sin helsebakgrunn forstod moren verdiene pa de ulike

prgvene som ble tatt.

En alternativ behandling som David etter hvert fikk, som var den behandlingen som David
fortalte gjorde ham frisk, bestod i kurer som skulle tas. Det var moren som doserte disse
medisinene. David kalte det selv for «hestekur», og fortalte at han ble sveert darlig av kurene.
Da var morens omsorg spesielt viktig for ham. Han utdypet dette: «<mamma som var hjemme

og hjalp meg med & gjere ting og lagde mat og, .... ja, bare var der, var der for meg day.
Og han fortalte videre:
Sa det er egentlig gjennom alt dette her, er det hun som har veert oppe og hjulpet meg
og gitt meg hap hele veien om at jeg kommer til & bli frisk.
Det a veere syk i flere ar, var vanskelig for ungdommene. De klarte ikke & ga full tid pa skolen
og siden de i perioder var sengeliggende, ble kontakten med vennene mindre. De ble pa en
mate isolert og var mye alene. Berit husket blant annet at moren matte snakke med vennene
og si at de ikke kunne komme pa besgk sa ofte fordi Cathrine var for syk. Hverdagene var

slitsomme og utmattende, og det hendte de var redde og hadde vonde tanker. Anna forklarte
det slik:

Det har sikkert veert hundre ganger i lgpet av tiden at jeg har hatt lyst & gi opp, og ikke

gidde mer.
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Og selv om Anna ogsa trekker frem stgtten fra familie og venner, sa hun: « .... Jeg snakket
vel egentlig for det meste med mamma om alt. .... Det er egentlig for det meste henne jeg

snakker med».

Cathrine formidlet noe av det samme i det hun fortalte om en forstaelsesfull mor som aldri
presset henne, og la til at pa et tidspunkt var hun avhengig av stgtten fra familien. Selv na,

etter at hun har flyttet pa hybel, snakker hun med moren nesten daglig.

4.2. Erfaring med a bli frisk

4.2.1. «Man skal liksom ikke stresse, og sa blir man darligere av det»

Etter hvert i sykdomsperioden ble ungdommene mer og mer klar over at stress pavirket hele
kroppen. Dette var noe Anna, Berit og Cathrine snakket mye om. De hadde selv erfart at
stress pavirke sykdomsbildet negativt, og hadde fatt hjelp med stresshandtering i prosessen
med a bli frisk, enten det var gjennom psykolog og kognitiv terapi (Anna og Cathrine) eller av
fysioterapeut (Berit).

Ungdommene definerte ikke hva de la i begrepet «stress», men i samtalen ble stress nevnt nar
de snakket om selve reisen til og fra sykehus, behandlinger som de erfarte var ukomfortable
eller slitsomme for dem, for mye krav fra skolen, den situasjonen de var i som syke, og det &

bli stresset av at de ikke skulle stresse.

For Anna var stress noe hun kjente pa tidlig i sykdomsperioden. Hun sa: «Jeg blir
kjempedarlig av stress», og utdypet det med at stress gjorde henne sliten og kunne gi angst.
Hun hadde derfor gatt til psykolog, og skulle fa timer hos psykolog igjen av den grunn. Hun
forsgkte a energi-skonomisere hverdagen med blant annet reduserte skoletimer og hadde
fritak i noen fag.

Stress var noe Berit ogsa hadde jobbet mye med da hun var syk og i ettertid. Hun var usikker
pa om stress hadde noe med CFS/ME a gjegre, men merket at hun ble, og fortsatt kunne bli,
darligere av stress. Hun uttrykte dette slik:

....jeg tror at nar man er sa syk, sa er det veldig sma ting som gjar at du blir stresset,
0g sa skal man liksom egentlig ikke stresse, og s& blir man darligere da .....
Fysioterapeuten som hjalp Berit til & bli frisk, fokuserte mye pa stressfaktorer i sin behandling

av Berit, en behandling som gikk over 2 &r. Noe av det fysioterapeuten snakket mye om var
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faktorer som var vanskelig a gjgre noe med og som hindret bedring. Berit fortalte at hun var
en person som lett kunne bli stresset, og det kunne tidligere «vippe» henne helt av «pinnen».
Fysioterapeuten som hjalp Berit til & bli frisk jobbet mye med det Berit kalte for
«trappetrinnx», der hun ble utfordret til gradvis a gjgre litt mer enn det hun hadde klar tidligere,
for pa den maten a komme pa et hgyere niva. Det var viktig a tarre og ta et steg videre,
samtidig som hun ikke métte overdrive aktiviteten. A finne den riktige balansen var en av
tingene Berit kunne bli stresset av. Gradvis ble hun mer bevisst pa hvor mye kroppen kunne
klare og hva kroppen ikke greide, og hun opplevde mestring i det @ komme videre i denne

treningen.

Berit ble ogsa flink til & lage det hun kalte en «ukeplan» for a fa struktur pa dagene. Ved hjelp
av denne planen kunne hun fglge med om hun hadde fremgang. | ukeplanen fikk hun ogsa
skrevet ned inntrykk, og slik hun uttrykte det, «nye ting som pa en mate surret rundt opp i
hodet». Planen var likevel viktigst nar det gjelder a fa «struktur» pa hvordan hun la opp
ukene. Med disse metodene for a handtere stress, samtidig som hun sakte gkte
aktivitetsnivaet, opparbeidet Berit seg starre toleranse for stress. Hun presiserte at fremgangen

kom gradvis.

Berit fortalte ogsd om den positive betydningen det var for henne a fa utlgp for sine
bekymringer, og pa den maten opplevde at stressnivaet ble mindre. Hennes mate & fa utlgp for
dette pa var enten & snakke med moren, som alltid var der for henne, eller & skrive dagbok.

Hun sa:
....det blir kanskje mindre farlig, eller en pa en mate far .... utlep for noe som pa en
mate ligger der og murrer, ikke sant, og det blir mindre nar en farst har sagt det, eller
det far mindre betydning da. Og det gjelder jo ogsa spesielt stress.

David opplevde mest stress i tiden da han var syk. Han husker spesielt den ferste reisen til

behandlingen han fikk i en annen by som stressende. Han matte reise med fly og opplevde at

det var mye «mas rundt omkring, i tillegg til at han var lyssky. Hele situasjon ble stressende.

I tillegg til at David var sliten og trett merket han, som nevnt tidligere, at konsentrasjonen var
nedsatt, og at hjernen ikke fungerte optimalt. Han forklarte dette slik:
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Vel, jeg greide liksom ikke tenke sa langt lenger. Det var .... Det var mer korte tanker.
Og jeg glemte mye nar jeg ble skikkelig sliten, sa glemte jeg veldig mye. Sa jeg kunne

bare fokusere pa en ting av gangen.

Opplevelsen av nedsatt konsentrasjon ble etter hvert en stressfaktor for ham, og konsekvensen
var at han unngikk steder der det var mye folk, og mye lyd og stgy. Han hadde fatt tilpasset
skolehverdag med reduserte timer og nar han kom hjem, la han seg pa sofaen eller sengen for
a slappe av. Han «tvang» seg til a gjere lekser, men orket ikke & vaere med venner lenger. Som
en falge av dette fikk han et mindre sosialt liv. Kroppen slappet heller ikke helt av, og

sgvnkvaliteten ble pavirket negativt av det.

4.2.2. «Den farste som sa du vil bli frisk»

Moren til Anna fikk etter hvert hare om en behandling som hadde hjulpet flere med CFS/ME
pa en privat klinikk i en annen by, og Anna fikk time der. Hun husker mate pa klinikken slik:

Det var veldig annerledes enn det jeg var vant med her. Det virket som de brydde seg
mer, og de var veldig opptatt av at jeg skulle bli frisk. Og var ALLTID interessert i

hgre liksom.

Den private klinikken vektla alternativ behandling, men Anna husker ikke konkret hva
behandlingen gikk ut pa bortsett fra at det dreide seg om tre ulike behandlingsmetoder i tillegg
til et kostholdsprogram. Anna opplevde at hun fikk god informasjon fra helsepersonellet pa
denne klinikken. Hun fortalte at dersom hun hadde spgrsmal eller noe hadde skjedd, kunne
hun alltid ringe dem. Nar Anna var til behandling alene, uten foreldrene, opplevde hun en
enda starre omsorg og forstaelse fra helsepersonellet, og hun sa: «.... det var godt, liksom ...

a fale at noen brydde seg».

Anna forklarte at det var ikke slik at de legene hun hadde hatt tidligere ikke brydde seg, men

det var «litt mer» pa den private klinikken, og hun opplevde en starre forstaelse.

Far Anna ble syk, hadde hun gatt til behandling av en idrettsskade hos en lokal fysioterapeut.
Hun husket at fysioterapeuten var tydelig pa at han ikke kunne bidra i forhold til CFS/ME da
Anna sgkte hjelp hos han. Han tilbgd seg imidlertid & utarbeide et treningsprogram til henne
nar hun hadde blitt bedre. Fysioterapeuten hadde ogsa anbefalt en psykolog, og Anna hadde
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fatt timer hos denne psykologen for samtaler om fortvilelsen og sinnet hun hadde strevd med i
sykdomsperioden og i forhold til det & handtere stress. Anna sa det var godt a snakke med
noen hun ikke kjente, bare for a fa fortalt hvordan hun hadde det.

Fra at Anna hadde kjent pa en kropp som hun opplevde som tung og slapp, kjente hun na seg
gradvis lettere, og beskrev det som at symptomene ble mindre. Det gjorde at hun falte seg
friskere, og eksemplifiserte det med at selv om hun fortsatt var sliten, klarte hun na & ha pa

lyset pa soverommet, og bare det var en positiv endring.

Vendepunktet for Berit kom da moren fikk hgre om en fysioterapeut med kompetanse pa
CFS/ME. Det var denne behandlingen Berit husker som «har hjulpet best». Det farste mgatet

gav mye hap for Berit, og hun beskrev mgtet pa denne maten:
Jeg husker hun var liksom den fgrste som sa at jeg vet jeg kan hjelpe deg a bli frisk, og

jeg tror det hjelper ogsa bare det.

Og hun fortalte videre: «Og sa var hun veldig sann .... Positiv, pd en mate. Altsa veldig sann

fremtidsrettet mot at vi kunne bli bedre».

Berit opplevde & bli tett fulgt opp av denne fysioterapeuten, bade med individuelle
konsultasjoner, gruppetrening med gvelser tilpasset hver enkelt i gruppa og
avspenningsgvelser. Hun ble motivert av fysioterapeuten til forsiktig a gke aktivitetsnivaet, og
fortsatte selv med egengvelser ute. Bedringen merket Berit ved blant annet fremgang i lgping.
| starten var det nok & lgpe ett minutt og ga resten, og gradvis klarte hun a lgpe femten
minutter ssmmenhengende. Det var viktig for Berit & fa formidlet at fremgangen tok tid. Om
tidsperspektivet generelt sa Berit at det & veere syKk i fire ar var lang tid, men nar man farst
begynte a bli frisk, opplevde hun at tiden ikke var sa viktig, fordi det gikk fremover. Hun sa
«Det er litt av det hapet igjen da, som var viktig for meg da, tror jeg».

Selv om Berit kjente pa en gradvis bedring av helsen generelt da hun gikk til behandling hos
denne fysioterapeuten, husket hun hvordan hun kjente pa en sosial angst etter at hun ble syk.
Hun falte det lyste CFS/ME av henne, og falte det var utfordrende a ga ut etter a ha veert syk i
sa lang tid. Hun begynte & ga turer, men valgte turomrader der det var feerre mennesker i
starten. Turene gjorde henne godt, og hun kjente at hun ble mer og mer glad i & vere ute. Ved
god hjelp fra fysioterapeuten som ogsa hadde fokus pa stresshandtering og det a tarre a
utfordre seg mer og mer, ble det lettere for henne. Nar hun fysisk klarte mer, fikk hun en

bedre hverdag der hun mestret mer, og angsten ble mindre. Hun fortalte at det ikke var noe

49



prestasjonspress med denne «treningen», og turene var terapi bade i forhold til

stresshandtering og aktivitet.

| likhet med de andre deltakerne jeg snakket med hadde ogsa Cathrine prevd mange ulike
behandlingstilnerminger (inkludert naprapat og akupunktgr). Behandlingen hos en kognitiv
terapeut hadde pagatt i noen ar, men var na avsluttet. Terapeuten hadde hjulpet henne med a
forsta hvilke «prosesser som foregikk i hodet» og det & lzere og akseptere ting som man ikke
kunne forandre. Da Cathrine begynte pa Medisinsk Yoga skjedde det et vendepunkt, en

markant bedring. Hun sa:

Og jeg vet ikke om det var Medisinsk Yoga som gjorde det for meg, men jeg, det var

noe med det der at her er alt lov.

Medisinsk Yoga var en «no brainer» for henne, som hun uttrykte det. Cathrine forklarte det
med at det var en behandling som ikke krevde sa mye tankevirksomhet. Hun fortalte at
gvelsene var enkle a utfgre og hun opplevde mestring. Mestring for Cathrine var ogsa at hun
satte egne mal og var stolt av seg selv nar hun oppnadde malene. Et mal for Cathrine kunne
vaere 4 ga ut med sgpla en dag hun var «helt nede», og nar hun hadde gjort det, opplevde hun
dette malet som en stor seier. Cathrine utdypet ikke noen mal i Medisinsk Yoga, men var
tydelig pa de gode falelsene hun kjente pa i disse timene, spesielt det & endelig strekke til og

mestre noe. Hun forklarte det pa denne maten:
Det var liksom latterlig lett & gjare, og det TRENGTE jeg, jeg TRENGTE a klare noe,
og ikke bare klare det, men A FA DET TIL, & veere BEST, liksom. S&

mestringsfalelsen er sinn-sykt viktig.

For Cathrine var det viktig a sette realistiske, oppnaelige mal, for 4 unnga at hun skulle bli
skuffet over a ikke oppna et mal som var satt for hgyt. Samtidig gav Medisinsk Yoga henne
overskudd, krefter og motivasjon til a starte med studier igjen, noe hun etter hvert gjorde. Pa
videregaende skole hadde hun tilrettelagt undervisning, men i intervjuet kom det ikke frem
om dette ogsa gjaldt ndveaerende bachelor studie. Hun fortalte imidlertid at hun i dette
semesteret ikke hadde hatt fraveer knyttet til CFS/ME.

Bade Berits gvelser hos fysioterapeuten og Cathrines gvelser pa yogaén ble erfart som

behandlingstilneerminger uten noe press. De opplevde en trygghet i rommet i forbindelse med
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disse timene. @velsene var lagt opp slik at de som deltakere kunne styre det selv, og de

opplevde mestring sammenlignet med tidligere behandlinger.

Etter flere sgk pa internett fant moren til David forskning fra USA pa behandling mot
tarmbakterier og kvikksglvforgiftning som hadde hjulpet flere med CFS/ME. Hun fant et
lignende tilbud i Norge pa en privat legeklinikk og kontaktet klinikken slik at David fikk time
der. Hapet var at den behandlingen skulle gjere David frisk. Om det farste mgtet pa denne
klinikken sa David:

Jeg ble mgtt helt annerledes der da. At de sa det at jeg kommer til & bli frisk, det vil ta

tid, men jeg kommer til & bli frisk.

David opplevde at nar disse legene formidlet med tydelige ord at han ville bli frisk, bidro det
til at han begynte & hape pa a bli som fer igjen. Far behandlingen ved klinikken greide David
knapt & ga noen hundre meter og hadde en hverdag der han for det meste 13 og hvilte. Etter en
uke med behandling, en «hestekur» mot bakterier i tillegg til vitaminer, begynte han a sta pa
ski igjen. Etter tre uker gikk han syv mil pa ski, og han begynte a fgle seg normal. Han var
fortsatt sliten, men forskjellen fra tre uker tidligere var stor. David opplevde en veldig lettelse

da han kjente pa bedringen, og forstod at han kom til & bli frisk, og uttrykte det slik:
Jeg greide egentlig ikke & begripe det farst, at jeg kom til & bli frisk, fordi at jeg hadde
egentlig godtatt at jeg var syk. Sa ... Det at jeg kunne bli frisk igjen det, da ble jeg
veldig glad da.

Samtidig som David fikk behandling pé klinikken, gikk han til naprapaten med

fysioterapibakgrunn. Behandlingen bestod i massasje som, slik David uttrykte det, hjalp

musklene a bli «aktive» igjen. Han opplevde at denne behandlingen ogsa hjalp, og sa det slik:

Etter hver behandling sa faler jeg meg mye bedre, det han gjar fungerer faktisk.
David opplevde a bli forstatt av naprapaten med fysioterapibakgrunn, noe han eksemplifiserte
med at naprapaten forstod nar de kunne snakke mye sammen og nar det var ngdvendig a vere

stille. Dette var en viktig tilnaerming for David nar han var sliten og ikke klarte a veere sa

meddelsom.
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Na i ettertid er David tydelig pa at det var en kombinasjon av behandlingen hos naprapaten
med fysioterapibakgrunn og legene som tilbgd behandlingen mot bakterier i tarmen og
kvikksglvforgiftningen som bidro til at han ble frisk. Han oppsummerte det slik:

Jeg tenker det er en kombinasjon av & ga til naprapaten da eller den fysioterapeuten og
gatt pa dette programmet (red: klinikken) samtidig har gitt et stort bedringspotensial.

At det er de to faktorene som egentlig har gjort meg frisk.

4.3. Livetidag
4.3.1. Kroppslige endringer: «Jeg Kjenner jeg lever»

Fra & ha veert svak i kroppen i mange ar, uttrykte ungdommene hap og glede over at kroppen
begynte & fungere igjen. Symptomene som de tidligere hadde hatt ble svakere og nar de

blusset opp var de av kortere varighet enn tidligere.

Anna sa: «Jeg folte meg pd en méte ikke DO lenger. Jeg kjente liksom .... Det var litt lettere 1
kroppen». Og hun fortsatte: «Sa nar jeg farst begynte a bli bedre var jeg veldig sann, jeg falte

at jeg faktisk kunne fa livet mitt tilbake na».

Anna kunne fortsatt merke at hun fikk, hvis hun var veldig aktiv en periode, smerter i
musklene. Som idrettsjente hadde hun kjent pa forskjellige smerter, og kjente tydelig forskijell
pa hva som var relatert til CFS/ME og hva som var vanlig slitenhet. Det hun strevde mest med
na var konsentrasjon, og derfor hadde hun fortsatt tilpasset skolehverdag. Tilpasset
skolehverdag innebar at hun ikke trengte a veere pa skolen en hel dag og hadde muligheten til

a dra hjem nar hun kjente seg sliten. Hun hadde ogsa ferre fag.

Berit hadde vaert mer eller mindre sengeliggende og svak i flere ar. Bare det a ga pa toalettet
var slitsomt. Da hun begynte a bli frisk trente hun seg gradvis opp til & lape sammenhengende
i femten minutter. Hun kjente at kroppen begynte «a spille pa lag med henne igjen», som
Berit uttrykte det. Hun husket mestringsfglelsen som veldig motiverende for a fortsette

treningsprogrammet, selv om hun syntes fremgangen gikk sakte.

Fremgangen for Cathrine hadde gatt med «musesteg», for a bruke hennes egne ord. |
sykdomsperioden hadde hun kjent pa alt hun ikke fikk til. Na sa hun pa energien som en

«sparekonto» som hun gradvis fylte opp. Pa den maten maktet hun & gjere noe som var mer
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slitsomt senere, og var en strategi for & bygge seg opp igjen fra den «bunnen» hun hadde veert
I. Hun forklarte det slik:

Sa derfor ma jeg liksom hele tiden tenke pa hvordan jeg kan spare mest mulig energi.

Kan jeg ta heisen i stedet for trappene, altsa jeg er fortsatt der.

Da David hadde gatt pa behandlingen mot tarmbakterier et par-tre ukers tid, kjente han at han
begynte a bli bedre, og fortalte: «da falte jeg at jeg var i livet igjen da, at jeg kunne gjere
ting», og han sa videre: «det var helt utrolig den falelsen & kunne greie a gjare aktive ting», og
«jeg begynte & fgle meg mer normal igjen». Han hadde fatt «overskuddsenergi» til a trene
igjen. Nar David na trente merket han ikke stivheten i muskulaturen slik som far, eller «syre»
som han uttrykte det, men vanlig «gangsperre» som ble borte igjen i lgpet av et par dager.

Dette opplevde David som en god og frigjgrende falelse.

David hadde ogsa fatt en forklaring pa hvorfor han hadde fatt CFS/ME av legene pa den
private klinikken som gav behandling mot tarmbakterier og kvikksglvforgiftning. Legene pa
klinikken hadde tatt en gen-prgve av David, og ifglge David, viste den at hans RNA var blitt
endret pa grunn av miljggifter. Endringen hadde resultert i at musklene ble svakere. Gjennom
behandlingen han hadde fatt av legene pa klinikken, hadde RNAét endret seg tilbake, og
musklene var i ferd med a bli helt som fgr han ble syk.

4.3.2. Personlige endringer: «Jeg har lart & sette grenser og jeg har blitt mer

voksen»

Det var ikke bare en kroppslig bedringsendring deltakerne vektla som viktig i deres
bedringsprosess. De forklarte ogsa at sykdomserfaringen og prosessen med a bli frisk igjen

hadde bidratt til at de utviklet en dypere innsikt og forstaelse pa det personlige plan.

Eksempelvis fortalte Berit at sykdommen hadde endret henne som person. Hun kjente seg mer
voksen og moden enn vennene, og var blitt flinkere til 4 snakke om falelser sammenlignet
med tidligere. Berit hadde ogsé reflektert over at «man trenger ikke veaere SA opptatt av at det
skal vaere en plan alltid da», og eksemplifiserte det med at pa videregaende skole hadde hun
malrettet jobbet for & f gode karakterer og opplevde mer press i forhold til skolearbeidet med

alle fristene for innleveringer som matte gjeres. Na, derimot, hadde hun mer fri, og styrte
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hverdagen med studie og fritid selv, samtidig som hun jobbet med & finne den riktige balansen
i forhold til dette.

For Cathrine var det na viktig a leere og si nei. Hun gav et eksempel fra skolen, der hun
opplevde en forventning om at man matte delta pa dugnader, og hvor vanskelig det var & si
nei nar hun visste at dersom hun deltok pa dugnaden ville hun ligge syk i tre maneder. Men
hun hadde laert & si «nei takk», og gjort seg erfaringer med at hun ble friskere hvis hun valgte
aktiviteter som var lystbetont. Cathrine hadde ogsa fatt en starre sykdomsforstaelse og lyttet
mer til kroppen sin i det & kjenne etter hva hun orket. Med disse grepene klarte hun a veere

mere aktiv og deltagende i hverdagen.

| dag har Cathrine fatt fremtidshap. Fra & ha veert redd for & «nave» som Cathrine uttrykte det,
i betydning av & ga pa trygd gjennom NAYV, gledet hun seg na over en fremtid der hun kan
bidra i samfunnet ved a fa en jobb etter studiene. Hun kjente pa en glede av a kunne bli til
noe, fa et yrke. Hun uttrykte ogsa glede over at hun na kunne bidra i samfunnet og ikke ville

bli en byrde.

En lang sykdomsperiode bidro til at David hadde reflektert rundt det & veere syk. Han uttrykte

det pa denne maten:
.... jeg tar mer hensyn til folk da. Og at de er syk .... enn det jeg gjorde for. Ogi ....
Sa har jeg et annet, et helt annet synspunkt pa, pa det a vaere syk da, eller et redusert

funksjonsniva.

Han hadde ogsa fatt en annen forstaelse for sykdom, og ordla det som «redusert
funksjonsniva». Dette begrepet hadde han fatt fra legene pa privat klinikk, der han fikk
behandling mot tarmbakteriene. Han sa disse legene brukte ikke begrepene «syk» og «frisk»,

men «redusert funksjonsniva» eller «normalt funksjonsniva.

4.3.3. Helsetjenesten: «Det finnes behandling som hjelper»

Nar Anna fortalte om livssituasjonen sin i dag, hadde hun et sterkt gnske om a formidle at det
fantes behandling som kunne hjelpe mot CFS/ME. Hun var ferdig med alle behandlingene,
men fglte seg ikke 100 % frisk pa intervjutidspunktet. Hun jobbet med 4 tilpasse hverdagen pa
en slik mate at hun ikke skulle bli for sliten. Anna hadde hatt god erfaring med a ga til
psykolog tidligere, og fortalte at hun skulle fortsette hos en ny psykolog. Hun sa det var godt
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for henne a kunne snakke med noen som hun ikke kjente, bare for & fa fortalt hvordan hun
hadde det. Moren hadde ogsa fatt fastlegen til 4 sgke Anna til et rehabiliteringsopphold for
barn og unge med CFS/ME. Anna hadde fatt innvilget et slikt opphold, og na sa hun frem til &

mgte andre ungdommer med samme diagnose og samtidig fa leere mer om CFS/ME.

Til sammenligning ansa Berit seg na som helt frisk. Hun fortalte at oppfalgingen hos
fysioterapeuten gradvis hadde «dabbet av» fordi behovet ble mindre og mindre. Na hadde hun
ingen oppfelging av helsepersonell. Berit trakk videre frem avslutningssamtalen hun hadde
med fysioterapeuten der de ble enige om a avslutte behandlingen fordi hun klarte seg pa
egenhand. Hun syntes imidlertid det var en trygghet & vite at hun kunne ta kontakt med denne

fysioterapeuten dersom det skulle vare behov senere.

Heller ikke Cathrine hadde oppfalging fra helsepersonellet som tilbgd medisinsk yoga per i
dag, men hun gikk til en hypnotiser, en akupunkter og til samtaler hos en laerer med
psykologiutdanning. Fordi studiene tok mye tid, ble det vanskelig for henne & ta seg fri for &
delta videre pa Medisinsk Yoga. Betydningen Medisinsk Yoga hadde hatt for Cathrine,
uttrykte hun pa denne maten: «Og jeg vil jo si at det var noe av det som ma en mate virkelig
gjorde at jeg kunne starte livet mitt igjen».

David fortalte at det var over ett ar siden han begynte med behandlingene pa den private
legeklinikken, og han var na ferdig med «kurene». Han hadde fortsatt en kostholdsplan som
han fulgte ngye. David forklarte at han ikke var 100 % frisk, men som han sa: «jeg er nesten
der». Han forklarte dette med at de siste tjue til tjuefem prosentene som gjenstar far han er
helt frisk tar lengre tid, men at han kjenner pa fremgangen blant annet ved at han klarer &
trene mye mer i uken na enn tidligere. Han fikk fortsatt oppfalging av naprapaten med
fysioterapi-bakgrunn som na hjalp til med hvordan han skulle gjennomfgre opptreningsfasen

og i tillegg gav massasjebehandling.

4.3.4. Mgadrenes tilstedevaerelse: «Hun gav meg hap»

Nar deltakerne fortalte om livet i dag, ble ikke mgdrenes betydning vektlagt slik som da de
var syke. Barna forklarte at de na tilstrebet & mestre livet og hverdagen selv, men at mgdrene

var viktige i perioder, og for noen var daglig kontakt med mor fremdeles viktig.

Anna bodde fortsatt hjemme, og moren var fortsatt den hun stattet seg mest til.
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Berit uttrykte en takknemlighet for at moren alltid var der for henne som blant annet
samtalepartner. | disse samtalene bidro moren til & ufarliggjere Berits tankekvern som la og
«murret». Selv om moren var den hun har trukket mest frem, formidlet hun at begge

foreldrene hadde vert gode stattespillere i alle arene hun var syk.

Cathrine hadde fortsatt nesten daglig kontakt med moren pa telefon, og moren bidro der det
var ngdvendig. Et eksempel pa dette var en nylig studieoppgave som stresset henne, der
moren stilte de riktige spgrsmalene som gjorde at Cathrine fant styrken til & gjennomfgre

oppgaven.
David uttrykte ogsa betydningen moren hadde hatt for ham i bedringsprosessen med 4 si:
Sa det er egentlig gjennom alt dette her, er det hun som har vert oppe og hjulpet meg
og gitt meg hap hele veien om at jeg kommer til & bli frisk.
Han fremhevet all hjelpen moren hadde gitt ham da han var syk og i bedringsprosessen, og
han nevnte spesielt den tilretteleggingen hun bidro med for at han kunne fa den behandlingen

som hadde hjulpet. Moren hadde vert der som en stgtte, og det hadde gitt ham et hap om at

han ville bli frisk.
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5.0. DISKUSJON

For & besvare min problemstilling «Hva forteller ungdom om det a veere syke og bli bedre av
CFS/ME? Og hvilken betydning tillegges helsepersonell (inkludert fysioterapeuter) i deres
bedringsfortelling?», vil jeg i denne delen drgfte resultatene fra analysen opp mot teori som
ble presentert i teorikapittelet og til nyere forskning.

Diskusjonsdelen er strukturert i tre hoveddeler; A veere syk, erfaring med & bli frisk og livet i

dag. Temaene som kom frem i analysen diskuteres i hver av de tre hoveddelene.

5.1. A veere syk
5.1.1. Ungdommenes mgte med helsetjenesten — kime til mistillit?

Ungdommene beskrev den farste tiden som syke som en periode preget av mye uvisshet og
mange spgrsmal. De opplevde mgte med helsetjenesten som frustrerende, noe de relaterte til
at behandlingen de ble tilbudt var preget av tilfeldighet samtidig som den ikke bidro til
bedring. De savnet bedre informasjon, bedre forklaringer og mere hjelp. Lignende funn viser
Jacobsen (Jacobsen, 2017) til i sin artikkel «<Hvem er fagperson og hvem er amater?».
Artikkelen viser til pilotprosjektet Rehabiliteringsprogram for ungdom med CFS/ME, hvor 13
ungdommer ble kartlagt og fulgt tett opp i ett ar. Pilotprosjektet viste at ungdommene hadde
en opplevelse av & ikke bli tatt pa alvor i tillegg til at de gjorde seg tanker om kvaliteten pa

helsehjelpen de fikk, og det oppstod en mistillit til helsetjenesten (Jacobsen (2017).

En annen studie, av Lacerda et al (2019), viste tilsvarende funn. De gjorde fokusgruppe-
intervju med voksne pasienter med CFS/ME og MS, og pasientene i denne studien fortalte om
fortvilte falelser i mate med helsetjenesten. I tillegg viste de til et interessant funn som
omhandler relasjonen mellom pasient og lege. Pasientene i denne studien sgkte etter aksept og
statte fra sin primeere lege, men der noen pasienter fglte de fikk stgtte, var det noen som
strevde med a overbevise sin fastlege om at de var fysisk syke. Dette resulterte til at forholdet
til fastlegen ble anstrengt. Lignende erfaringer kan ogsa relateres til mine funn. Eksempelvis
opplevde Berit at foreldrene og legene var uenige om diagnosen CFS/ME. Foreldrene mente
Berit ikke hadde CFS/ME, men en infeksjon etter et insekts-bitt, og de sgkte derfor hjelp fra
andre helsetjenester i utlandet. David, derimot, hadde en god relasjon til sin fastlege, og
opplevde fastlegen som stgttende selv om han ikke kunne bidra med annet enn en generell

oppfalging som for eksempel blodprever.
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Jacobsen (2017), som stiller sparsmalet om hvem som er fagfolk og hvem som er amatarer,
avslutter sin artikkel med & understreke at en god dialog med ungdommene er avgjgrende for
fa til en god og trygg pasient-behandler-relasjon. Det leder meg til Raheim (2002), som i sin
artikkel «Kroppsfenomenologi - innsikt relevant for klinisk praksis» skriver at pasienten og
helsearbeideren har forskjellige perspektiver nar de samhandler om a finne ut av «problemet».
Pasientens perspektiv er sin verden som syke, mens helsearbeideren har blikket sitt rettet mot
den medisinsk-vitenskapelige delen. Relateres dette til mine deltakeres erfaringer, kan det
forstas som at deltakerne hadde behov for at helsepersonellet skulle forsta den situasjonen de
var i, og blant annet gi dem bedre informasjon. Raheim (2002) hevder at dersom
helsearbeideren beveger seg vekk fra pasientens livsverden, kan det oppsta en
kommunikasjonsklgft dem imellom. En kroppsfenomenologisk forstaelse kan, slik Raheim
skriver, gi mulighet til & si noe om hvordan levd erfaring uttrykkes kroppslig. En undersgkelse
med innsikt i hvordan pasienten har det her nd og hvordan pasienten oppfatter sin situasjon

hevder Raheim vil gi et godt utgangspunkt for videre samhandling.

Mine deltakeres erfaringer i mgte med helsepersonell leder meg til Merleau-Ponty og det han
skriver om at ordenes mening ma betraktes som gitt sammen med ordenes lydmessige og
artikulatoriske konfigurasjon (Merleau-Ponty, 1994, s. 138). Han sier at “ord er stadig blottet
for egen kraft» og at ordene ikke har en mening, men det er tanken som har mening (Merleau-
Ponty, 1994, s. 140). Dette kan relateres til mine funn ved blant annet Annas erfaring med
legen da hun fikk diagnosen. | samtalen med legen fikk hun «inntrykk» av at det ikke var sa
mye helsetjenesten kunne bidra med for at hun skulle bli frisk. Anna fortalte ikke hva legen
hadde sagt eksplisitt til henne, men ordene fra legen gav henne en mening om at
helsetjenesten ikke kunne hjelpe henne. Et annet eksempel var Davids tanker om at diagnosen
CFS/ME ikke betydde noe annet enn noen ord pa et ark. Ordene gav ingen mening og betydde
ingenting for David, fordi hans tanker var at han ikke ville bli friskere av sykdommen.

Heggdal, som er inspirert av Merleau-Ponty, forfglger hans tanker om kroppssprak videre, og
skriver at fglelser vises i ansiktet og i bevegelsene, og pa den maten gir den viktig
informasjon i mgte med andre. Ved & vare oppmerksomme pa personens kroppsuttrykk, kan
en fa tilgang pa viktig kunnskap. Ifglge Heggdal kan det & fa en kronisk sykdom forstas som
en grunnleggende eksistensiell erfaring der «kropp, selv og samfunn ikke kan skilles ad»
(Heggdal, 2008, s. 149). Dette kan relateres til Davids erfaringer med legen som ba han om a
trene. David opplevde ordene som «mas», det ble «slitsomt» & dra til disse konsultasjonene,

og han erfarte at han ble darligere av a ga der. Davids beskrivelser av disse mgtene kan forstas
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som at legen ikke var nok oppmerksom pa Davids kroppsuttrykk, og dermed mistet legen

tilgang til viktig kunnskap om hvordan David erfarte sin helsesituasjon.

Jeg startet denne delen av diskusjonen med at deltakerne opplevde den fgrste tiden som uviss
med mange ubesvarte spgrsmal, og disse tankene var knyttet opp mot mgte med
helsetjenesten. Slike tanker og falelser kan fare til at situasjonen de er i oppleves ubegripelig,
som igjen kan bidra til en svekkelse i Antonovskys ene kjernekomponent begripelighet i OAS
(Antonovsky & Sjebu, 2012, side 40).

5.1.2. Hvordan beskriver ungdommene sine kroppslige utfordringer og plager?

En slik «ubegripelig falelse» kan ogsa relateres til det mine deltakere erfarte kroppslig. De
brukte ord som «sliten», «tung i kroppen», «syre» og «hadde ikke musklers», og de uttrykte at
de ikke forstod hva som skjedde med kroppen. Eksempelvis fortalte Anna om fotballtreningen
der hun bare etter ti minutter kjente at hun matte avbryte treningen, fordi kroppen var sa tung
og sliten. David eksemplifiserte det med fglelsen av & ikke ha muskler mer. De falte, kjente
og erfarte at de kroppslig ikke var som far de ble syke, og aktiviteter de mestret tidligere var
for slitsomme for dem na. Denne erfaringen kan knyttes opp mot Merleau-Pontys begrep
«livsverdenx, som er den verden vi er fortrolige med og har erfaring med (Thornquist, 2003,
5.85). Deltakernes kroppslige erfaringer kan forstas som at de bade var og hadde en kropp
som var i forandring. De erfaringer de hadde gjort tidligere gjennom kroppen, blant annet ved
deres handlingsrom og livsrytme, gjennom relasjoner til andre mennesker, var i endring.

Deres livsverden, som de hadde erfaringer med og var fortrolige med, var forandret.

Samtidig, i denne fasen som syke, ble kroppen beskrevet som noe annet enn dem selv, noe
som ikke spilte pa lag, noe de ikke kunne kontrollere. For eksempel uttrykte Anna at det faltes
ut som hun var i en annen kropp, og uttrykte videre at hun ikke kjente seg igjen i det som
skjedde med henne. Her snakker Anna i dualistiske termer, samtidig som hun beskriver en
fremmedgjering relatert til egen kropp. A snakke i dualistisk termer var ogsa noe David
gjorde gjennom formulering som at «Hjernen min funket ikke helt optimalt heller, og .... Det

var mye som ikke var pa plass helt». Han la til:
Ja, det var ikke sa veldig god sgvn heller, fordi kroppen aldri slappet helt av, den

drev og jobbet hele tiden.
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At Anna og David skilte mellom kroppen og dem selv, kroppen og hjernen, kan relateres til at
en kan ha en forstaelse av at vanlige kroppslige symptomer som hodepine, magesmerter og
muskel- og skjelettsmerter kan ha sitt opphav i psykologiske konflikter, eller forsterkes av
disse (Mykletun, @verland & Klokk, 2010). Roy & Larsen (2014) eksemplifiserer ogsa dette
ved at reaksjoner pa traume, angst og depresjon ikke bare handler om vonde falelser og
vanskelige tanker, men aktiverer ogsa kroppens stress-systemer, som igjen kan gi endret
blodtrykk, hjertebank, svimmelhet, fordayelsesproblemer og smerter. Denne dikotomien

hevder Roy & Larsen (2014) fortsatt, i stor grad, opprettholdes i helsevesenet.

Berit og Cathrine omtalte sine kroppslige symptomer pa en litt annen mate enn Anna og
David. Nar Berit fortalte om sine kroppslige plager uttrykte hun det i jeg-form, ved at «jeg var
syk», «jeg matte bare holde ut» og «jeg hadde smerter». Cathrine brukte ord som at hun «var
rett og slett bare fysisk helt ikke tilgjengelig». Dette kan forstas i lys av
kroppsfenomenologien og begrepene persepsjon og intensjonalitet, og kan eksemplifiseres
ved kronisk sykdom der endringer i menneskets livsverden tar utgangspunkt i at kroppen er
var primzre erkjennelseskilde (Raheim, 2002). Samtidig er «var oppmerksomhet og
persepsjonsevne preget av hva slags prosjekt vi er involvert i i en utvidet og mer livshistorisk
betydning» (Thornquist, 2003, s. 103). Thornquist skriver at vi far hele tiden utallige inntrykk
fra omverden rundt oss, og vart oppmerksomhetsfelt er selektivt. Relatert til Berit og
Cathrines utsagn i «jeg-form» kan dette forsas som at i deres livsverden var kroppen sentrum
for deres erfaring, der de ikke bare har en kropp, men er en kropp, og at de gjennom

persepsjon sanser og opplever kroppen (Thornquist, 2003, s. 117).

Det var likevel et fellestrekk i ungdommenes erfaringer ved at det som skjedde med dem
kroppslig opplevdes som fremmed for dem, og ungdommene forklarte det med at de
aktivitetene de hadde erfaringer med far de ble syke, gav na helt andre erfaringer som gjorde
dem utrygge. Dette leder meg til Thornquist som skriver at for Merleau-Ponty var livsverden-
begrepet knyttet til at «levd erfaring og levd liv har kroppslig forankring». Hun forklarer det
med at «kroppen er selve kjernepunktet i forhold til erfarings-, persepsjons- og
kunnskapsproblematikk» (Thornquist, 2003, s. 91). Gretland, som er inspirert av Merleau-
Pontys kroppsfenomenologi, skriver at «persepsjon er utenkelig uten bevegelse», og at flere
sanser er involvert, blant annet harsel, syn og lukt. Vi far utallige sanseinntrykk, og var
«bakgrunnshorisont» har en betydning for hvilke sanseinntrykk som blir fremtredende.
Gretland skriver videre at «var levde kropp» er med i det som skaper mening for oss

(Gretland, 2007, s. 24). Relatert til mine deltakere, kan de kroppslige erfaringene deltakerne
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gjorde som syke forstas som at de ikke samsvarte med den «bakgrunnshorisonten» de erfarte
da de var friske. Gretland sier videre at en kan leere nye vaner og modifisere gamle vaner i
situasjoner der det stilles uvante krav til mestring (Gretland, 2007, s. 25). En kan forsta det
som at mine deltakere erfarte, sanset og pa den maten tilegnet seg en ny kunnskap gjennom
kroppen. Videre kan en forsta det som at deltakernes kropper er intensjonal fordi den er
sentrum for deltakernes erfaringer og erkjennelser, og motorikken «forstas» som «jeg kan»
(Thornquist, 2003, 5.118).

Deltakernes utsagn om at kroppen opplevdes fremmed for dem kan knyttes til Heggdals
regnbuemodell og den fiolette og bla fasen (Heggdal, 2008, s.49-59). Denne fasen illustrerer
personens opplevelser av at kroppen ikke er som den har veert, og den er uforutsigbar og
fremmed. Pasienten mister kontrollen og tryggheten de hadde tidligere i de aktiviteter en var
vant til. De kan oppleve sorg og sinne nar de opplever at kroppen er et hinder for
livsutfoldelse. Det handler om tap og savn og brutte hap og forventninger (Heggdal, 2008, s.
49). For mine ungdommer, som var i en fase der de fleste pa samme alder har fremtidsplaner
og hap, kan sykdommen CFS/ME med de kroppslige erfaringene de na hadde fatt,
representere svekket hap om a bli friske. Eksempelvis uttrykte Anna at hun hadde inntrykk av
at sykehuset ikke kunne gjare sa mye, og David fortalte at det ikke fantes noen medisiner som
kunne gjgre ham frisk igjen. Samtidig, hevder Heggdal, vil kroppslige erfaringene knyttet til
frustrasjon, bekymring og uvisshet vaere en del av personens kroppskunnskap i form av
erfaringen pa egen kropp og ens reaksjoner, og trekker frem hvor viktig kunnskap om
talegrenser er. Mangel pa slik kunnskap kan fare til en ond sirkel fordi plagene kommer
tilbake igjen og igjen, samtidig som en har hap om at det skal ga over (Heggdal, 2008, s. 57).

Dette leder meg igjen til kroppsfenomenologien, der Heggdal (2008, s.79) viser til Merleau-
Pontys som omtaler kroppen som en «magisk kraft», der en frisk kropp er en kropp vi ikke
legger merke til og tar for gitt, mens en er oppmerksomme pa en kropp som er rammet av
sykdom. Kroppen erfares da ikke bare i form av tap av funksjon og tap av sosialt liv, men
ogsa i form av en aktiv relasjon som involverer alle sansen. Det kan bli, slik Thornquist
skriver, at kroppen «star i veien» for de planene en gnsker a realisere, og nar kroppen hindres,
oppstar det en «splittelse mellom kroppen og det intensjonale subjekt», som normalt ville vart

noe en ikke reflekterte over var en integrert enhet (Thornquist, 2003, s. 118).

Med utgangspunkt i disse tankene ledes jeg igjen til Heggdal som understreker at langvarig
sykdom endrer bade tenkingen, tryggheten og maten en forholder seg til verden pa. Hun
forklarer hvordan kroppens vanemessige kunnskap som aktiviteter og vaner, bryter sammen
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nar en blir syk. Gjennom kroppslig tilstedevarelse i betydningen av at en er sensitiv for
kroppslige erfaringer, kan en skape og utvikle ny kroppskunnskap, og dermed etableres nye
vaner som «spiller pa lag med kroppen» (Heggdal, 2008, s. 79). Dette vil jeg utdype videre i
del 5.2.1. i perioden da barna begynte a bli bedre.

5.1.3. Madrene bidro til at tilvaerelsen var handterbar

Mine deltakere fortalte om madrenes innsats og tilstedeveerelse da de var syke. 1 tillegg til
omsorg, pleie og stell organiserte mgdrene ogsa kontakten med helsetjenesten. Denne
tilstedevaerelsen og oppfalgingen kan forstas i betydning av barnas opplevelse av
handterbarhet, som tidligere nevnt er en sentral komponent av betydning for sterk OAS, og en
retning mot helse i kontinuumet helse - helse (Antonovsky & Sjgbu, 2012, s. 40). Antonovsky
viser til de to eneste alternativene han ser for seg, som er at enten kontrolleres tingene av
personen eller sa er det en annen som gjer det (Antonovsky & Sjgbu, 2012, s. 70). Relatert til
det deltakerne mine fortalte om madrenes omsorg og tilstedeverelse, kan dette forstas som at
ungdommene ikke falte seg alene i situasjonen, fordi situasjonen ble i stor grad handtert av

sine madre.

At det er familien og ikke individet som handterer situasjonen, forklarer Antonovsky med at
det er familien som har falelsen av optimisme og opplever mestring og hevder en da ma
omformulere begrepet til «jeg har ressurser til radighet, enten personlig eller hos legitime
andre som jeg har tillit til, som gjer at jeg vil klare meg greit» (Antonovsky & Sjgbu, 2012, s.
72). Dette kan ogsa relateres til Webb et al (2011), som trekker frem viktigheten av familien
som ressurs i det de sier at barneleger ma veere klar over betydningen av lokal omsorg og

hjelpe familiene til & «navigere» i helsesystemet.

5.1.4. Lite meningsfull situasjon gav svekket hap

| den farste sykdomsfasen var deltakerne sveert syke, og det var vanskelig for dem a huske sa
mye fra denne tiden. Nar tiltakene fra helsetjenesten gav lite eller ingen bedring i helsen, ble
de avsluttet etter en tid. Eksempelvis avsluttet Berit sitt kostholds-regime fordi hun ble sa
darlig, og David avsluttet behandlingen hos legen, som ogsa var personlig trener, fordi han sa
timene var slitsomme og han opplevde a bli darligere av a ga der. Per i dag er det, som nevnt
tidligere, ingen dokumentert standard behandling mot CFS/ME (Helsedirektoratet, 2015, s.
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24). En mangel pa dokumentert standard behandling kan lede til at behandlingen som tilbys
blir «tilfeldig», slik David opplevde det, eller som Berit sa «...enten sé visste de ikke helt
hvordan de skulle hjelpe meg», og viste til behandlingen hun ble darligere av. Dette kan ogsa
forstas som det Jacobsen (2017) hevder er mangelfull fagkunnskap, og som i noen
sammenhenger kan bidra til & dra sykdom og lidelse i feil retning. Det kan fare til en retning
mot uhelse i kontinuumet helse - uhelse dersom en relaterer det til komponenten
handterbarhet, fordi helsepersonellet ikke blir oppfattet som en ressurs for ungdommene
(Antonovsky & Sjgbu, 2012, s. 40). Dersom fagfolk i tillegg er uenige om hva som er den
beste behandlingen, kan uvissheten en kjenner pa forsterkes og bidra til stress (Heggdal, 2008,
s. 100). I lys av Antonovskys motivasjonskomponent om meningsfullhet, kan en forsta det
som lite meningsfullt & fortsette en behandling som ikke fungerte, og det kan igjen fare til en
retning mot uhelse i Antonovskys kontinuum helse — uhelse (Antonovsky & Sjgbu, 2012, s.
41).

Nar mine deltakere erfarte at de ikke mestret hverdagen pa samme mate som jevngamle, slik
jeg har redegjort for tidligere, ble ogsa fremtiden usikker og uviss. Eksempelvis uttrykte Berit,
etter at hun fikk diagnosen CFS/ME: «Og hvis man ikke da blir frisk, sa er det ganske dystre
fremtidsutsikter». Relateres en slik uvisshet til Heggdals kroppskunnskaping, kan den, slik
hun skriver, bli en belastning. Det kan da vere vanskelig a finne gode mestringsstrategier, og
hun legger til at i starten av en sykdom handler uvissheten om hva symptomene betyr og
hvordan de kan handteres, og etter hvert er uvissheten knyttet mer opp mot hvordan

sykdommen vil utvikle seg i fremtiden (Heggdal, 2008, s. 51).

Etter som tiden gikk, og deltakerne ikke ble bedre kom det tanker om at dette ikke var et liv
de gnsket og en tristhet over en fremtid som syke. | ordene til spesielt Anna, Cathrine og
David kom det til syne en begynnende resignasjon og et svinnende hap om a bli frisk.
Eksempelvis uttrykte David hans tanker om at «det var sann livet mitt var nd», og at han
matte leve med sykdommen CFS/ME. | Heggdals regnbuemodell kan slike tanker forstas som
den bla fasen, der David gradvis erkjenner at han har en langvarig sykdom, og en konsekvens
er blant annet en opplevelse av brutte hap (Heggdal, 2008, s. 83). Berit, derimot, tviholdt pa et
hap om a bli frisk, og selv om hun syntes det var frustrerende med de legene som hentydet at
hun «sikkert kanskje» ville bli frisk, var det for henne ikke noe alternativ a ikke bli frisk.
Relateres dette til Heggdals kroppskunnskaping (2008, s. 56), kan Berits hap forstas som et
«redskap» for ikke & gi opp, mens for Anna, Cathrine og David blir hapet «utfordret» nar

plagene vedvarer over tid.
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Heggdal hevder kroppskunnskaping er viktig i den «reisen» pasientene har som er knyttet til
deres bedringsprosess, og poengterer at for personer som er sveert syke og tappet for energi, er
det viktig & ha andre og helsepersonell som stgtter en, for pa den maten opprettholde hapet
(Heggdal, 2008, s. 83).

5.2. Erfaring med a bli frisk

5.2.1. Etvendepunkt gjorde tilvaerelsen mer begripelig og handterbar
Et vendepunkt i ungdommenes erfaringer kom da de opplevde en behandling som gjorde dem
bedre. Nar de na fortalte om mgte med helsepersonell var det samsvar i deres erfarte
opplevelser der de vektla at de falte seg ivaretatt, og helsehjelpen var sammenhengende og
strukturert med god informasjon. Eksempelvis uttrykte Anna den omsorgen hun erfarte pa
denne maten: «det virket som de brydde seg mer, og de var veldig opptatt av at jeg skulle bli

frisk». Hun falte hun fikk god informasjon, og at det var lett & fa kontakt med dem pa telefon.

I tillegg ble deltakerne mgtt med ord fra helsepersonellet om at de kom til & bli friske, selv om
det kom til & ta tid. Disse ordene styrket hapet om a bli friske igjen, og kan forstas slik
Heggdal skriver at «hdpet handler om & finne frem til sannhet og mening med sitt eget liv, og
om & gjenvinne kontroll og ta ansvar» (Heggdal, 2008, s. 242). Dette kan ogsa relateres til
Merleau-Pontys ord, som jeg har vist til tidligere, om at det ikke er «ordene» men «tankene»
som har mening (Merleau-Ponty, 1994, 5.138-140). Eksempelvis uttrykte Berit og Cathrine
sine tanker om behandlingene de fikk hos fysioterapeuten med kompetanse pa CFS/ME og
Medisinsk Yoga, der det ikke var noe «press» og de kjente pa en trygghet i rommet. David
kjente ogsa pa en god relasjon hos naprapaten med fysioterapibakgrunn. Denne naprapaten
forstod intuitivt nar det var behov for a veere stille og nar de kunne snakke sammen, og tok
hensyn til Davids behov i forhold til dette. Det kan tyde som helsepersonellets ord og
handlinger ble opplevd og tenkt pa i mer positive termer enn tidligere, og at de erfarte, slik
Webb et al (2011), Lacerda et al (2019) og Jacobsen (2017) etterlyste i sine studie, at
helsepersonellet de na matte, forstod ungdommenes og familiens behov, og i tillegg hadde
kunnskap bade i forhold til kommunikasjon og om diagnosen. Erfaringene deltakerne her
fortalte om kan relateres til Antonovsky, og kan forstas som at situasjonen na ble mer
«handterbar» for dem med den helsehjelpen de na mottok, og pa den maten bidro i retning

helse i kontinuumet helse — uhelse (Antonovsky & Sjabu, 2012, side 40).
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5.2.2. Kroppslige erfaringer bidro til starre sykdomsforstaelse

Nar deltakerne kjente kroppslig at de faktisk begynte a bli litt bedre ble hapet ytterligere
styrket. Bedringen kom bade i relasjon til den behandlingen de fikk, i form av at de lyttet til
kroppen og hva de etter hvert erfarte hva de mestret av daglige aktiviteter. Dette kan forstas
som et steg videre mot den grgnne delen i Heggdals regnbuemodell, der en i denne fasen
forsgker a forstd og handtere sykdommen. En stiller seg sparsmal om hva som gjer at en blir
verre og hva som gjer at en blir bedre (Heggdal, 2008, s. 215). Ut fra Heggdals
regnbuemodell kan en forsta det som at ungdommene opplevde kroppen som kilde til
kunnskap. De lyttet til kroppens reaksjoner og fikk stette av helsepersonellet, og dette kan ha
veert med pa a gi styrket hap. Disse erfaringene kan knyttes til komponentene begripelighet og
handterbarhet, og kan forstas som en forflytning mot helse i Antonovskys OAS og kontinuum
mot helse fordi ved at de na opplevde at livet ble mestret i stgrre grad enn tidligere og hadde

flere ressurser til radighet (Antonovsky & Sjgbu, 2012).

Anna, Berit og Cathrine reflekterte mye over hvordan de erfarte stress. De formidlet bade at
de ble «kjempedarlig» av stress, og at det var «sma ting» som kunne utlgse stress. Denne
erfaringen kan relateres til den rgde fasen i regnbuemodellen, der personen har fatt kunnskap
om hva som forverrer og hva som bidrar til livsutfoldelse og helse (Heggdal, 2008, s. 107).
Samtidig kan denne kunnskapen ogsa relateres til Antonovskys komponent «begripelig», ved
at de na forstod hvordan stress pavirket dem kroppslig (Antonovsky & Sjgbu, 2012, s. 40).
Merleau-Ponty gir kroppen forrang i erkjennelse og erfaring (Raheim, 2002), og relatert til
mine deltakere kan den erfaringen de na gjorde i forhold til stress ha tatt utgangspunkt i
kroppen som sin primere erkjennelseskilde der alle handlinger er subjekter. Jeg vil ga videre

inn pa stress i del 5.2.4.1.

5.2.3. Madrenes betydning for deltakerne i en ungdomstid

Deltakerne mine var syke i tidlig ungdomstid, en fase i livet der Antonovsky skriver at en
sterk OAS vil bli «forpurret». Han forklarer det med at ungdomstiden er en fase i livet der
mange er kritiske til seg selv og misforngyde med sitt utseende, og der de er pavirket av den
verden og den kulturen de lever i. Han skriver at den stgrste utfordringen for ungdommene i
denne fasen er blant annet det «a fa orden pa livet sitt» bade personlig og sosialt der en
anerkjenner «ens egen mestring» (Antonovsky & Sjgbu, 2012, s. 114). Relatert til mine
deltakere, som pa grunn av CFS/ME fikk sine ungdomsliv satt «pa vent» i flere ar, kan dette
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ha bidratt til en svakere OAS. De fikk ikke utviklet seg i sine miljg pa det personlige og
sosiale planet pa samme mate som jevngamle, og de klarte ikke a henge med i idretten, pa
skolen eller veere med vennene. Samtidig hadde deltakerne mgdre som var tilstedeveerende for
dem med sin omsorg, stgtte og som samtalepartner. Eksempelvis fortalte Anna at hun, ogsa na
nar hun var bedre, snakket med moren sin om alt, og Cathrine ringte fortsatt til moren sin
nesten daglig. Madrene tilstedeveerelse og styrke kan, ogsa i forhold til ungdomsfasen
deltakerne var i da de var syke, ha bidratt til Antonovskys komponent handterbarhet, og en

retning mot helse i hans kontinuum helse - uhelse (Antonovsky & Sjebu, 2012, side 118).

5.2.4. En begynnende meningsfull tilveerelse
5.2.4.1. A forsté stress

Nar deltakerne erfarte bedring, testet de ut hvor mye de talte og planla dagene sine ut fra det.
Det var spesielt Anna, Berit og Cathrine som gjorde kroppslige erfaringer relatert til stress.
Disse erfaringene kan forstas som komponenten «begrepelig» og «handterbar» i betydning av
at hverdagen ble mer forutsigbar for dem i form av at de na forstod hvordan de skulle
handtere stresset (Antonovsky & Sjgbu, 2012, side 40). Eksempelvis skrev Berit en dagbok
der hun laget en plan for dagene, og pa den maten fikk hun oversikt og struktur. Etter hvert
som hun ble bedre, sakte men sikkert, kan dette ha veert en motivasjonsfaktor for henne, og
kan forstas slik Heggdal hevder at i mestring ligger motivasjon og mening, der sykdommen
ikke sees pa som en fiende, men en utfordring der en blir inspirert av & vaere aktiv, fleksibel
og rasjonell (Heggdal, 2008, s. 222). Et annet eksempel var Cathrine, som ble flinkere til &
sette grenser og sa «nei» til dugnadsarbeid. Hun var trygg pa at dette var riktig a gjere, fordi
hun visste at hun ellers ville ligge syk i flere dager eller uker hvis hun ikke regulerte seg etter
energinivaet. Det at mine deltakere ble delaktige i sine bedringsprosesser kan forstas som
meningsfullt for dem slik Antonovsky definerer meningsfullhet, ved at livet ble mer forstaelig
og de erfarte at det var verd a bruke krefter, engasjere seg i og gjere en innsats i forhold til
den bedringserfaringen de tilegnet seg. Antonovsky skriver at det a vere involvert i prosessen
for ens egen fremtid er viktig for en sterk OAS (Antonovsky & Sjgbu, 2012 s. 41). Relatert til
erfaringene mine deltakere gjorde i prosessen med a bli bedre, kan opplevelsen av

meningsfullhet ha bidratt til en forflytning mot helsesiden i kontinuumet helse — uhelse.

De erfaringene deltakerne gjorde i a forsta stress, kan relateres til Heggdals
kroppskunnskaping, og kan forstas som en styrking av deltakernes mestringsressurser der
stress blir defineres som en utfordring (Heggdal, 2008, s. 216). Med andre ord, kan de
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erfaringene spesielt Anna, Berit og Cathrine gjorde nar det gjaldt stress, ha bidratt til at de
omstillet seg til livet de hadde na og gjorde valg i forhold til hva de ville bruke tid og krefter

pa i hverdagen fremover.

5.2.4.2. Kroppen som kilde til kunnskap gav mestring og styrket hap

De kroppslige endringene mine deltakere gradvis erfarte gikk blant annet ut pa at de orket mer
enn far i hverdagen. Berit fortalte om joggeturer som ble lengre og lengre, Cathrine fikk
overskudd til studier og David gikk etter hvert flere mil pa ski. Gradvis ble de kroppslige
plagene mindre fremtredende. Dette kan igjen relateres til Merleau-Pontys
kroppsfenomenologi der kroppen er kilde til kunnskap (Thornquist, 2003, s. 123). Gjennom
kroppen kan det forstds som deltakerne fglte og erfarte at de kunne komme tilbake til det livet
de hadde hatt tidligere, der de var aktive og deltakende med familie og venner. Et liv der de
hadde en «ekstatisk kropp» slik Leder (1990, s. 21) ville uttrykt det, en kropp som de ikke

tenkte over, som bare var til stede i rommet, i livet.

| Heggdals regnbuemodell er en person i den rgde fasen en som kan sammenlignes med en
person med sterk OAS. Dette er en person som «ser det verd & kjiempe», og har
mestringsstrategier, selv om de kan variere i de forskjellige fasene i forhold til den
kunnskapen en innehar (Heggdal, 2008, s. 219). Hun hevder videre at hap er en
mestringsstrategi som gar pa tvers av fasene, der personens vilje og mot ogsa ma ligge til
grunn. Hap har stor betydning fordi det er den som bringer deg videre i prosessen selv der det
ser markt ut (Heggdal, 2008, s. 220). Relatert til mine deltakere, fortalte David om vilje til &
fortsette med kurene selv om de gjorde ham darligere, fordi han opplevde bedring nar kurene
var ferdige. Det blir slik Heggdal skriver «mestring gjennom oppmerksomhet pa falelser i
egen kropp», der en etter hvert har laert a spille pa lag med kroppen sin. Heggdal trekker ogsa
frem den holdningen en har til sin sykdom, der en etter hvert ikke ser pa sykdommen som en
fiende som skaper frykt og frustrasjon, men mer som «reisefglge pa bedringens vei» og en
utfordring. Hun hevder det blir lettere & opprettholde et hap dersom en forsoner seg med at en
har dynamiske talegrenser (Heggdal, 2008, s. 221-222). Sett i relasjon til mine deltakere, kan
bedringen de erfarte kroppslig i denne sykdomsfasen ha bidratt til styret hap.

Slik jeg forstar Heggdals modell om kroppskunnskaping, innebzrer den at dersom en skal ha
en utvikling i forhold til helse i forhold til Antonovskys OAS, ma personen ga igjennom ulike

faser i sin sykdomsutvikling. Nar personen kommer til den rgde fasen, klarer en a se nye
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muligheter for livsutfoldelse, helse og mestring, i tillegg til styrke, kraft og makt i eget liv. |
den rgde fasen har en ikke gitt seg over til sykdommen, men har et hap om at livet vil bli
bedre (Heggdal, 2008, s. 107). Hapets betydning, er ogsa noe Parslow et al (2017) viser til i
sin studie fra England, der mange barn med CFS/ME avslarte et uttrykt behov for a beholde et
hap. Eksempelvis fortalte Berit at fysioterapeuten som bidro til at hun ble frisk, gav mye hap
med ordene «jeg vet jeg kan hjelpe deg med 4 bli frisk». Dette kan forsas som at
fysioterapeuten bidro til a styrke hapet, og at det hadde betydning for Berits bedringsprosess.

Anna og David opplevde ogsa, i mgtet med klinikkene som bidro til at de ble bedre, tydelige
ord om at de ville bli friske med deres hjelp. Her kan en igjen trekke inn Merleau-Ponty om at
ordene er blottet for egen kraft, at ordene ikke har en mening, men det er tanken som er
sentral, og kroppssprak og maten ordene blir sagt pa har betydning, (Merleau-Ponty, 1994, s.
138-140). Relateres ordene som na ble sagt av helsepersonellet til det Merleau-Ponty skriver,
kan en forsta det som at det var deltakernes tanker, nar ordene ble sagt, som hadde betydning.
Ungdommene falte seg ivaretatt og opplevde at helsepersonellet brydde seg. Dette kan igjen
forstas som at helsepersonellet, i denne fasen, har bekreftet og styrket hapet til ungdommene
(Heggdal, 2008, s. 244), og viser det Heggdal hevder, at helsepersonell har en sentral rolle i
det & styrke hapet til pasientene (Heggdal, 2008, s. 243).

5.3. Livet i dag
5.3.1. Integrert kroppskunnskap og gjenoppbygging av «livsverden»
Nar ungdommene fortalte om livet i dag, uttrykte de glede, lettelse og fremtidshap, og de falte

seg «i livet igjen».

Anna, som var yngst av mine deltakere, fortalte at hun fortsatt hadde behov for samtaler med
psykolog for & handtere stress, og behov for noe tilrettelegging pa skolen. Hun opplevde at
kroppen var «lettere», og hun fglte hun kunne «fa livet tilbake». Det Anna fortalte her, kan
forstas som den rade fase rad i Heggdals regnbuemodellen, der hun ikke har gitt seg over til
sykdommen CFS/ME, og forebygger tilbakefall ved ga til samtaler hos psykolog. Annas
erfarte kunnskaper i sykdomsprosessen kan ha bidratt til at hun na mestrer tilverelsen, og at
kunnskapen er samordnet til en helhet, en personlig helsefremmende kunnskap (Heggdal,
2008, s. 108).

En slik integrert kroppskunnskap, kan ogsa relateres til Berit, som kjente seg helt frisk og var

aktiv bade fysisk og sosialt. Hun var ikke lenger sa opptatt av at det hele tiden skulle vare en
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plan, og var blitt flinkere til & snakke om falelser. Samtidig, med sin kroppskunnskap, mestret
hun hverdagen ved a regulere aktiviteten etter hva hun kjente hun mestret for ikke a fa
tilbakefall.

Cathrine var den av mine deltakere som hadde veert syk med CFS/ME lengst. Selv om hun
kunne ha sma tilbakefall, levde hun et godt liv der hun tydelig satte grenser og brukte egen
kropp som kilde til kunnskap, og kan forstds som den grgnne fasen i Heggdals regnbuemodell
(Heggdal, 2008, s.87). Cathrine eksemplifiserte det med ordene «sa derfor ma jeg liksom hele
tiden tenke pa hvordan jeg kan spare mest mulig energi. Kan jeg ta heisen i stedet for
trappene, altsa jeg er fortsatt der». Cathrine uttrykte ogsa en stor glede over at hun na kunne
bidra i samfunnet, og ikke ville bli en byrde. Dette kan forstas som at hun ikke har gitt seg
over til sykdommen, og forstas som den rgde fasen i regnbuemodellen (Heggdal, 2008, s.
107).

David var nesten helt frisk pa intervjutidspunktet. | motsetning til de andre deltakerne, der
bedringen tok tid, erfarte David en relativt raskere fremgang. Han eksemplifiserte det med en
skitur pa syv mil bare tre uker etter en av kurene han fikk pa klinikken som bidro til bedring.
Han fortalte ogsa om fremtidige studier han ville sgke pa. Dette kan forstas som at han, i
likhet med de andre deltakerne, ikke hadde gitt seg over til sykdommen. Han hadde utviklet
personlig helsefremmende kunnskap, en red fase i Heggdals regnbuemodell, og han gav
uttrykk for & ha fatt en styrke, kraft og makt i eget liv (Heggdal, 2008, s. 107).

En slik integrert kroppskunnskap kan ogsa relateres til Merleau-Ponty og begrepet
«persepsjon». Thornquist forklarer persepsjon ved at det ikke er uavhengig av hverandre, men
de er «organiserte helheter ssmmensatt ut fra vare tidligere erfaringer og vare forventninger».
Denne oppmerksomheten, bade tankemessig og emosjonelt, har ogsa med hvilken situasjon en
er i og hva slag «prosjekt» en er involvert i (Thornquist (2003, s. 102). Knytter en dette til det
mine deltakere fortalte om «livet i dag», kan en forsta det som alle de sansemessige
erfaringene i bedringsprosessen, bidro til kroppskunnskap som igjen gjorde dem i stand til &
gjere valg i forhold til aktiviteter. Merleau-Pontys begrep «intensjonal» kan ogsa relateres til
den «handlingen» deltakeren gjorde kroppslig der de gjennom kroppen har hatt tilgang til
verden gjennom bade persepsjon og handling, slik Merleau-Ponty understreker at menneskets
tilgang til verden er (Thornquist, 2003, s. 119). Eksempelvis slik mine deltakere gradvis

jogget lengre turer, deltok pa sosiale sammenkomster eller gikk lengre turer pa ski.
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Heggdal (2008, s. 290) skriver at kroppskunnskaping er krevende arbeid, og bringer inn
begrepet «brobygging» som handler om at pasienten blir forsker og brobygger i eget liv, i
samarbeid med familien og helsetjenesten. Relateres dette til ungdommene i min studie,
hadde de i lgpet av bedringsprosessen fatt kroppslig kunnskap og erfaringer som kan forstas
som «meningsfulle» for dem og verd a kjempe seg igjennom, engasjere seg i og bruke krefter
pa (Antonovsky & Sjgbu, 2012, s. 41).

Deltakerne fortalte at sykdommen har gjort dem mer voksen og moden. De formidlet ogsa at
de hadde fatt en starre sykdomsforstaelse og empati for andre som er syke. Dette var ogsa noe
Parslow et al (2017) fant i sin studie av ungdommers egne erfaringer med CFS/ME, der disse
barna fortalte om personlig utvikling, et nytt perspektiv i livet og starre medfalelse for andre.
Slike erfaringer kan relateres til Merleau-Pontys begrep «livsverden», der en kan forsta
kroppen som et «inkarnert subjekt», som hele tiden erfarer gjennom «levd erfaring og levd
liv» (Thornquist, 2003, s. 117).

Heggdal skriver at «livsverden» er et alternativ til den dualistiske forstaelsen ved at kropp,
bevissthet og verden er «forent» i en helhet som vi ikke kan pa en klar mate skille det ene fra
det andre. Dette forklarer hun med at kroppen béade er et subjekt og et objekt, ved at vi er
levende og erfarer samtidig som andre mennesker kan observere 0ss og bergre 0ss. Hun
skriver videre at den endringen som skjer i kroppsfunksjon «representerer en endring i hele
min verden», og at den kan «gjenopprettes» (Heggdal, 2008, s. 145-146). Relateres dette til
det mine deltakere erfarte, kan en forsta det som at de i sin bedringsprosess har blitt kjent med
seg selv gjennom de endringene de erfarte kroppslig. Samtidig skriver Heggdal at selv om
kroppskunnskaping har pasientperspektivet som utgangspunkt (Heggdal, 2008, s. 21), er det
viktig & involvere familien i bedringsprosessen, fordi det er familien som kjenner personens
historie (Heggdal, 2008, s. 245). Den erfaringen deltakerne etter hvert fikk med
helsepersonellet i tillegg til madrenes statte, kan ha bidratt til styrking av hap, og de fikk
«gjenopprettet» sin «livsverdenx», der de fikk, slik Heggdal skriver, «orden i kaos» og fikk

etablert ny kroppskontroll og trygghet (Heggdal, 2008, s. 146).
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6.0. KONKLUSJON

Hensikten med denne studien var & utvikle kunnskap om ungdom med CFS/ME og deres
erfaringer med a veere syke og bli bedre av denne sykdommen. I tillegg gnsket jeg
ungdommenes erfaringer i mgte med helsepersonell, inkludert fysioterapeuter, i
bedringsprosessen.

Samlet sett far resultatene fra denne masteroppgaven frem den reisen ungdommene med
CFS/ME hadde gjennomgatt, fra fortvilte falelser, utrygghet, svekket hap og en kropp de ikke
kjente igjen, til de na hadde «fatt livet tilbake», der kroppen var gjenkjennbar igjen og de
hadde fremtidshap.

Studien viser at bedringsprosessen var tidkrevende, der den kan forstas som bade en
relasjonell og en individuell prosess. I den relasjonelle prosessen viste mine deltakere til den
betydningen mgdrene hadde for dem, ikke bare i form av omsorg, pleie og stell, men ogsa ved
a opprettholde et hap om a bli friske. | den relasjonelle prosessen hadde ogsa helsetjenesten en
sentral rolle. Et vendepunkt i bedringsprosessen kom da ungdommene erfarte en god relasjon
med helsetjenesten, der de ble mgtt med god informasjon og de falte seg ivaretatt, samtidig

som de opplevde bedring av sykdommen.

Den individuelle prosessen handlet om ungdommenes egne erfaringer gjennom
kroppskunnskaping. Ved at ungdommene var aktive i egen bedringsprosess, kan det forstas
som at de utviklet en personlig helsefremmende kunnskap, gjenvant kroppskontroll og
trygget. Sykdomserfaringene bidro til at ungdommene fglte seg mer voksen og moden, og de

fortalte om starre forstaelse for sykdom og gkt empati for andre som var syke.

Denne studien far frem at det finnes hap om & bli friske av CFS/ME, og at hapet er neert

knyttet til bade en relasjonell og en individuell prosess.

Hvilke kliniske implikasjoner har sa funnene fra denne masteroppgaven nar det gjelder

fysioterapi?

Studien viser at fysioterapeutene, kan ha en viktig rolle i tilfriskningen av ungdom med

sykdommen CFS/ME. Ved individuelle tilpassede tiltak, der bade fysioterapeut og pasient har
en gjensidig forstaelse om at behandlingsforlgpet vil ta tid og der fysioterapeuten og pasienten
hele tiden er i dialog, kan fysioterapeutens veiledning av pasienten trygge pasienten til gradvis

mer aktivitet, og det kan skje en gradvis tilfriskning.
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Nar pasienten erfarer bedring gjennom kroppslig utprgvinger kan pasienten fa ny innsikt i sin
talegrense. Ved a persipere og bruke kroppen som kunnskapskilde, kan det bidra til starre
forstaelse for hvordan stress kan pavirke helsen. En integrert kroppskunnskap kan bidra til

mestring og hap.
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Vedlegg 3: Forespgrsel om deltakelse med samtykke

HVA FORTELLER UNGDOM CIM DETﬁ. BLI BEDRE AV ME/CFS?
HVILKEN BETYDNING TILLEGGES HELSEPERSONELL (INKLUDERT
FYSIOTERAPEUTER) | DERES BEDRINGS-FORTELLINGER?

Dstte ar et spersmal til deg, som fikk diagnosen kronisk utmattelsessyndrom (CFS) - ogsa kalt ME, i
tidlig ungdam, om & dalts | st forskningsprosjekt.

Faorskningsprosjskist tar utgangspunkt i eksisterends kunnskapsgrunnlag om at ungdom har badrs
prognose for bedring av ME/CFS ann voksns. Samfidig finnes det lite forskning p& personars
arfaringer med denne bedringsprosessen. | defte forskningsprosjektet ensker jag & here din historie
am det & bli badra/frisk av ME/CFS, og hva du mener har hatt betydning for at du ble badra/frisk.

Datte forskningsprosjekt er en masteroppgave. Masteroppgaven er en del av hovedprosjekist
eHvaordan og hva fortsller personer med ME/CFS om sine bedrings-arfaringer? . Hovedprosjektat ar
ledat av farsteamanuensis Karen Synne Groven, forskningsgruppen Rehabilitering — individ, tjisnestar
ag samfunn, Institutt for Fysioterapi, OsloMst, som ogsa veilsdsr mag i mitt
forskningsprosjskt'masteroppgave.

Godkjenning
Frosjektat er godkjent av Regional komite for medisinsk og helsefaglig forskningsstikk (REK), saksnr.
201772451 hos REK 2017/2451/REK ser-ast O.

Hwa innebarer PROSJEKTET?

| forskningsprosjekist vil jag - fysioterapeut Mette Olaussen, Masterstudent i fysioterapi, med
fordypning barn, OsloMet - foreta et intsrvju av deg. Du ken ogsé velge & skrive nad din histaria.

Intervjust blir tatt opp pé band. Interviust vil ta amtrent 1 — 2 timer, o fid/sted avtalas med deg.
Dersom du @nsker & skrive ned din historis, vil du & en spersmélsguide, med noen tema jeg ansker
at du skriver om.

Intervjust blir skrevet ned av meg i bokméalsform, og din informasjon vil bli anonymisert i ferhald til
navn, fedsslsdato og bosted. Bandst og nadskriving av intervjust {transkribering). evantusit din
nadskrevne historia, vil bli oppbevart | sikkert lasbart skap, og blir slattet stter sensur ag muntlig
eksaman av masteroppgaven i juni 2020

Mulige fordeler og ulemper
Du velger selv hva du vil fortslls, og hvor mye du vil fortelle med utgangspunkt | de sparsmaélens som
ar formulart | intervju-guiden,

Ulempan med af intaryju sller dar du skal skrive nad din bedrings-fortalling, &r at dat kan fremkalls
minner om an vanskelig tid i ken nér sam helst under intervjust ia paussr sller avslutie intervust

dersom du ensker det

Informasjonsskriv med samtykke.
1
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Det er gjort lite forskning pa unge som har fatt ME/CFS, og spesielt i forhold til forskning der en far
here den unges egne erfaringer. Dine svar kan derfor vaare med pa & gi helsepersonall ny viten i

hwordan hjslpe unge med ME/CFS til raskers bedring, og kan ha positiv betydning for behandling av
wvoksna med ME/CFS.

Hva skjer med informasjonen om deg?

Informasjonen som registreras om deg skal kun brukes slik som beskrewvet | hensikten med studisn.
Du har rett fil innsyn i hvilke opplysningar som er registrert om deg og rett til & fa komigert eventuslls
feil | da cpplysningsns som er registrart.

Alt datamsterials vil Bl bahandlet konfidensialt, og vil Bli behandlet uten navn op fedselsnummer allar
andre dirskte gjenkjennendes opplysninger. En kode knytter deg til dine opphysningsr gjgennom &n
nawvneliste.

Dvat wil ikke bli publisert noen personidentifiserende opplysninger fra prosjekist.

Frosjektleder har ansvar for den daglige driften av forskningsprosjektet og at opplysningsr om deg blir
behandlet pa en sikker mate. Informasjon om deg vil bl sletiet etter sensur og muntlig eksamen av
min mesteroppgave i juni 20200

Frivillig deltakelse og mulighet for 3 trekke sitt samtykke

Diet er frivillig & delta i prosjektet. Dersom du ensker & delta, undsrisgner du samtykkesrkisringen pa
siste sida.

Du kan nér som helst og uten & oppgi noen grunn trekks ditt samtykke. Dersom du trakker dag fra
prosjektst, kan du kreve & & slettst innsamlede opplysninger, med mindre opplysningens sllereds ar
inngétt i analysar, sller brukt i vitenskapalige publikssjonsr.

Darsom du senera ancker 4 trekke deg, eller har spersmal til prosjsktet. kan du kontakts Karsn
Synne Grovan, forskningsgruppen., Rehabilitering — individ, tienester og samfunn, Institutt for

Fysioterapi, OslohMet. E-post: karensyi@oslomet no TIE B2028823.

Informasjonsskriv med samtykks.
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Samiykke til deltakelse | PROSJEKTE

Jeg har mottatt og forstitt informasjon om prosjektet *Hva forteller ungdom om det & bl bedre av
ME/CFST Hvilken batydning tilegnes helsepersonall (inkludert fysicterapeuter) | deres
badrings-fortallinger?, og er villig til & delta | prosjektet.

Sted og dafo Deltakers signatur

Deltakars nawn med trykte bokstaver

Hvis et prosjekt inkluderer barn og ungdom under 16 ar, skal | utgangspunktet begge foresatte

undertegne.
Som foresatte bl _ _ _ _ _ __ ___ __________ {Fulit nawn) samtykker ' til at hun'/han kan dalts
i prosjektet
Sted og dato Foresattes signatur
Foresattes navn med trykte bokstaver
Sted o dato Foresattas signatur

Foresattes nawn med trykts bokstaver

Informasjonsskriv med samtykke.
3
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Samtykke til deltakelse | PROSJEKTE

Jeg har mottatt og forstitt informasjen em prosjektet *Hva fortaller ungdem om det & bli bedre sy
ME/CFS? Hvilken betydning filegnes helseparsonall (inkludert fysioterapeuter) | deres
bedrings-fortsllingsr?, og er villig til A delta | prosjekiet.

Stedfortredende samitykke

Som nsermeste pérerendedl __ __ (Fullt navn) samtykker jeg til at
hun'han kan delta | prosjektet.

Stad og dato Pérarendes signatur

Férersndes navn med irykis bokstaver

Jeg bekrefter a ha gitt informasjon om prosjekiet

Stad op dato Signatur

hMatte Olaussen

Prospakimedarbeldar
Tt OD47T 40 B4 80 B3
a-post: s8RET45 @ oslomet. no

Infermasjonsskrv med samtykke.
4
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Vedlegg 4: Intervjuguide

“BEDRING AV KRONISK UTMATTELSESSYNDROM CFS (ME)".

Hva forteller ungdom om det a blt bedre av CFS/ME? Og hvilken betydning tillegges
helsepersonell (inkludert fisioterapeuter) i deres bedringsfortelling?

Master | fysioterapi, fordypning bamn, OsloMet: student Mette Olaussen

INTERVJU-GUIDE
Hilse pa. Gjere klar til opptak. NB! sitte uforstyrret (husk mobiltlf pa lydles).
Informasjon om prosjektet og problemstillingen:

- Gar igjennom informasjonen i “Informasjonsskriv”.

- Avklar spersmal rundt anonymitet og taushetsplikt

- Spor om respondenten har spersmal eller om noe er uklart

- Inklusjonskriterer og eksklusjonskriterer.

Start lydopptak. Spersmal:

- Fortell om tiden for du ble syk. Fortell om hverdagen din? Aktivitetsniva.

- Fortell om tiden da du ble syk. Hvordan var hverdagen din? Aktivitetsniva
Kroppslige symptomer (smerte hevelser, redhet, varme, grov- og finmotorikk,
munnmotorikk - snakke, sansemotorisk/berering/sensibilitet. ufrivillige
bevegelser/kramper, pust). Helsepersonells rolle/fysioterapeutens rolle.

- Fortell om tiden da du ble bedre. Hvordan var hverdagen din? Aktivitetsniva.
Kroppslige symptomer. Bedringsfaktorer. Helsepersonells rolle/fysioterapeutens rolle.

- Livet i dag som frisk/bedre av sykdommen. Hvordan er hverdagen din na?
Aktivitetsniva. Kroppslige symptomer.

- Dine tanker om fremtiden.

Utdype/fortelle mer om. . ..

Avslutning:
- Er det andre sentrale momenter du vil ha med?
- Har du noen sparsmal.
- @nsker du a lese transkriberingen? Evt aviale vedrerende dette.
- Informer om muligheten til 2 trekke seg.
Takke for deltakelsen!
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