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Sammendrag

Bakgrunn: Kronisk utmattelses syndrom (CFS/ME) er en tilstand uten tydelige
arsaksforklaring og uten foreliggende kurativ behandling. Det foregar en kamp i ulike
fagmiljg om hvordan sykdommen skal forstas og forklares, og CFS/ME omtales som en av
de mest omstridte sykdommene i var tid. Sykdommen har sterkt innvirkning pa livene til
pasientene og det foreligger sveert lite kunnskap om behandlingsalternativer. Min erfaring
er at CFS/ME pasienter ofte havner i behandling hos psykomotoriske fysioterapeuter pa
grunn av sykdommens karakter og symptomer. Det finnes imidlertid lite kunnskap om
hvordan terapeutene tilnarmer seg denne pasientgruppen i klinikken og hva slags

erfaringer de har med behandlingen.

Problemstilling: «Hva slags erfaringer har psykomotoriske fysioterapeuter med &
behandle pasienter med CFS/ME, og hva erfarer de som vesentlig i behandlingsprosessen

for & hjelpe pasientene?»

Materiale og metode: Kvalitativ metode benyttes for a fa svar pa problemstillingen.
Studiens empiri innhentes gjennom individuelle semistrukturerte intervju. Tre
psykomotoriske fysioterapeuter med erfaring fra behandling av pasienter med CFS/ME ble

intervjuet.

Kunnskapsbidrag: Informantene vektla en god behandlingsrelasjon, individuelle
tilpasninger og a vise forstaelse som barende elementer til & komme i posisjon for & hjelpe
pasientene. En kroppslig tilnserming med fokus pa pasientens ressurser og a legge til rette
for positive kroppslige erfaringer beskrives som sentralt i behandlingen. Informantene
understreker ogsa betydningen av a ivareta seg selv i et behandlingsfelt som preges av
usikkerhet og konflikt.

Ngkkelord: CFS/ME, utmattelse, psykomotorisk fysioterapi, erfaring



Abstract

Background: Chronic Fatigue Syndrome (CFS/ME) is a disease with no clear
explanations of origin and with no present curative treatment. Between different health
professions and other groups of interests, a wide discussion is going on related to how we
should understand and describe the disease. Therefore, CFS/ME is viewed as one of the
most disputed diseases of our time. The disease is strongly affecting the lives of the
patients, and little is known about the options of treatments. My personal experience is that
patients with CFS/ME often ends up getting psychomotor physical treatment because of
the nature of their disease and its symptoms. However, little is known about how
psychomotor physical therapists should treat this patient group in a clinical setting, as well

as the experiences the therapists have from working with them.

Research question: “Which experiences do psychomotor physical therapists have from
treating patients with CFS/ME, and what in the treatment process are they experiencing as

crucial to help these patients?”

Material and method: To address the research question, a qualitative method is chosen.
The empiricism is obtained through individual, semi structured interviews. In total, three
psychomotor physical therapists with experience from treating patients with CFS/ME were

interviewed.

Contribution of knowledge: To get into position where you are able to help the patients,
the informants emphasized a good relationship with the patient, individual adaptations and
to show understanding as key elements. Described as central in the treatment is the use of a
bodily approach, focusing on the resources of the patient, as well as the facilitation of
positive, bodily experiences. The informants were highlighting the value of taking care of

themselves, working in a field filled with uncertainties and conflicts.

Keywords: CFS/ME, fatigue, psycho motoric physical therapy, experiences
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1. Innledning

«Jeg tror mange opplever et kroppslig svik.»

(Informant)

Kronisk utmattelsessyndrom - CFS/ME - er en tilstand med fraveer av arsaksforklaringer,
som ikke kan settes i direkte forbindelse med en veldefinert sykdomstilstand
(Helsedirektoratet, 2014; Lian & Bondevik, 2013; White & White, 2016). Seeregent for
sykdommen er hvordan utmattelsen forverres ved mental, sosial og fysisk anstrengelse, og
ikke bedres ved normal hvile (Helsedirektoratet, 2014). Tilstandens mangel pa medisinske
forklaringer, kurativ behandling og teknologiske funn skaper for tiden en kamp mellom
pasienter og ulike fagmiljger om hvordan CFS/ME skal forstas og forklares (Lian &
Bondevik, 2013). Det er likevel enighet i de medisinske fagmiljeene om at tilstanden er en
alvorlig, kronisk og systemisk sykdom som har sterk pavirkning pa livet til pasienten
(White & White, 2016). CFS/ME er dermed en kroppslig tilstand som i dag er medisinsk
uforklart, men likevel medisinsk definert. CFS/ME havner fort mellom det som kan
defineres som psykiske og fysiske helseplager (Lian & Bondevik, 2013). Selv om det i dag
ikke foreligger kurativ behandling for CFS/ME (Helsedirektoratet, 2014; White &White,
2016), nevnes det flere ulike tilnserminger som kan bidra til & lette symptomer, bidra til
mestring av sykdomstilstand og bedre pasientens funksjon og livskvalitet
(Helsedirektoratet, 2014; White & White, 2016). Hovedvekten i tidligere forskning peker
mot at behandlingsmetoden bgr tilpasses pasienten og de plagene som fremtrer
(Helsedirektoratet, 2014). Mitt eget inntrykk er at CFS/ME pasienter ofte havner i
behandling hos psykomotoriske fysioterapeuter pa bakgrunn av sykdommens karakter.
Sentralt for den psykomotorisk fysioterapi ligger det individuell tilnerming og en
forstaelse av kroppen som integrert fysisk, psykisk og sosialt fenomen. Behandlingen tar
utgangspunkt i at kropp er sentrum for opplevelse og erfaring, der soma og psyke er vevd
inn i hverandre kontinuerlig og gjensidig, der sykdom ikke kan ses uavhengig av dette.
(Thornquist & Bunkan, 1995; Thornquist, 2005). Pa bakgrunn av dette kan det derfor



tenkes at psykomotorisk fysioterapi kan bidra i hjelpe CFS/ME pasienter med sine plager.
Det finnes i midlertidig lite kunnskap om hvordan terapeutene tilneermer seg denne

pasientgruppen i klinikken og hva slags erfaringer de har med behandlingen.
1.1. Bakgrunn for valg av tema

I min kliniske praksis har jeg mgtt flere og flere pasienter med langvarig
utmattelsesproblematikk. Disse er ofte henvist fra fastlege, enten med diagnosen CFS/ME
eller som et ledd i en utredningen. Jeg opplever at pasientene med CFS/ME ofte har hatt et
langvarige forlgp hos ulike behandlere uten at de har opplevd varig bedring eller gkt
mestring av sin situasjon. Min erfaring er at det er utfordrende a mgate disse pasientene i
klinisk praksis, da de fremstar sveert ulike og ofte veldig darlige. Erfaringene jeg gjorde
meg i praksis motiverte meg til & undersgke hva som ligger i litteratur og forskning pa
omradet. Det finnes i dag ingen litteratur og sveert lite forskning som tar for seg hvordan
psykomotoriske fysioterapeuter tilnsermer seg pasienter med CFS/ME og hva de
vektlegger som relevant i behandling. Det var i midlertidig en masteroppgave gjennomfgrt
av Myklebust & Ekerholt (2017) som sa pa «Fysioterapeuters erfaringer med pasienter
med utmattelsesproblematikk». Studien viste at terapeutene generelt opplevde manglende
egenkompetanse pa feltet, en gjennomgaende ulikhet i tilneerming, arsaksforklaring,
undersgkelse og behandling. Samtidig viste studien at psykomotoriske fysioterapeuter
hadde mer erfaring med a tilnaerme seg en slik kompleks sykdomstilstand enn
fysioterapeuter. Studien belyser behovet for mer kompetanse og trekker frem relasjon som
et viktig aspekt (Myklebust & Ekerholt, 2017). | lys av dette sa jeg at det var behov for &
finne ut mer av hva andre psykomotoriske fysioterapeuter gjor, hvilke erfaring de har og

hvordan de handterer denne pasientgruppens utfordringer.
1.2. Hensikt og problemstilling

Sett i sammenheng med bakgrunn for valg av problemomradet, sgker denne studien a finne
ut hvordan psykomotoriske fysioterapeuter erfarer muligheter og utfordringer, samt hva de
anser som vesentlig i behandlingen for pasienter med CFS/ME. Fokuset rettes mot
terapeuter da jeg anser dette som sveert relevant for & kunne gi gkt innsikt i hvilke

vurderinger som ligger til grunn for de valgene terapeuten gjer i sin klinisk praksis.



Prosjektet vil kunne frembringe ny kunnskap pa omradet og dermed bidra til bedre

behandling av pasienter med CFS/ME. Falgende problemstilling er satt opp for studien:

«Hva slags erfaringer har psykomotoriske fysioterapeuter med & behandle pasienter
med CFS/ME, og hva erfarer de som vesentlig i behandlingsprosessen for & hjelpe

pasientene?»
1.3. Oppbygging og avgrensning av oppgaven

Kapittel 1 tar for seg innledning med studiens bakgrunn, hensikt og problemstilling. |
kapittel 2 trekkes det frem teoretiske perspektiver som bidrar til & kaste lys over studiens
innhold. Fart presenteres viktige aspekter ved CFS/ME som sykdom og dens situasjon.
Deretter fremheves sentrale trekk ved psykomotorisk fysioterapi for jeg gar videre pa
forskningsfeltet rundt diagnosen. Videre tar jeg for meg viktige teoretiske aspekter hvor
jeg gar innom ulike perspektiver pa kropp og sykdom, diagnosens funksjon og praktisk
kunnskap, samt relasjon, samhandling og kommunikasjon. | kapittel 3 presenteres studiens
metodiske stasted, valg og beskrivelser av forskningsmetode, redegjerelser for analyse og
drgfting av metodevalg, fer jeg kommer inn pa studiens gyldighet og palitelighet og etiske
aspekter. | kapittel 4 presenteres studiens resultat og diskusjon delt inn i to hovedtema med
henholdsvis to og tre underkapitler. Presentasjonen av hvert underkapittel inneholder
sitater fra materialet, en sammenfatning av disse og en pafglgende drefting opp mot
relevante studier og litteratur. Kapittel 5 sammenfatter studien med avsluttende

kommentar.



2. Teoretiske referanserammer

Fokuset i denne studien er & undersgke psykomotoriske fysioterapeuters erfaringer med
behandling av pasienter som har diagnosen CFS/ME. For a gi en bredere forstaelse for
ulike forhold ved materialet presenteres ulike teoretiske aspekter i dette kapittelet. Det som
legges frem av teori er formet kontinuerlig i trad med studiens arbeidsprosess. | dette

kapittelet velger jeg a starte med a presentere CFS/ME.

2.1. CFS/ME

CFS/ME en tilstand som kjennetegnes av langvarig utmattelse med en rekke tilleggs
symptomer som blant annet; hodepine, muskel- og skjelettlidelser, nedsatt
konsentrasjonsevne, svekket hukommelse, overfalsomhet, sykdomsfalelse og autonome
forstyrrelser (Helsedirektoratet, 2014). Utmattelsen forverres ved anstrengelse og bedres
ikke ved normal hvile, slik at restitusjonstiden vil vere forlenget (Helsedirektoratet, 2014).
Sykdommens forlgp varierer fra pasient til pasient (White & White, 2016). Institute of
Medicine presenterte en rapport om CFS/ME (IOM-rapporten) som underbygger at
CFS/ME er en alvorlig, kronisk og systemisk sykdom som har sterk pavirkning pa livet til
pasienten (White & White, 2016). For a navngi tilstanden benyttes gjerne forkortelser som
CFS, ME, SEID eller som kombinasjon CFS/ME. Forkortelsene beskrives slik; CFS -
«kronisk utmattelsessyndrom», ME - «myalgisk encefaloyelitt» og SEID — «systemic
exertion intolerance disease». | den norske litteraturen, i Helsedirektoratets veileder og i
dagens helsevesen brukes CFS og ME vanligvis synonymt eller i kombinasjon
(Helsedirektoratet, 2014). |1 denne oppgaven vil jeg benytte betegnelsen CFS/ME om

diagnosen og tilstanden.

Det finnes i dag ingen sikre og faglige omforente biomarkegrer for tilstanden. Diagnosen
stilles derfor primart pa bakgrunn av symptombeskrivelser og sykdomshistorier (White &
White, 2016; Helsedirektoratet, 2014). Utredning av CFS/ME gjennomfgres for voksne av
fastlegen (Helsedirektoratet, 2014). Diagnosen baseres pa to grunnleggende prinsipper. Det
ene dreier seg om a utelukke andre bakenforliggende sykdommer som kan forklare
symptomene. Det andre dreier seg om a identifisere et karakteristisk sykdomsbilde som
oppfyller et akseptert kriteriesett (Helsebiblioteket, 2017; Helsedirektoratet, 2014).

Utredningen for CFS/ME er ofte langvarig, da diagnosen stilles etter a ha utelukket all

10



annen sykdom gjennom flere kliniske undersgkelser hos ulike helseprofesjoner
(Helsedirektoratet, 2014).

IOM-rapporten (2016) viser at gjennomsnittsalderen for sykdomsdebut er 33 ar, at kvinner
er overrepresentert og at minimum en fjerdedel av pasientene er bundet til huset eller
sengen i perioder av sykdomsforlgpet (White & White, 2016). Det er vanskelig a fastsla
forekomst av CFS/ME da inklusjonskriteriene i forskjellige studier er ulike (Johnston et
al., 2013). Tall fra IOM-rapporten estimerer at det er mellom 836.000 og 2,5 millioner
amerikanere med CFS/ME (White & White, 2016). En studie gjennomfert i England
estimerer en minimumsprevalens for CFS/ME til & veaere 0,2% i befolkningen (Nacul et al.,
2011). I fglge den nasjonale veilederen for CFS/ME trekkes det frem at dersom man antar
at Norge har lignende prevelans som de overnevnte studiene vil vi ha et sted mellom 10
000-20 000 CFS/ME pasienter i den norske befolkningen (Helsedirektoratet, 2014). En
norsk befolkningsstudiet publisert i 1998 (Loge, Ekeberg & Kaasa, 1998) viste at 11,4%
rapporterte kronisk tretthet og slitenhet med varighet pa 6 maneder eller mer, noe som er
betydelig hayere enn antatte tall fra utenlandske studier. Etter befolkningsstudiet i 1998 er
det gjort lite pa omradet for a avdekke forekomst av CFS/ME i Norge (Helsedirektoratet,
2014).

2.2. Psykomotorisk fysioterapi

Norsk psykomotorisk fysioterapi (NPMF) som fagtradisjon bygger i stor grad pa
praksiskunnskap, samtidig som kunnskap fra ulike vitenskapelige og filosofiske
perspektiver gjerne brukes til & forankre faget teoretisk (@ien, 2013). NPMF har sitt
utspring i sentrale prinsipper farst utviklet av fysioterapeut Aadel Bulow-Hansen i
samarbeid med psykiater Trygve Braatgy pa 1950 tallet (Thornquist & Bunkan, 1995). |
dag er NPMF en anerkjent metode med egne offentlige takster for behandling og er
representert i den offentlige helsetjenesten bade i primeer- og spesialisthelsesektoren (UIT,
2020).

Sentralt for den psykomotorisk tilneerming ligger en forstaelse av kroppen som integrert
fysisk, psykisk og sosialt fenomen. Behandlingen tar utgangspunkt i at kropp er sentrum
for opplevelse og erfaring, der soma og psyke er vevd inn i hverandre kontinuerlig og

gjensidig. Det ligger en forstaelse av hvordan problematiske erfaringer og falelser kan
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nedfelles og utrykkes gjennom kroppen, samt a tillegge pasientens relasjonelle aspekter og
intersubjektivitet betydning (Thornquist & Bunkan, 1995; Thornquist, 2005). For den
psykomotoriske tilneermingen er det sentralt med individualisering og tilpasning til den
enkelte, der alle slags kroppslige plager og verbale reaksjoner anses som viktig.
Behandlingen tilpasses underveis og styres etter pasientens reaksjoner og svar (Thornquist,
2005). Psykomotorisk behandling har ikke som mal i seg selv a drive symptombehandling,
men er en helhetlig tilnerming der det vektlegges en omstilling av uhensiktsmessige

bevegelsesvaner og kroppsholdning (Gretland, 2016; Thornquist & Bunkan, 1995).

2.3. Presentasjon av forskningsfeltet

Litteraturen og forskningen pa CFS/ME representerer i stor grad en biomedisinske
tilneermingen, hvor fokuset hovedsakelig ligger i & avgjere arsak til tilstanden. Forskning
rundt CFS/ME er i midlertidig problematisk og knyttes til stor usikkerhet. Mye av
utfordringene ligger i at forskningen som er gjort har bakgrunn i usikre diagnostiske krav
og upresise inklusjonskriterier. Studiene som gjennomfares blir derfor ikke tilstrekkelig
homogene og dermed utilstrekkelig for & kunne gi sikre konklusjoner (Lian og Bondevik,
2013).

Kunnskapssenteret (2011) har utformet en oversikt over effekten av behandling,
rehabilitering, pleie og omsorg for CFS/ME pasienter. Dagens nasjonale veileder for
CFS/ME lener sine anbefalinger relatert til behandling pa denne oversikten. Oversikten
legger vekt pa at behandlingsmetoden i hovedsak bar tilpasses den individuelle pasienten
og de plagene som fremtrer, samt at kognitiv adferdsterapi kan bidra til gkt
arbeidslivsdeltakelse og bedret livskvalitet. Det papekes i midlertidig at kvaliteten pa
dokumentasjon bak det som er gjort er for mangelfull til at det kan trekkes sikre

konklusjoner (Larun et al., 2011).

Studier som ser pa CFS/ME og fysioterapi retter seg hovedsakelig mot trening som
behandlingstilnerming. En systematisk Cochrane review; «Exercise therapy for chronic
fatigue syndrome» publisert i 2017 undersgkte effekten av treningsbehandling (Larun et
al., 2017). Oversikten viste at pasienter med CFS/ME fikk redusert utmattelse etter
treningsbehandling, men kunne imidlertid ikke konkludere med at treningsbehandling

hadde bedring pa resten av symptombildet som inkluderte smerter, livskvalitet, angst og
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depresjon (Larun et al., 2017). For a kartlegge kunnskapsgrunnlaget rettet mot
psykomotorisk fysioterapi og CFS/ME valgte jeg a sgke pa bade norsk og engelsk for a fa
med mulige publikasjoner innenfor forskningsfeltet. Sgk 1 viste kun tre relevante treff og
alle tre er tidligere masteroppgaver. Det ser derfor ut til at det er gjennomfart sveert lite

forskning pa omradet CFS/ME og psykomotorisk fysioterapi.

| masteroppgaven skrevet av Nilsen & Sgrlie (2010) sa de pa hvordan pasienter med
CFS/ME opplever og forstar sin tilstand. Nilsen intervjuet seks personer med CFS/ME,
hvor disponerende faktorer seerlig knyttet til personlighet og livssituasjon ble vektlagt.
Forfatteren trekker frem at enkelte i studien anga at innsikt i hvordan negative tanker kan
gi utslag i kroppslige reaksjoner, farte til symptombedring. Dette legges til grunn for at
integrering av kognitiv terapi og psykomotorisk fysioterapi kan vere gunstig for CFS/ME

pasienter.

Som nevnt innledningsvis gjennomfgrte Myklebust & Ekerholt (2017) en masteroppgave
om «Fysioterapeuters erfaringer med pasienter med utmattelsesproblematikks». De
gjennomfarte to fokusgruppeintervju med totalt ti informanter, der fem var fysioterapeuter
og fem var psykomotoriske fysioterapeuter. Studien viste at terapeutene generelt opplevde
mangelfull egenkompetanse pa omradet CFS/ME. Det ble konkluderte med at det var
gjennomgaende ulikheter i begrepsforstaelse, arsaksforklaringer, undersgkelse og
behandlingstilnerming blant terapeutene, samt at de psykomotoriske fysioterapeutene
hadde mer erfaring med a tilnaerme seg komplekse sykdomstilstander enn fysioterapeutene.
Studien belyser ogsa behov for mer kompetanse hos fysioterapeuter generelt og vektlegger
relasjon som et viktig aspekt i behandling (Myklebust & Ekerholt, 2017). Denne oppgaven
antyder at vi trenger mer forskning knyttet til hvordan psykomotorisk fysioterapi tilneermer

seg pasientene klinisk.

Hansen & Ekeli (2016) gjennomfgrte en masteroppgave pa «Slitenhetssyndrom i lys av en

psykomotorisk undersgkelse». De gjennomfarte observasjon av en behandling med

1 Sgkeord; CFS, ME, CFS/ME, SEID, utmattelse, utmattelsessyndrom, slitenhet,
slitenhetssyndrom, fysioterapi, psykomotorisk fysioterapi, chronic fatigue syndrom, psychomotor

physiotherapy, physiotherapy
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pafelgende intervju av terapeut og pasient. Oppgaven indikerte at den psykomotoriske
kroppsforstaelse og tilneerming kunne tilby en helhetlig undersgkelse der pasientens
helseproblem er forankret i kroppens flertydighet. Slitenhet ble satt sammen med
pasientens historie, levd liv og samtidig sammen med pasientens framtid og navaerende
livssituasjon. Funnene i undersgkelsen viste hvordan slitenhet ikke kunne avgrenses til
enkelte kroppsfunn, men matte ses i sammenheng med pasientens livssituasjon bade far og
etter sykdom, noe som er svert begrenset i den tradisjonelle biomedisinske tilnsermingen
(Hansen & Ekeli, 2016). Studien retter blikket mot hvordan pasientens sykdom ikke kunne

ses uavhengig av kroppslig undersgkelse og livshistorie.

Selv om det ikke er gjennomfagrt mange studier som knytter psykomotorisk fysioterapi
direkte til CFS/ME, er det gjennomfart to starre studier som ser pa behandlingseffekten av
tilneermingen rettet mot de symptomene som er karakteristiske for CFS/ME. 1 2010
gjennomfarte Breitve, Hynninen & Kvale (2010) en studie som sa pa behandling av
langvarige muskel- og skjelettplager hos 62 pasienter. | studien var det 40 pasienter som
mottok psykomotorisk fysioterapi og 22 pasienter som sto pa venteliste for samme
behandling. Studien viste at intervensjonsgruppen opplevde redusert depresjon, angst,
sgvnproblematikk, utmattelse og bedret livskvalitet sammenlignet med
ventelistepasientene. (Breitve, Hynninen & Kvale, 2010) Studien dokumenterer at
psykomotorisk fysioterapi kan ha potensiale til & hjelpe pasienter med langvarige, diffuse
plager. 1 2018 ble det gjennomfert en studie som sa pa: “The effect of psychomotor
physical therapy on health related quality of life, pain, coping, self-esteem, and social
support” (Bergland, Olsen & Ekerholt, 2018). Studien ble gjennomfart over seks maneder
hvor de sa pa effekten av psykomotorisk fysioterapi pa “health related quality of life, pain,
coping, self-esteem, and social support quality”. Studien konkluderer med at seks maneder
med psykomotorisk fysioterapi bedret helserelatert livskvalitet, selvtillit og gav reduksjon i

smerteniva hos intervensjonsgruppen, sammenlignet med kontrollgruppen.

Oppsummert viser forskningsfeltet at psykomotorisk fysioterapi kan ha en viktig rolle i
behandling av pasienter med CFS/ME. Det er i midlertidig lite kunnskap om hvordan
terapeutene tilnermer seg denne pasientgruppen i klinikken og om de erfarer

psykomotorisk fysioterapi som nyttig i a hjelpe disse pasientene.
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2.4. Ulike perspektiver pa kropp og sykdom

Forsgket pa a definere kropp og sykdom er et tema som har veert oppe til diskusjon i
vitenskapsteorien og vitenskapsfilosofien. Kropps- og sykdomsforstaelsen har stor
innvirkning pa hvordan man tenker og handler i klinisk praksis (Gretland, 2007). For &
forsta hva som ligger til grunn for kroppsforstaelsen i dagens helsevesen er det relevant a
se pa utviklingen gjennom enkelte sentrale tradisjoner (Engelsrud, 2006; Thornquist,
2003). Nedenfor vil jeg ta for meg kropp og sykdom i henholdsvis et biomedisinsk

perspektiv og i et fenomenologisk perspektiv.

2.4.1 Kropp og sykdom i et biomedisinsk perspektiv

For a forsta synet pa kropp i dagens biomedisinske perspektiv er det relevant a se pa den
historiske vitenskapsteoretiske utviklingen. Descartes (1596-1650) anses som en av
grunnleggerne for dagenes moderne naturvitenskap og hans tenkning forbindes sterkt med
kropp/sjel-dualismen. Mennesket ble betraktet som delt i to uavhengige substanser,
eksisterende hver for seg (Engelsrud, 2006). Slik Descartes beskrev det, har mennesket en
bevissthet og en kropp, der mennesket tenker samtidig som det opptar plass i rommet. Det
som foregdr i kroppen ma ifglge Descartes forklares gjennom mekaniske prinsipper og
lover, og det som foregar i bevisstheten ma falge logikkens og rasjonalitetens lover
(Stigen, 1983). Kroppen er omgjort til en ren fysisk sterrelse som er fjernet fra subjektet og
dens mening. Pa denne maten blir kroppen betraktet som en automat med struktur og
virkemater sammenlignbart med maskiner (Stigen, 1983). Alt som vi tradisjonelt assosierer
med mennesket - tenkning, bevissthet, fornuft, kunnskap og mening - mente Descartes var
en del av den immaterielle verden. Kroppen blir altsa universell og lovmessig, og kan
forklares uavhengig av tid, sted og sammenheng. Kroppen blir betraktet som skilt fra
menneskelig erfaringsverden (Thornquist, 2001). Hvis man ser pa dagens biomedisinske
forstaelse av kropp er det lett & trekke linjer til den tradisjonelle epistemologiske
dualistiske tankemodellen. Kropps/sjel- dualismen har hatt stor innvirkning pa vestlig
kultur, moderne medisin og deler av samfunnsvitenskapen (Thornquist, 2003). Hvordan
dagens helsevesen deles inn i soma og psyke gjer dette veldig tydelig (Engelsrud, 2006).
Tankemodellen om kropp som ren fysikk, som et naturfenomen og som et instrument for

menneskets bevissthet dominerer helsevesenet ogsa i dag.
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Det biomedisinsk perspektiv pa sykdom settes i ssmmenheng med & vere reduksjonistisk,
der man undersgker delene av et mennesket i et biologisk perspektiv, der mennesket er
redusert til en universal og lovmessig maskin (Sglvik, 2001; Thornquist, 2001).
Utgangspunktet for sykdom knyttes serlig til mikrobiologi, mens arvelige faktorer
kartlegges gjennom genteknologi (Sevik, 2001). Den biomedisinske sykdomsoppfatning er
universelt utbredt og dominerende i dagens helsevesen og pavirker derfor hvordan
helsevesenet ser pa sykdom. | dagens helsevesen ligger det et skille mellom det som kalles
for et symptom og det som er en sykdom. Et symptom er en indikasjon pa sykdom, mens
en sykdom som regel har flere symptomer og objektive medisinske funn. Sykdom er sa en
medisinsk definert tilstand knyttet til en kunnskapsmasse omkring sykdomsprosessen natur

og konsekvenser som forteller noe om prognosen (Sglvik, 2001).

2.4.2 Kropp og sykdom i et fenomenologisk perspektiv
Kroppsfenomenologien utgjer et viktig alternativ til en dualistisk kropps- og
menneskeforstaelse (Gretland, 2007). Kroppsfenomenologien ble ledet av Merleu-Ponty
(1908-1961) og han skilte seg fra andre filosofer ved at han tok utgangspunkt i kroppen for
sin filosofi (Dsterberg, 1994). Han mente at mennesket ikke kunne tolkes som et tenkende
intensjonalt vesen lgsrevet fra kroppen, men at mennesket eksisterer som et kroppslig
subjekt som deltar i verden (Thornquist, 2003). | falge @sterberg (1994) mente Merleu-
Ponty at vi forstar verden gjennom den persiperende kroppen og det er som kroppslige
subjekter mennesker handler, omgas hverandre og omgas omgivelsene (Jsterberg, 1994).
Kroppen forstas altsd som et erfarings- og orienteringssentrum for mennesket, der
erfaringer nedfeller seg i kroppen og der vi som mennesker blir kjent med oss selv og
omverden pa samme tid (Gretland, 2007). Gretland (2007) skriver at
kroppsfenomenologiens innsikt gir grunnlag til a si at kroppen er meningsbarende, at vare
vaeremater er intensjonale og hensiktsmessige. Kroppen er et utrykksfelt for levd liv og
prinsipielt ogsa forstaelig for andre mennesker (Gretland, 2007). Merleu-Pontys
kroppsbegrep innebzrer at den ikke kan forstas som ren natur eller ren mening. Kroppen er
pa samme tid underlagt naturlovene, involvert i meningsproduksjon, innvevd i sosiale

relasjoner og strukturer (Gretland, 2007).

Nar mennesket er friskt, fremstar kroppen utenfor var bevissthet og dens basis for
deltakelse blir tatt for gitt (Raheim, 2003). Leder (1990) beskriver dette som at kroppen
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blir fraveerende for var bevissthet som «the dis-appearing body». Ved sykdom eller
funksjonssvikt foregar det en grunnleggende endring i et menneskets tilvaerelse, relasjon til
seg selv og omgivelsene (Raheim, 2003). Kroppen kan da erfares som hindring for
deltakelse og bli et objektiverende fokus for egen oppmerksomhet (Leder, 1990). Leder
(1990) beskriver dette som «the dyss-appearing body» og forklarer hvordan det oppstar et
skille mellom kroppen og det mennesket har lyst til & gjere med kroppen. Dette innebarer
splittelse i egen selvopplevelse der kroppen kan oppleves helt eller delvis utenfor egen
vilje og kontroll (Raheim, 2003). Pa bakgrunn av dette blir handlingsrommet for den syke
innsnevret, framtiden kan kjennes usikker og opplevelsen av a hgre hjemme i egen kropp
og sin verden svekkes (Raheim, 2003). | lys av dette innebarer et kroppsfenomenologisk
perspektiv pa sykdom en forstaelse av at det skaper en grunnleggende endring i en persons

liv.

2.5. Diagnosen som utrykk

Dagens dominerende medisinske forstaelse i helsevesenet er sterkt knyttet til det
biomedisinske perspektiv. Det baseres pa en klassifikatorisk tankemate, hvor diagnoser
ligger helt sentralt (Thornquist, 2009). Diagnostikk og behandling er blant de oppgavene
som er rangert hgyest i det helsefaglige oppgavehierarkiet, der diagnose ligger i en
seerstilling (Lian & Bondevik, 2013; Thornquist, 2009). Sykdom observeres via symptomer
og diagnosene fremkommer ved at symptomer samles, avgrenses og klassifiseres. Slik
systemet er na, knyttes diagnosen som regel til sykdommens lokalisasjon og skal vare
basert pa naturvitenskapelige kunnskaper om biologiske arsakssammenhenger, som er
eksperimentelt utprgvd og teoretisk forklart (Lian & Bondevik, 2013). | helsevesenet er
diagnosens navn og innhold ofte utgangspunktet for hvordan sykdom forklares, forstas og
tilknyttes et behandlingstiltak (Kirkengen & Thornquist, 2013). Det diagnosen beskriver
gir da sykdommen rot i en arsaksforklaring innenfor den biomedisinske
forklaringsmodellen og samtidig fungerer den som et godkjenningsstempel for sykdom. Pa
denne maten vil ogsa diagnosen veere en viktig forutsetning for «rettighets»-tjenester i
helsetjenesten, der du med «rett diagnose» far rett til offentlige helsetjenester, sosiale
rettigheter og skonomiske ytelser (Lian &Bondevik, 2013; Thornquist, 2009). Diagnosen
begrepsfester altsa pasientens plager og har direkte og indirekte innvirkning pa hvordan

yrkesgrupper i helsevesenet tenker om og samhandler med pasienter (Thornquist, 2009).
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Diagnosen sett i et samfunnsvitenskapelig perspektiv kan forstas som en sosial og spraklig
konstruksjon med et medisinsk navn pa en bestemt plage (Thornquist, 2009). Dermed har
diagnosen ingen ontologisk eksistens, men fremstar som et speilbilde av en eksisterende
tilstand (Lian & Bondevik, 2013; Sglvik, 2001). Det knytter seg makt til & kunne definere
helseproblemer, altsa a skape bestemte «virkelighetshilder» og bestemme hvilke problemer
som hgrer inn under helsevesenet og medisinens ansvarsomrader (Thornquist, 2009).
Diagnoser har ulik «verdi» innen medisinens diagnostiske hierarki, og slik det er i dag
regnes somatiske lidelse som mer aksepterte enn psykiske lidelser og kroniske sykdommer.
Kroniske sykdommer har ofte uspesifikk kroppslig lokalisasjon, mangel pa objektive funn
og uklarhet i behandlingsprosedyrer som gjgr at de havner nederst pa rangstigen i det
diagnostiske hierarkiet (Thornquist, 2009). CFS/ME er en sammensatt sykdom som
knyttes til sterk usikkerhet i de medisinske fagmiljgene og har mangel pa teknologisk
genererte funn. Mangel pa medisinske forklaringer og mangel pa kurativ behandling gjer
CFS/ME til en omstridt diagnose med lav status og lav legitimitet i medisinske fagmiljger
(Jelstad, 2014). Det er dermed ikke uten grunn at det pagar en kamp om definisjonsmakten
mellom pasienter og ulike fagmiljger om hvordan CFS/ME skal forstas og forklares (Lian
og Bondevik, 2013).

2.6. Kunnskap

Sparsmal knyttet til kunnskap har en lang filosofisk historie innenfor epistemologien. Med
epistemologi menes erkjennelsesteori eller -leren (Thomassen, 2016). Erkjennelsesteori
retter blikket mot hva kunnskap er, hva det vil si a vite noe, hvordan vi kan oppna
kunnskap og om hva vi kan ha kunnskap om (Thornquist, 2003). Innenfor
erkjennelsesteoriens omradet ligger det teorier om forhold mellom kunnskap og handling,
og om praksiskunnskap som egen kunnskapsform (Thomassen, 2006). Oppfatninger av
klinisk praksis og hvilke kunnskaper som inngar i praktisk yrkesutevelse er i stor grad
pavirket av hvilke syn pa kunnskap som er dominerende, og de ulike perspektivene praksis
gir. | klinisk praksis mgter terapeuten ulike og sammensatte utfordringer innenfor ulike og
sammensatte situasjoner. Dette innebarer at vurdering og handling i praksis forutsetter et
mangfold av ulike kunnskaper. Ikke bare kunnskap om mange ulike fagfelt, men ogsa ulike
former for kunnskap. For a imgtekomme praksis og forsta pasienten ma kunnskap tilegnes
gjennom teoretiske studier, praktisk trening, handlingserfaring og gvelse (Thomassen,
2006).
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All forskning- og vitenskapelig kunnskap er teoretisk kunnskap, der en teori forstas som
abstrakt forenkling av virkeligheten med den hensikt & beskrive og begrunne
sammenhenger mellom fenomener (Smeby, 2013; Thomassen, 2006). Thomassen (2016)
forklarer videre at teori sier noe allment, noe som er generelt og som skal forklare eller gke
forstaelsen av et fenomen. Pa bakgrunn av teoretisk kunnskap kan en terapeut i klinisk
praksis fa grunnleggende forstaelse av fenomener og hendelser i lys av overordnede

begreper og perspektiver (Thomassen, 2006).

Praktiske ferdigheter eller kunnskap er kunnskap som en fagutgver opparbeider, ikke en
kunnskap som kan leses i en bok eller i forskningsartikler. Var erfaring fra handling i
Klinikken vil etter hvert som vi praktiserer kunne gi oss en form for kunnskap som ikke
alltid vil veere oss bevisst eller noe vi har ord for (Thomassen, 2006). Molander (1996)
beskrev at praktisk kunnskap er kunnskap i handling. Det er kunnskap om hvordan man
gjer noe, der kunnskap kommer til utrykk i handlinger, vurderinger og skjenn, forbundet til
konkrete situasjoner og sammenhenger (Molander, 1996). Praktisk kunnskap er altsa
vanskelig a sette ord pa, men viser seg i handling og omtales derfor som taus kunnskap
(Tvedtn, 2013). Polanyi (2000) (1891-1976) satte begrepet «taus kunnskap» pa kartet og
beskrev hvordan han fikk nytt syn pa menneskelig kunnskap etter han tok utgangspunkt i
at «vi kan vite mer enn vi kan si» (Polanyi, 2000, s.16) | dette forklarte han at det vi er i
stand til & sette ord pd, er langt fra uttgmmende for den kunnskapen vi har. Taus kunnskap
spiller ikke bare inn i det vi gjgr men ogsa hva vi oppfatter og forstar. Polanyi (2000) trakk
frem at vare referanserammer legger faring pa hva som oppfattes som vitenskap og
kunnskap. Han mener at ulike referanserammer kan ha ulike sprak som gjer det vanskelig a
kommunisere pa tvers av referanserammene (Polanyi, 2000). Videre mente han at praksis
til en yrkesutgver kan forstas som de referanserammene terapeuten anvender i sin
forstaelse av praksisverden og som styrer terapeutens handlingsmater og synspunkter
(Polanyi, 2000). Utviklingen av praktisk kunnskapen for a utgve psykomotorisk fysioterapi
blir trukket frem som sentral for a verifisere profesjon og fagutgvelsen (Thornquist &
Bunkan, 1995).

2.7. Relasjon, samhandling og kommunikasjon
Kommunikasjon som begrep betyr «a gjere fells» (Allott, 2019), og ut fra dette kan man

trekke linjer til at kommunikasjon handler om det som vi mennesker gjgr sammen. | all
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kommunikasjon ligger det et innholdsaspekt savel som en rolle eller et relasjonsaspekt
(Thornquist, 2009). Enklere forklart kommuniserer vi som mennesker gjennom det &
formidle et budskap, men ogsa hvem vi skal vaere for hverandre. Rolle, eller
relasjonsaspektet handler om hvordan den enkelte ser seg selv i relasjon til den andre. |
samhandling mellom mennesker er det derfor ikke alltid innholdet i samtalen som er det
viktigste, men at vi snakker med hverandre (Thornquist, 2009). | den terapeutiske
samhandling mellom pasient og helsepersonell vil relasjonsaspektet alltid veere viktigere
enn innholdet, og sentrum for samhandling, kommunikasjon, og relasjon (Gretland, 2007;
Thornquist, 2009).

I samhandling mellom terapeut og pasient vil det alltid veere to forskjellige roller i en
asymmetrisk relasjon, der pasienten trenger hjelp og terapeuten har etterspurt kompetanse
(Thornquist, 2009). Det som kjennetegner asymmetriske relasjoner er at den ene parten i
samhandlingen har mere makt og myndighet enn den andre. For helsepersonell ligger det
en forpliktelse til & gjore noe for den som er syk, noe som innebeerer enn viss form for
arbeidsdeling (Thornquist, 2009). Den asymmetriske relasjonen mellom terapeut og
pasient blir skapt gjennom en form for forhandlinger der begge partene er deltakere. Begge
partene ma forholde seg til hverandre og til hvordan relasjonen og rollen skal veere. Selv
om det terapeutiske mgtet alltid befinner seg i en asymmetrisk relasjon kan forholdet
preges av likeverd og gjensidig annerkjennelse (Thornquist, 2009). En sentral oppgave for
terapeuten er a forvalte sin posisjon til 2 fremme pasientens deltakelse, der terapeuten tar
ledelse i terapien pa en mate som anerkjenner pasientens erfaringer og kompetanse. Dette
kan bidra til & fremme selvtillit, autonomi og deltakelse ved & skape en baerekraftig allianse
med pasienten (Thornquist 2009 og Gretland 2007). En felles kommunikasjon gir
forutsetninger for et best mulig handlingsgrunnlag i terapien (Good, 1994; Toombs, 1987).
| en samhandling er evnen til & ta den andres perspektiv en av de viktigste forutsetninger
for at vi skal forsta hverandre og ha et reelt samarbeid (Gretland, 2007; Thonquist, 2009). |
relasjon mellom pasient og terapeut er dette et baerende element i behandlingen (Raheim,
2003).
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3. Metode

| dette kapittelet presenteres studiens metodiske stasted, fremgangsmaten for innhenting av

data og analyse. Deretter vil metoden og dens etiske aspekter drgftes.

3.1 Vitenskapelig forankring

For a forstd og fa innsikt i erfaringene til psykomotoriske fysioterapeuter om hvordan de
tilneermer seg pasienter med CFS/ME, er en fenomenologisk tilneerming valgt som
vitenskapsteoretisk forankring. Fenomenologisk vitenskapssyn baseres pa et
grunnleggende prinsipp om at realiteten er slik den erfares av subjektet, der subjektet anses
som forutsetning for forstaelse (Thornquist, 2003). Sentralt i psykomotorisk behandling er
pasientens kropp. Denne studien baserer seg pa et kroppssyn hvor den forstas som
erfarende, uttrykksfull og meningsbarende samtidig som den er biologi. Kroppsforstaelsen
i fenomenologien er en kontrast til den dualistiske kropps- og menneskeforstaelsen som du
finner i den biomedisinske modell, og et slikt perspektiv kan vare utfyllende der
biomedisinsk forstaelse er utilstrekkelig (Gretland, 2007). Pa bakgrunn av dette vil jeg
innenfor denne forstaelsesrammen belyse og frembringe kunnskap om terapeutenes

erfaringer. Den vitenskapelige forankring vil veere av betydning for det metodiske valget.

3.2 Innsamling av data

3.2.1 Valg av metode

Malterud (2017) skriver at den kvalitative metoden passer godt til & utforske dynamiske
problemstillinger, der vi vil vite mer om menneskelige egenskaper som; erfaring
opplevelser, tanker, forventninger, motiver og holdning. Den kvalitative metode er
forankret som en forskningsstrategi for kunnskapsutvikling i det fortolkende paradigme,
med rotter til hermeneutisk filosofi, fenomenologisk filosofi og sosialkontruksjonisme.
Sentralt for metoden ligger systematisk tolkning av tekstdata. Dette gjgres med stotte i
teoretiske perspektiver, der beskrivelser, analyse, fortolkning av karaktertrekk og kvaliteter
ved fenomenet som undersgkes gir en mer nyansert helhetsforstaelse (Malterud, 2017).
Vesentlig for dette er at en og samme virkelighet alltid kan beskrives fra ulike
perspektiver. Kvale et al. (2009) skriver at det individuelle kvalitative intervjuet
kjennetegnes av fleksibilitet, og gir muligheten til & forsta og beskrive verden fra

informantens synsvinkel. Dette bidrar til a styrke var forstaelse av hvorfor mennesker gjor-
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som-de-gjar i sgken etter kunnskap i sin naturlige sammenheng. Videre gir det apenhet og

fleksibilitet, som er viktig for & fa frem nyanser i beskrivelsene (Kvale et al., 2009).

Formalet med dette studiet er a fa direkte kunnskap til terapeutenes erfaringer. Derfor har
jeg valgt & belyse problemstillingen og innhente data ved a benytte semistrukturerte
intervju. Tjora (2017)) beskriver semistrukturerte intervju som en godt egnet metode for &
belyse menneskers erfaringer og opplevelser. Et semistrukturert intervju brukes som
hovedregel for & skape en strukturert samtale rundt et fastbestemt tema, hvor det er rom for
fleksibilitet. Dette gir informanten muligheten til reflektere over erfaringer, meninger og

opplevelser tilknyttet problemstillingen (Tjora, 2017).

3.2.2 Utvalg og rekrutering

Ved kvalitativ metode velges utvalget ngye for a sikre tilstrekkelig rikt og variert materiale
(Malterud, 2017). For a best belyse problemstillingen er det gunstig a basere seg pa et
strategisk utvalg, der utvalget har som mal a gi et variert og mangfoldig datamateriale.
Dette gir rom for flerfoldige nyanser og stor variasjon i fenomenet som studeres (Kvale et
al., 2009; Malterud, 2017; Thagaard, 2018). Malterud (2017) skriver at en forutsetning for
kvaliteten pa datamaterialet er at informantene i studien gnsker a reflektere rundt og dele
sine erfaringer. Pa denne maten skapes et nyansert datamateriale med hgy kvalitet
(Malterud, 2017). Det er vanskelig a avgjere hvor mange deltagere studien behgver for a
skape et godt datamateriale som kan si noe om problemstillingen. Likevel vil et strategisk
utvalg med god informasjonsstyrke kunne gi godt grunnlag for utvikling av ny kunnskap
og innsikt (Tjora, 2017). Med hgy informasjonsstyrke vil data fra tre til fire deltakere veere
tilstrekkelig for & gi et rikt datamateriale og skape et godt utgangspunkt for & si noe om
problemstillingen (Malterud, 2017; Thagaard, 2018).

For a rekruttere et strategisk egnet utvalg til studiet valgte jeg & henvende meg til
psykomotoriske fysioterapeuter ved a sende ut informasjonsskriv til relevante kandidater i
hele Norge via e-post. | tillegg publiserte jeg et innlegg om studien pa faggruppens
Facebookside og i relevante fagmiljg. Informasjonsskrivet (Vedlegg 2) informerte om
formalet med studien, hvordan intervjuet vil bli gjennomfart, oppbevaring av data,
frivillighet og muligheten for & avbryte underveis i studiet uten & oppi begrunnelse.

Vedlagt (Vedlegg 2) informasjonsskrivet fulgte det med informert samtykkeskjema,
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bygget pa den veiledende malen fra Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD,
2018).

I henhold til oppgavens praktiske rammer og for & opprettholde informasjonstyrken var det
gnskelig med henholdsvis tre til fire informanter. For a rekruttere aktuelle informanter som
gnsket a dele sine erfaringer, var det viktig at de pa bakgrunn av informasjonsskrivet tok
kontakt med meg pa eget initiativ via e-post eller telefon for & delta i studien. Informantene
skulle ha nylig relevant arbeidserfaring med pasienter som har diagnosen CFS/ME, helst i

lgpet av det siste aret slik at relevante eksempler kunne diskuteres.

Rekrutering av informanter foregikk fortlgpende. Inklusjonen ble avsluttet da tre
informanter som innfridde inklusjonskriteriene hadde meldt seg for deltakelse. Inkluderte

informanter ble kontaktet for a avtale tid og sted for intervjuet.

3.2.3 Intervju

Som beskrevet i metodelitteraturen skal det individuelle semistrukturerte intervjuet ha et
tydelig formal med rom for fleksibilitet, slik at det apner for kunnskap forankret i
informantens erfaringer og opplevelser (Kvale et al., 2009; Malterud, 2017). Malterud
(2017) beskriver at den rikeste kunnskapen nas ved at informanten blir invitert til 4 dele
sine erfaringer i form av konkrete hendelser, slik at det leder til spontane og nyanserte
beskrivelser. Malterud (2017) skriver videre at intervjuet ma ha fleksibilitet til & skape
situasjoner der informantene far mulighet til & fortelle om meningsholdet, altsa hvilken

betydning samtalen har for informanten.

Som utgangspunkt for intervjuene utarbeidet jeg en intervjuguide i forkant (Vedlegg 1).
For intervjuene ble gjennomfart avga den aktuelle informanten sitt informerte samtykke,
enten elektronisk eller ved a signere et informert samtykkeskjema (Vedlegg 2) faor
intervjustart. Ved oppstart av intervjuene ble informantene minnet pa gjeldene
taushetsplikt for sine pasienter, da intervjuets art har som formal a reflektere rundt
pasientnzre erfaringer. Det var lagt tydelige faringer pa at intervjuet skulle gjennomfares i
et lokale uten forstyrrelser. To av intervjuene fant sted pa lukkede materom pa
informantenes arbeidslokaler og ett i informantens hjem. Hvert av intervjuene var pa

mellom 70 til 90 minutter, hvor alle ble tatt opp pa bandopptaker.
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Intervjuene ble transkribert fortlgpende. Dette gav meg et utgangspunkt for justeringer av
intervjuguide og spersmalsformuleringer mellom intervjuene. Jeg var bevisst pa a
tilrettelegge for fleksibilitet i intervjuets rekkefalge og sparsmal, slik at jeg kunne falge
informantenes utsagn som var relevante for problemstillingen. Jeg la vekt pa apne
sparsmalsformuleringer for a fa frem de spontane, rike og nyanserte beskrivelsene som
beskrevet av Malterud (2017). Jeg var allikevel ngye pa a fa utdypet spesifikke
pasientnzre eksempler for & ivareta den erfaringsnaere kunnskapen. Ved intervjuslutt
benyttet jeg anledningen til & sjekke at jeg hadde veert innom alle hovedtema i
intervjuguiden og oppsummerte mine egne hovedinntrykk. Intervjuene ble avsluttet med en
kort samtale om hvordan informanten selv hadde opplevd situasjonen, samt en kort
oppsummering av de viktigste punktene. Dette ble gjort for & forsikre meg om at vi hadde
en felles forstaelse av det som var kommet frem. | tillegg gav det en apning for at
informanten kunne utdype relevante punkter. Jeg opplyste informantene om deres mulighet

for a ta kontakt senere om de skulle komme pa noe som de tenkte var av betydning.

3.3 Analyse av materialet

Den kvalitative forskningsmetode bygger pa det fortolkende paradigme, der forskeren er
sentral og medvirkende i det som undersgkes. Metoden er forankret i en grunnforstaelse
om at verden kan oppfattes ulikt avhengig av stastedet til forskeren (Malterud, 2017). | trad
med det fortolkende paradigme innebarer analysen en induktiv tilneerming, der empiriske
data fra enkelthendelser bidrar til & belyse forskningssparsmalet gjennom fortolkning, slik
at vi kan si noe om det almene. | en induktiv prosess er det viktig a ga frem systematisk.
Med grundige overveielser kan man dermed enkelt redegjare for hva som kan styrke
overfgrbarhetene av funnene. For a fglge analyseprosessen, slik at forsker kan «hoppe»
frem og tilbake i ulike deler av det empiriske materialet er en prosjektlogg ett nyttig
verktey (Malterud, 2017).

Analyseprosessen har vert en kontinuerlig prosess, der materialet, teori og analyse har
pavirket hverandre parallelt og gjensidig i arbeidet med denne oppgaven. Analysen er
likevel systematisert i fire ulike faser, fulgt av en prosjektlogg for & dokumentere veivalg
og beslutninger i prosessen. Intervjuene gav meg tre lydopptak som er utgangspunkt for

materialet for denne studien. Disse ble omgjort til tekst for videre analyse.

24



3.3.1 Transkripsjon

Malterud (2017) beskriver hvordan det transkriberte materialet aldri gir mer enn et
avgrenset og situert bilde av det som skal studeres. Bildet er dermed konstruert for
formalet. Overfgringen fra samtale til tekst vil alltid innebere en form for filtrering der
mening gar tapt eller forvrenges underveis. Det er derfor viktig a overveie
transkripsjonsprosedyren slik at det pa beste mulig mate kan ivareta meningsinnholdet slik
det ble formidlet og oppfattet. Det a fremstille transkripsjonen selv trekker Malterud
(2017) frem som viktig. Dette styrker validiteten av analysematerialet, gir muligheten for

refleksjon og gir narhet til empirien gjennom en detaljert gjennomgang (Malterud, 2017).

For denne studien har jeg valgt & gjennomfare transkriberingen selv. Dette ble gjort pa
bakgrunn av & minske muligheten for at meningsinnholdet i samtalen skulle ga tapt og for
a redusere muligheter for misforstaelser. Transkripsjonen ble gjennomfart direkte etter
intervjuene og ble ferdigstilt innen 2-3 dager. Det var 3 uker mellom farste og siste
intervju. Jeg valgte a fremstille transkripsjonen filtrert for dialekt og utelatt for
gjenkjennbare utsagn. Det transkriberte materialet ble sammenlignet flere ganger med sitt
respektive lydopptak for a sikre en mest mulig korrekt fremstilling. Pauser, ngling og latter
ble inkludert for & fange opp nyanser i uttalelsene. Utsagnene ble markert med tidspunkt

slik at det var lett & ga frem og tilbake mellom tekst og lydopptak.

3.3.2 Systematisk tekstkondensering

For & analysere materialet valgte jeg a benytte meg av systematisk tekstkondensering.
Dette er en tverrgaende analysemetode beskrevet i kapittel 11 s. 97-116 i Malterud (2017).
Metoden analyserer, tolker og sammenfatter erfaringer fra flere informanter, der det sees
pa likhetstrekk, forskijeller, variasjoner i erfaringer og falelser. | systematisk

tekstkondensering deles analysen inn i fire trinn (Malterud, 2017, s. 97-116);
1. Helhetsinntrykk - fra villnis til forelgpig temaer

Trinn en omhandler a etablere oversikt over materialet med et apent sinn. Her vil
intervjuene bli lest side for side for & danne et helhetshilde, der mulige temaer sorteres og
vurderes i henhold til problemstillingen. Tema som kommer frem i dette trinnet

representerer et fgrste intuitivt og databasert steg i organiseringen av materialet.

25



2. Meningsbarende enheter - fra forelgpig temaer til koder og sortering

| trinn to organiseres delene av materialet som skal studeres naermere. Det resterende
materialet legges til side. Temaene fra forrige trinn kodes og brukes som grunnlag for

sortering av meningsbeaerende enheter i kodegrupper.
3. Kondensering - fra kode til abstrahert meningsinnhold

I trinn tre vil kodegruppene fra trinn to deles inn i undergrupper som synliggjer ulike
variasjoner og nyanser i innholdet. Undergruppene brukes som utgangspunkt for

abstraksjon ved hjelp av kondensering.
4. Syntese — fra kondensering til beskrivelser, begreper og resultater

| trinn fire rekontekstualiseres fortolkningene fra trinn tre. Det utvikles kategorier ved a
sammenfatte det sentrale meningsinnholdet for hver av kodegruppene, med utgangspunkt i
kondensatene fra undergruppene i trinn tre. Dette gir grunnlag for analytisk tekst med nye
beskrivelser og begreper som kan deles med andre. Her ble det vurdert om resultatene

fortsatt gir en gyldig beskrivelse av den sammenhengen den opprinnelig kom fra.

| analyseprosessen gikk jeg flere ganger mellom de ulike trinnene beskrevet ovenfor

etterhvert som analysen fikk meg pa nye spor.
3.4. Metodiske overveielser

Malterud (2017) beskriver hvordan studiens metodevalg ikke gir noen garanti for studiens
kvalitet. | trad med metodelitteraturen gir kvalitetskriteriene palitelighet, gyldig og
overfagrbarhet en indikasjon pa den kvalitative forskningens kvalitet og er dermed en
indikasjon pa hvor gode valgene som er tatt er (Malterud, 2017; Tjora, 2017). For at
leseren skal ha innblikk i forskningens kvalitet er kravet om transparens seerlig viktig i
presentasjonen av forskningen (Tjora, 2017). Forskningens transparens omhandler a gi en
sa god som mulig innsikt i forskningen som er gjort ved at alle forskerens valg synliggjares
pa en systematisert og apen mate (Tjora, 2017). For & ivareta studiens transparens har jeg
forsgkt sa godt det er mulig & gi en apen systematisk presentasjonen av metodekapittelet og

teoretiske aspekter. Her har jeg blant annet dokumentert studiens prosess, valg, rekrutering
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og redegjarelser for det som er gjort. Videre fglger de metodiske overveielser som er gjort

av meg som forsker og hvordan dette kan ha pavirket studien.

3.4.1 Forforstaelse

Hans-Georg Gadamer (1900-2002) forklarte hvordan vi som historiske vesener forstar i
kraft av fordommer, at vi har en forforstaelse som aldri er forutsetningslgst (Thornquist,
2003). | dette ligger det hvordan min forforstaelse som forsker alltid vil prege min
forstaelse og tolkning i forskningsprosessen (Malterud, 2017). Derfor er det viktig a
redegjere for egen posisjon og engasjement. Dette gjeres ved a forklare for leseren for
hvordan egen forforstaelse har preget forskningsarbeidet, samt hvordan egen kunnskap og
erfaring er brukt i analysen og i diskusjon av resultatene (Tjora, 2017). Min forforstaelse
for denne studien er farst og fremst preget av min helsefaglig bakgrunn som
mastergradsstudent i psykiatrisk og psykosomatisk fysioterapi, i tillegg til flere ar med
Klinisk arbeid som fysioterapeut. Min nysgjerrighet for CFS/ME har blant annet vokst
gjennom mater i klinikken, men ogsa gjennom en fornyet forstaelse for sykdom forankret i
en mer helhetlig tilneerming de siste arene. Gjennom forskningsprosessen har jeg
etterstrebet & ha et bevisst forhold til hvordan min forforstaelse kan pavirke studiet. Min
forforstaelse har veert ledende for mine avgjerelser vedrgrende valg av tema, hvordan
intervjuguiden ble utformer og hvordan analyseprosessen ble gjennomfert. Min tolkninger

og diskusjon som fremkommer i resultatet er alle farget av denne forforstaelsen.

3.4.2 Utvalg

Jeg valgte & belyse problemstillingen gjennom et strategisk utvalg av informanter, med den
hensikt & skape et best mulig materiale. Et strategisk utvalg var ansett som hensiktsmessig i
forhold til oppgavens omfang, slik at jeg med relativt fa informanter kunne oppna en god
informasjonsstyrke (Malterud, 2017). Min forstaelse av feltet og min teoretiske bakgrunn
er med pa a styrke forutsetningen for a finne relevante datakilder (Malterud, 2017).
Utvalget fulgte forhandsbestemte kriterier. Gjennom a rekruttere tre informanter fra tre
forskjellige landsdeler og arbeidssituasjoner opplevde jeg at dette bidro til & styrke nyanser
og variasjon i datamaterialet. Dette med i trad med begrensningene til oppgavens omfang.
Selv om studien benytter relativt fa informanter opplevde jeg at jeg fikk gode intervju og at

materialet var rikt og omfangsfullt nok etter det tredje intervjuet til & kunne si noe om
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problemstillingen. De hadde alle nylig erfaring med pasienter med CFS/ME, noe som ga

meg en unik mulighet til 2 hgre om deres nylige praksisnere eksempler og erfaringer.

3.4.3 Intervjusituasjonen

Kunnskapen som kommer frem i intervjuet er et resultat av samarbeidet som oppstar
mellom forsker og informant. Dette samarbeidet preges av bade informasjonsutveksling og
sosial samhandling (Malterud, 2017). Min erfaringer som psykomotorisk fysioterapeut i
klinisk praksis har gitt meg innsikt i hvordan det er & vare terapeut for CFS/ME pasienter,

i forhold til hva som kan vare relevante aspekter i behandlingen. Pa denne maten har jeg
kunnskap om det feltet jeg forsker pa, noe som kan ha vert fordelaktig ved utformingen av
intervjuguide og ved gjennomfgringen av intervju. Jeg mgtte informantene for farste gang
ved intervjusituasjon etter utveksling av e-post og en kort telefonsamtale. Jeg ble godt
mottatt som forsker og det var tydelig at intervjuet var viktig for informantene. Min
posisjon som forsker med en bakgrunnsforstaelse i psykomotorisk fysioterapi ga meg en
unik mulighet i mate med informantene. Informantene var psykomotoriske fysioterapeuter
og intervjuets formal var knyttet til deres egne erfaringer fra praksis i forhold til CFS/ME
pasienter. Gjennom min faglige innsikt og god kjennskap til faglig retorikk bidro det til at
intervjusituasjonen fikk et preg av symmetri og likeverd. For meg som intervjuer var det av
den grunn lett & falge informantenes fortellinger, a forsta bedre det som ble trukket frem og

bidra til gkt forstaelse i etterkant av intervjuene i den videre forskningsprosessen.

@kt kunnskap rundt et forskningsomradet kan ogsa pavirke negativt gjennom
forutinntatthet (Tjora, 2017). For & imgtekomme dette har jeg gjennom intervjusituasjonen
etterstrebet & ha et bevisst forhold til hvordan min forforstaelse kan pavirke forstaelsen av
det som blir sagt. Det har lett for & bli stammesprak mellom klinikere, noe som jeg forsgkte
a unnga. Derfor hadde jeg fokus pa a la informantene eksemplifisere mange av sine
uttalelser. Dette til tross for at jeg, i min posisjon som fortolker, kunne tolket flere av
informantenes uttalelser deres som selvfaglgeligheter. Min erfaring fra klinisk praksis,
faglige bakgrunn og innsikt i hvordan det er & jobbe med CFS/ME pasienter kan ogsa ha
preget hva jeg ansa som relevant i intervjuene. Dette kan ha veert utslagsgivende for hvilke
funn jeg valgte og felge, og dermed hvordan intervjusituasjonen ble til slutt. For & gjengi

informantens erfaringer og historier var det viktig at jeg forsgkte a legge min
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forutinntatthet til side, slik at deres forklaringer blir ufarget av hva jeg selv matte mene

eller erfare.

3.4.4 Analyse

Tolkning er en sentral del av den kvalitative forskningsprosessen. De mgnstrene som ses er
avhengig av hvilke mgnstre vi evner a gjenkjenne (Malterud, 2017). Jeg som forsker har
gjennomfart intervjuene, fortolket informantenes uttalelser og erfaringer til tekst, og
analysert materialet etter mgnstre som jeg anser som relevant for a belyse
problemstillingen. Kunnskapen som fremkommer gjennom analysen er alltid utviklet av

forskerens perspektiver og blikk (Malterud, 2017).

| trad med det Malterud (2017) beskriver har jeg forsgkt a vaere min egen pavirkning
bevisst gjennom hele analysen. Min posisjon som forsker og min personlige bakgrunn kan
bade bidra til at jeg kan overse relevant informasjon, men kan ogsa apne for tolkninger
under analysen som jeg ikke hadde sett uten min bakgrunn. Jeg har hatt et bevisst forhold
til at det som kommer frem i datamaterialet ikke skal vaere et paskudd for & hevde eller
bekrefte egne meninger, men vere i starst mulig grad representert av informantenes
stemmer. Resultatene av analysen gjenspeiler en fordypning i en tematikk jeg ikke hadde
sett for meg i forkant. Utsagnene til informantene har gjennom en omfattende
analyseprosess, belysninger gjennom teori og forskning resultert i en ny forstaelse for meg,

rundt tema jeg ensket a belyse.

3.4.5 Palitelighet og gyldighet

For & kunne si noe om kvalitet pa studien er det viktig & vurdere palitelighet og gyldighet.
Palitelighet omhandler intern logikk eller ssmmenheng gjennom hele forskningsprosjektet.
Gyldighet handler om sammenhengen mellom studiets utforming, funn, og de sparsmal

man sgker a finne svar pa (Malterud, 2017; Tjora, 2017).

Malterud (2017) papeker at kunnskap er et produkt av menneskelig persepsjon, tolkning og
samhandling. Det er grunnleggende innen det fenomenologiske vitenskapsteoretiske syn at
man innehar en forforstaelse som en forutsetning for innsikt. Forskerens stasted, faglige
interesser, motiver og personlige erfaringer avgjar hvilket perspektiv, metode og utvalget
som anses som relevant. Dette har innvirkning pa hvilke resultater som anses & besvarer

forskningsspgrsmalene og hvordan konklusjonen skal vektlegges og formidles (Malterud,
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2017). Ved a grundig redegjare for situasjonen materialet har sitt utspring fra og vere
transparent i de ulike stegene i forskningsprosessen, har jeg forsgkt a gi en saklig, apen

fremstilling av forhold som kan pavirke studiens palitelighet og gyldighet.

| relasjon til studiens palitelighet, har jeg hatt en intensjon om a gi en ryddig og ngyaktig
beskrivelse av forskningsprosessen, i henhold til det som blir beskrevet i Malterud (2017).
Pa denne maten er det mulig for leseren selv a kunne vurdere om studien er gjennomfert pa
en tillitsfull mate. Ved gjennomfaring av intervju prgvde jeg sa stor grad som mulig fa
frem ngyaktige og rike beskrivelser slik at materialet i minst mulig grad skulle farges av
mitt stasted. | transkribering av materialet etterstrebet jeg a bevare det sa lydnaert som
mulig i skriftlig form. Ved a ha tre informanter og & ha gjennomfart transkriberingen selv
ga det meg muligheten til & ta med meg intervjusituasjonen inn i materialet, der jeg ogsa
gjennom a fare prosjektlogg gkte muligheten min til & ta med informantenes stemmer inn i
studiearbeidet. | analyseprosessen hadde jeg god dialog med min veileder som hadde
tilgang pa det transkriberte materialet og fulgte min tolkningsprosess. Jeg valgte en
analysemodell som er godt beskrevet i litteratur, noe Malterud (2017) skriver kan bidra til
a styrke studiens palitelighet. Underveis i analysen fikk jeg ogsa hjelp av andre personer

rundt meg til & kunne drgfte tolkningene mine.

| forhold til studiens gyldighet har jeg i starten av prosjektet forsgkt a gjere veloverveide
vurderinger rundt valg av metode i forhold til problemstillingen i trad med slik Malterud
(2017) beskriver. Jeg valgte et strategisk utvalg for & gi materialet utfyllende nyanser, noe
som Malterud (2017) beskriver vil bidra til bade gkt overfarbarhet og palitelighet.
Materialet som blir presentert viser hvordan metodevalget har fanget opp sentrale sider ved
det problemstillingen etterspurte, noe som er viktig for a gke gyldigheten pa studien
(Malterud, 2017). Jeg har gjennom forskningsprosessen forsgkt a redegjere grundig for
tolkninger, fremgangsmate og ved a gi et godt innblikk i materialet. | fremstillingen av
resultatet og diskusjonen har jeg valgt a ta med rike sitater fra materialet, slik at leser selv
kan vaere med pa a vurdere bakgrunnen for mine slutninger. Jeg har ogsa tydeliggjort skille
mellom hva som er empiri og mine tolkninger i fremstillingen. Gjennom drgftingen har jeg
ogsa forsgkt a vise resultatets gyldighet ved & sammenligne dem med annen forskning og

relevant litteratur, som beskrev i metodelitteraturen (Malterud, 2017; Tjora, 2017).
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3.5. Etiske betraktninger

Studien er godkjent av Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD). Gjennom det
kvalitative intervju har jeg som forskeren fatt innsikt i enkeltpersoners kunnskap og
erfaringer. | forbindelse med gjennomfaringen av intervjuet er forskningsetikk knyttet til at
informantene ikke skal komme til skade (Tjora, 2017). | en intervjusituasjon er det sterke
krav til informert samtykke. Det er viktig at prosjektet er godt beskrevet slik at deltakeren
kan ta velinformert stilling til om han/hun gnsker a delta i prosjektet (Malterud, 2017).
Som nevnt i metodekapittelet baserer jeg meg pa informasjonsskrivet, bygget pa NSD sin
mal der jeg informerer om formal, gjennomfaring, oppbevaring av data, frivillighet,
anonymitet og muligheten til & avbryte studien uten & oppgi grunn og uten at dette vil ha
konsekvenser for informanten (NSD, 2018). Datamaterialet jeg samler inn er avhengig av
tillit mellom forsker og deltaker slik at informasjonen som kommer frem er sa nyansert og
sa ekte som mulig. Kvalitative data inneholder ofte sterke inntrykk, og da er det forskerens
ansvar a forvalte materialet pa en forsvarlig mate, slik at det kan bidra til palitelig og
gyldig kunnskap. Det er ogsa viktig at forskeren klargjer sin rolle i prosjektet for de som
blir intervjuet, slik at situasjonen ikke kan misforstas (Malterud, 2017). Anonymisering og
oppbevaring av data er vesentlig for & ivareta informantenes anonymitet, for slik a
forhindre gjenkjennbarhet. Data er oppbevart pa en kryptert minnepenn innelast i skap og
informantene er anonymisert slik at de ikke kan gjenkjennes i det transkriberte materialet

0g i presentasjon av resultatene.
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4. Resultat og diskusjon

Presentasjon av resultatet deles inn i to hoveddeler med henholdsvis to og tre
underkapitler, jamfar slik Kvale et al. (2009) beskriver som gunstig for at leseren bedre
skal kunne falge forskningsprosessen og diskusjonen rundt meningsinnholdet som kommer
frem i intervjuene. Hoveddelene er; A komme i posisjon: Om relasjon, forstaelse og
individualitet, og A balansere pa en knivsegg: Kliniske avgjarelser og usikkerhet. Farste
niva tar for seg det tekstnzre hvor informantenes uttalelser trekkes frem. Det andre nivaet
tar informantenes uttalelser videre til et allment tolkningsniva, der meningsinnholdet, samt
generelle aspekter ved det som sies, trekkes frem. Niva tre lgfter meningsinnholdet ved a
diskuterer resultatene i forhold til litteratur og forskning innenfor de temaene som blir
presentert. | presentasjon av det farste nivaet har jeg valgt a inkludere et mangfoldig utdrag
med sitater for at leseren skal kunne fa et godt innblikk i hva som ligger til grunn for
resultatene. Sitatene er skrevet med «kursiv» og innrykk for at de skal differensieres
tydelig fra den ordinzre teksten. Pa denne maten har leseren tilgang til det skriftlige
materialet, med hensikt om & tydeliggjere materialets nyanser, detaljer og sammenhenger
(Kvale et al., 2009).

4.1. A komme i posisjon: Om relasjon, forstéelse og
individualitet

4.1.1. «Jeg tror det er godt for disse pasientene a bli forstatt»: Om a
bygge en behandlingsrelasjon

Alle tre informantene understreker at relasjonen mellom terapeut og pasient er serdeles

viktig i behandling av pasienter med CFS/ME. Pasientene beskrives som ekstra sarbare,

serlig for avisninger. Informantene opplever at pasientene ofte forteller om et helsevesen

som ikke mgter dem med forstaelse for deres utfordringer og at pasientene ikke blir trodd

pa. En informant beskriver;

«De blir ikke trodd pa, folk sier de er late, at de skal ta seg sammen, at det er

uforstaelig, at du ma jo klare ‘litte grann’.»

Behandlingsrelasjon trekkes frem av informantene som helt sentralt for at terapeuten skal

kunne komme i posisjon til & behandle. En informant forteller;
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«Jeg bruker tid pa a bygge relasjon for a finne det som motiverer i behandlingen,

slik at vi har noe & bygge videre pa.»

Det er enighet om at det tar tid & bygge en god relasjon som baserer seg pa respekt,

forstaelse og ydmykhet. En informant beskriver dette slik;

«...man ma ha respekt for pasientens sykdomsforstaelse. Jeg faler det er ganske
greit & veere ydmyk, kanskje er det noe vi ikke vet enda. Jo lengere jeg har jobbet
med dette jo mer ydmyk er jeg i forhold til hvor kompleks livet kan veere. Jeg tror

det er godt for disse pasientene a bli forstatt.»

For & kunne bygge tillit, respekt og forstaelse trekker informantene frem viktigheten av a
jobbe sammen med pasienten, der pasientens erfaringer og gnsker for behandlingen
vektlegges. Dette gjar de ved a samarbeide med pasienten og individualisere slik de forstar

den enkeltes behov. En informant beskriver;

«Du jobber med de reaksjonen du far, det du far tilbake nar du starter en

behandling.»

Informantene beskriver at de opplever at det er en uklarhet hos pasientene knyttet til
sykdomsforstaelse. A bygge relasjon handler om & ga inn i samspill med pasientene, med
hensikt & hjelpe pasientene a forsta sin egen situasjon, forsta egen sykdom og se ny

sammenhenger. En informant beskriver det slik;

«De er ofte pa leting etter en grunn, en arsak, og ofte tenker de at nar det er vondt i
kroppen sa ma det veere noe i kroppen som er feil. (...) ... hjelpe pasienten til &
skjgnne deres symptomer og bidra til at pasienten far en sykdomsforstaelse. For at

de kan skjgnne seg selv bedre.»

Alle informantene forteller at de bruker forklaringsmodeller med den hensikt a gjgre
situasjonen for pasientene begripelig, lettere a knytte sykdom til eget liv og til & fa gkt
forstaelse for egen sykdomsproblematikk. Informantene utrykker i tillegg at dette kan
hjelpe pasienten til a se at opphavet til egen sykdom kan ha mange grunner til egen
sykdom, samt at det kan finnes en logisk forklaring pa sykdommen. Dette beskrives ogsa

av dem som en mate a involvere pasientene pa og redusere frykt. En av informantene
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benyttet en fast metafor i starten av hvert pasientforlgp der det legges vekt pa a skape en
felles forstaelsesramme mellom terapeut og pasient for videre kommunikasjon og

behandlingen;

«Jeg viser pasienten et bilde av en fin seilbat med master og seil, og s sier jeg
dette; du er en sann bat og jeg er en sann bat, disse seilene og mastene de
representerer de ulike systemene i 0ss. Vi har for eksempel et hormonsystem som
regulerer en rekke funksjoner i kroppen, vi har det ubeviste nervesystemet som har
en del som stimulerer og en del som demper med en egen balanse. Hvis vi tenker at
vare muskler, vart muskulare system, fordayelsessystem, var psyke sann som vi
fgler og tenker - alt dette representerer da denne baten. Nar du ble fgdt, sa fikk du
femti prosent gener fra mamma, femti prosent av pappa, ogsa ble det akkurat deg.
Hvis du har helsgsken sa er det vanligvis slik at de ikke er prikk lik, selv om
grunnlaget er det samme. Og dermed ble det din bat. Genetisk, arvelig, har du fatt
med deg styrker og mindre sterke sider. Det har vi alle. En ordentlig bat kan havne
i en storm, ga pa et skjeer, kollidere, og da vil det knekke en mast eller kanskije et
seil revner eller noe sant. Det kan vi ogsa gjare i vare liv. Det kan veere alt fra da
du ramlet da du var tre ar, eller du trivdes ikke pa skolen, eller ble mobbet pa
skolen, eller foreldrene dine ble skilt. Ikke sant? Sa praver hver person, hvert barn,
prover & takle det sa godt de kan. Vi har et mannskap pa baten som reparerer vare
seil og praver a gjegre sa godt de kan. Sann seiler vi videre. Da sper jeg jo gjerne
om det er hendelser eller om det er opplevelser som de tenker pa, som kan ha
forstyrret balansen. Ogsa blir det jo da utfra det som da har skjedd med deg, om
baten henger litt pa halv 8, eller om den er helt... (viser et bilde av en bat som har

kantret i fjeera) Oppdraget er jo & holde baten best mulig i balanse.»

| mgte med pasienter med CFS/ME opplever informantene at det er ekstra viktig & skape
en god relasjon til pasienten for a komme i posisjon til & behandle. Informantene forstar
pasientene som ekstra sarbare for avvisning og for a ikke mgte forstaelse for plagene de
har. Det vektlegges at behandling skal ha fokus pa samarbeid, der oppmerksomheten rettes
mot det som pasienten anser som viktig og meningsfylt. Dette kan forstas som en mate a
bygge tillit pa, ilegge pasientens symptomer viktighet og & mgte pasienten pa det pasienten

selv opplever som utfordrende. Det kan synes som om forklaringsmodeller benyttes
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bevisst i behandlingen for & hjelpe pasienten til 4 forsta egen sykdom og situasjon. Dette
kan forstas som et forsgk pa a skape en felles forstaelsesramme og en god relasjon som

behandlingen kan bygge videre pa.

Informantenes utsagn understreker relasjonens store betydning i mgte med pasientene og
det lgftes frem som en forutsetning for & kunne komme i posisjon til & behandle.
Relasjonen mellom terapeut og pasient er pa generelt grunnlag beskrevet som viktig ved
kommunikasjon og samhandling mellom terapeut og pasient (Thornquist, 2009), og i den
psykomotoriske fagtradisjon beskrives pasientens mal og gnsker som et sentralt bidrag for
a danne grunnlaget for en arbeidsallianse videre bade i relasjonsbygging og behandling
(Bunkan, 2008). Maten pasientens plager blir begrepsfestet pa har imidlertid bade en
direkte og en indirekte innvirkning pa hvordan ulike yrkesgrupper tenker om og
samhandler med pasienter (Thornquist, 2009). Videre vil forstaelsen av pasientens plager
og situasjonen rundt CFS/ME kunne pavirke maten helsepersonell forholder seg til
pasientene pa, gjennom a pavirke helsepersonellets blikk, tilnsermingsmater og
fortolkningsrammer (Thornquist, 2009; Kirkengen & Thornquist, 2013). Den dominerende
medisinske forstaelsen i dagens helsevesen er basert pa en klassifikatorisk tankemate, med
diagnoser som sentrale organisatoriske prinsipper (Lian & Bondevik, 2013). CFS/ME er en
sammensatt sykdom som knyttes til sterk usikkerhet og mangel pa teknologisk genererte
funn. Medisinske forklaringer og mangel pa kurativ behandling gjer CFS/ME til en
omstridt diagnose med lav status og lav legitimitet i medisinske fagmiljger (Jelstad, 2014).
Det pagar for tiden en kamp om definisjonsmakten mellom pasienter og ulike fagmiljger
om hvordan CFS/ME skal forstas og forklares. Debatten er sterkt polarisert mellom
argumenter for den somatiske og den psykologiske forstaelsesrammen (Lian & Bondevik,
2013). Diagnosen CFS/ME havner pa denne maten i grenseland mellom det som
tradisjonelt defineres som somatikk og psykiatri, og er omtalt som var tids mest omstridte
sykdom (Jelstad, 2014). I lys av dette er det forstaelig hvordan informantene opplever at
pasientene har mistillit hos helsepersonell, da «deres» sykdom ikke passer inn i deres
tradisjonelle forstaelsesramme. Nar pasienter med CFS/ME blir henvist til
psykomotorikere for behandling er det ikke utenkelig at de har veert gjennom en lengre
utredning (Helsedirektoratet, 2014), og har opplevd a ikke bli trodd. Dette pa bakgrunn av
tilstandens mangler pa funn som verifiseres ved malinger (Helsedirektoratet 2014; Lian &
Bondevik, 2013; White & White, 2016). At psykomotorikerne i denne studien er sa
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opptatte av relasjonsbygging gjennom a mgte pasienten med CFS/ME med respekt, tillit og
anerkjennelse av pasientenes plager kan forstas i lys av debatten rundt forstaelse av selve

sykdommen.

Informantene anser det som sveert viktig & ta hensyn til pasientens perspektiv, gjennom a
vise respekt for deres symptomer, vise forstaelse for deres usikkerhet og respektere deres
sykdomsforstaelse. Sett i lys av det biomedisinske perspektivet kan ikke pasientens
sykdom forklares i noe konkret utenfor pasienten selv. Lian & Bondevik (2013) forklarer
hvordan dette kan ha konsekvenser for pasienten ved at sykdomsarsaken plasseres hos
individets psyke og mestringsevne. Ved a plassere sykdomsarsaken over pa pasienten selv
skjer det en overfaring av skyld og ansvar. Det er da «fort gjort» a tilegne plagene hos
pasienten en psykiske lidelse, noe som i den biomedisinske kultur anses som en svakhet
hos pasienten eller som noe «selvpafert». Dette medfgrer at pasienten kan bli sett pa som
ansvarlig for egen sykdom (Lian & Bondevik, 2013). Koblingen mellom at pasienten har
en «svakhet» og er skyld i egen sykdom forsterker hverandre pa den maten at den syke er
«medskyldig for sine plager». Samtidig kan dette ogsa tolkes som manglende
mestringsevne over eget liv, eller som en karakterbrist. Evnen til 2 mestre livet anses a
vaere en viktig samfunnsmessig verdi (Lian & Bondevik, 2013). P bakgrunn av dette kan
det derfor trekkes linjer til at medisinsk forklaring kan ha stigmatiserende effekt og bidra
til at pasienten faler seg belastet med skyld og skam (Lian & Bondevik, 2013).
Informantens utsagn kan i lys av dette bidra til at pasienten autonomi forsterkes og

forhindre denne «effekten».

Ved kommunikasjon og samhandling i behandlingsforholdet vil relasjon alltid veere
sentralt for det terapeutiske mgte (Thornquist 2009). Den terapeutiske relasjon vil alltid
veere gjenstand for en form for forhandlinger der begge er delaktige, og Thornquist (2009)
beskriver at et slikt forhold alltid vil vaere en asymmetrisk relasjon. Informantenes utsagn
beskriver hvordan de tilstreber a bygge relasjon pa likeverd og gjensidighet, der pasientens
erfaringsverden star sentralt. Informantenes gnsker om a skape en relasjon av en mer
symmetrisk karakter kan ses i lys av det @ien (2010) sa i sin studie. Hennes studie viser
hvordan terapeutens forhandlinger om initiativ og ansvarliggjering i behandling ga en
endring mot en mer gjensidig og symmetrisk relasjon utover i behandlingsforlgpet, ved at

pasientene tok mer initiativ og ansvar i behandling. Informantene er opptatt i a ta
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utgangspunkt i der pasienten er i behandlingen og dette kan sees i sammenheng med det
som Gretland (2007) beskriver om viktigheten av a la grunnlaget for den terapeutiske
handlingen veere basert pa pasientens gjensvar. Sett i lys av dette vil det slik som
informantene beskriver danne et grunnlag for et samarbeid mellom pasient og terapeut med
fokus a fremme pasientens selvstendighet. | den psykomotoriske fagtradisjonen som
informantene har sin fagbakgrunn i, anses som nevnt, nettopp samarbeid rundt det
pasienten opplever er meningsfylt som sentralt for a bygge en god behandlingsrelasjon
(Gretland 2007). Det a anerkjenne og fa innsikt i pasientens virkelighet fremstar slik som
et utgangspunkt for a kunne hjelpe, og kommunikasjon rundt noe felles som en
forutsetning for a gi et godt grunnlag for handling (Good, 1994; Toombs, 1987). For at
terapeutens bidrag skal bli givende for pasienten synes det med andre ord som vesentlig at
psykomotorikere sgker a regulere samspillet og skape relasjonen med pasientene med
CFS/ME basert pa hva pasienten er opptatt av, pasientens emosjonelle tegn og aktive

deltakelse.

Informantene forklarer at intensjonen ved a bruke forklaringsmodeller i behandlingen er a
hjelpe pasienten til & forsta sin sykdom. Dette vil slik informantene forteller kunne bidra til
a forankre sykdom i pasientens livshistorie, noe som Réaheim (2003) skriver kan bidra til &
gjare det a veere syk mer forstaelig. Gjennom terapeutens hjelp kan det a utforske
pasientens livshistorie sammen med sykehistorie gi nye erfaringer og gi sykdommen en ny
mening (Raheim, 2003). Good (1994) skriver om hvordan det a binde sammen erfaringer
og hendelser til en historie med sammenheng og en ragd trad er med pa a gjenopprette
pasientens hverdagsliv. Informantenes bruk av forklaringsmodeller kan derfor forstas som
et redskap for & hjelpe pasienten til & danne en fortelling om seg selv og sin sykdom, der
sykdom blir satt i sammenheng med pasientens liv for pa denne maten gi ny mening til
pasientens sykdom og gi en forstaelse av at opphavet til sykdom kan veere mangesidig. |
mgte med pasienter hvor pasienten opplever funksjonssvikt eller sykdom vil en terapeuts
kroppssyn kunne bidra til hvordan pasienten handterer og opplever sin situasjon
(Svenaeus, 2007, s. 42-58). | lys av dette spiller informantenes forklaringsmodeller en

viktig rolle i hvordan pasienten ser pa sine plager.
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4.1.2 «Det er jo enkeltpersoner som sliter»: Om diagnosens
begrensninger og individualitet

Informantene beskriver pasientene med CFS/ME som en sveert ulik og som en sammensatt
pasientgruppe med stor variasjon i funksjonsniva. De forklarer at det er store individuelle

forskjeller og at ingen pasienter er lik hverken i tilneermingen eller ved sine utfordringer.

«Det er en veldig ulik pasientgruppe. Jeg har ikke lyst til & generalisere
pasientgruppen fordi det er en sammensatt gruppe. Symptomtrykket varierer jo sa
utrolig masse, fra & veere sengeliggende til & ha en liten jobb kanskje. Man far en
sann diagnose fordi man har noen sirka felles symptomer. Fordi man ikke kan
forklare symptomene pa en sa veldig annen mate som annen sykdom. Det kan jo

vare veldig mange arsaker til at de har litt sdnn sirka samme felles symptomer.»
En annen informant beskriver;

«Min oppfatting av det er at det er en sammensatt lidelse. (...) Den kan ha et veldig

sammensatt symptombilde. Det kan veere veldig varierende i intensitet og trykk.»

Alle informantene forteller at de behandler uavhengig av diagnose, med utgangspunkt i
funn fra den psykomotoriske undersgkelsen og det som pasienten forteller gir mening. En

informant utrykker dette slik;

«Jeg behandler ikke CFS/ME pasienter spesielt og har ikke en annen tilnerming
enn hos andre pasienter. Jeg behandler de mere ut i fra det jeg finner og har ikke

fokus pa diagnose.»

Informantene gnsker ogsa at pasienten skal ha mindre fokus pa diagnosen. En informant

sa;
«Drit i hva de kaller det. Drit i hva det heter. Du har det sann som du har det. Vi er
ikke opptatt av om det heter bee eller bo. Vi er opptatt av hvordan du har det. Hva
som hjelper for deg.»

En annen;

«Jeg vil ha de vekk fra diagnosen.»
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Informantene forteller at diagnosen i seg selv kan vare en utfordring i behandlingen. De
beskriver at noen pasienter forteller at diagnosen CFS/ME i seg selv har begrenset deres

livsutfoldelse, skapt forvirring og frykt. En informant beskriv det slik;

« Pasientene uansett diagnose er usikre. Det er klart at for pasienten kan CFS/ME
diagnosen veere forvirrende og utrygg. (...) Jeg tenker at diagnosen i seg selv av

denne grunn kan bidra til gkende symptomtrykk.»

Informantene anser pasientene som svert ulike med stor variasjon i bade funksjon, plager
og sykdomsopplevelse. Det kan forstas ved at informantenes behandlingstilnerming er

uavhengig av diagnose og at de har samme helhetlige tilnerming uansett hvilken sykdom
pasienten har. Diagnosen i seg selv kan gjennom informantenes utsagn forstas som noe

som kan begrense pasientene i deres livsutfoldelse, svekke pasientens individualitet, samt
bidra til forvirring og frykt. Informantene er derfor opptatt av & jobbe diagnoseuavhengig,
hvor behandling tar utgangspunkt i pasientens erfarings- og meningsverden, samt funn fra

undersgkelsen og behandling.

Informantene beskriver hvordan pasienter med samme diagnose kan fremsta svert
forskjellige og hvordan pasienter med ulike diagnoser kan ha fellestrekk. Basert pa
informantenes utsagn er individualitet i bade undersgkelse og behandling en sentral del av
deres behandlingstilnerming. Den individualiserte tilnermingen star i trad med det
Gretland (2007) beskriver om hvordan den fysioterapeutiske undersgkelsen skal vektlegge
pasientens individualitet, funksjonsniva og samhandling. Hun beskriver videre hvordan
undersgkelsen danner grunnlaget for behandling, noe som bade i form og innhold skiller
seg fra det 4 basere seg pa en diagnose (Gretland, 2007). Tilpasning til den enkelte
fremholdes som et overordnet ideal for klinisk virksomhet og er vektlagt spesielt i den
psykomotoriske undersgkelsen (Thornquist, 2005). I likhet med det informantene beskriver
er den individuelle tilnarmingen i trad med den psykomotoriske tradisjon, der alle
kroppslige og verbale reaksjoner anses som potensielt viktige, og der valg i behandling tas
etter hva som skjer av reaksjoner underveis (Thornquist, 2005). Selv om det er usikkerhet
og innvendinger fra informantene mot sykdomsklassifisering og diagnostisering er det
viktig a kjenne til pasientens diagnose (Gretland, 2007). I trad med det som blir diskutert i
forrige kapittel (4.1.1) kan det som informantene opplever som problematisk med

diagnosen ogsa si noe om hvordan pasienten blir forstatt av helsepersonell og hva som kan
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pavirke pasientens liv, handling og tenkning (Gretland 2007). Diagnoser kan 0gsa si noe
om pasientens forventninger til endring. Selv om det er viktig & ha kjennskap til diagnose,
er det slik informantene erfarer et utilstrekkelig grunnlag for de handlingsvalg en star
ovenfor i praksis (Gretland, 2007). Informantenes utsagn virker a problematisere
diagnosen CFS/ME i den retning at pasientene far forventinger om at de ikke kan bli

friske, at det ikke er hap for bedring og at diagnosen bidrar til frykt. Konsekvensen av dette
kan i trdd Kirkengen & Thornquist (2013) veere at bade pasienten selv og helsepersonell
som mgter dem ikke tarr stole pa egne erfaringer eller vurderinger sa sant disse strider mot

de medisinske «sannheter».

Informantene trekker frem hvordan de ikke gnsker a begrense seg til diagnosens
forstaelsesrammer. Det problematiseres av informantene hvordan diagnosen CFS/ME
overskygger hva som kommer til utrykk gjennom undersgkelse og behandling. Jo mer
sammensatt problem det dreier seg om og jo mer det kommer de til utrykk i funksjon og
sosiale sammenhenger, desto mer problematisk blir forestillingen om at medisinen
representerer den «sanneste» kunnskapen (Thornquist, 2009). Thornquist (2001) beskriver
i likhet med informanten at dersom vi som fagutevere begrenses til en slik
forstaelsesramme mister vi en sentral mulighet til & fa innsikt i pasientens plager.
Fremstillingen av diagnose og sykdom kan bidra til utfordringer med kommunikasjon
rundt pasientens problematikk i klinikken og det gir lite rom for tanker rundt
sammenhenger mellom lokale og generelle forhold i kroppen, altsa forholdet mellom
kropp og livshistorien til pasienter (Thornquist, 2009). I lys av dette kan det informantene
forteller forstas som et forsgk pa 4 ta tilbake pasientens individualitet ved a fokusere pa det

som gir mening for pasienten i behandling.

4.1.3 «...nar vi jobber med det ene, jobber vi ogsa med det andre»: Om
kropp og sprak

Alle informantene understreker hvordan den kroppslige tilnaermingen i behandling og
undersgkelse er sentral i mgte med pasienter med CFS/ME og hvordan pasientene satte
pris pa den kroppslige undersgkelsen. Informantene forteller at pasienter med CFS/ME
ofte har et hgyt kroppslig symptomtrykk, hvor symptomene overskygger andre kroppslige
fornemmelser og signaler. En informant beskrev undersgkelsens betydning slik;
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«Den kroppslige undersgkelsen opplevde jeg som veldig viktig. De har jo et stort

kroppslig symptomtrykk. Det opplevde jeg at pasientene satte veldig stor pris pa, a
bli ordentlig undersgkt, tatt pa, sett pa hvordan de satt, hvordan de sto, hvordan de
bevegde seg og kjente pa muskulatur. Det opplevde jeg mange pasienter syntes var
meningsfullt. Det er litt sdnn ressursleting, finne ut hva man kan ga videre pa. Hva
som er bra. De er jo ofte vurdert pa hva de ikke kan. S& da kan man se pa hva som

er bra og hvilke muligheter man ser.»

Alle informantene opplever at pasientene ofte har et negativt forhold til kropp, vegrer seg
for & kjenne etter, har begrenset kroppsbevissthet og ofte blir overrasket over utmattelsen.

En informant forteller om det pa denne maten;

«... det & ha en kropp som svikter deg sann, en kropp som en ikke kan gjere noe
med. En kropp du ikke kjenner igjen. Da kan man fa et darlig forhold til kroppen
sin. | tillegg er den jo ofte smertefull. Smerter og prikking. Rare sensasjoner. Lyd
og andre impulser. Mange ting i det dagligdagse som forstyrrer deg og kroppen
din. Mange ma jo bruke grepropper, solbriller for lys osv. Kroppen var ikke til stole
pa. Den var ikke som far, den er ikke gjenkjennelig. Du kan gjare litt. Jeg tror
mange opplever et kroppslig svik. Ogsa det at det er sa uforstaelig. Dette kan jeg se
i undersgkelsene, de kan oppleve at de ikke kjenner igjen kroppen sin. En

manglende kroppskontakt.»

Informantene beskriver videre at de anser det som viktig a gi pasientene en positiv

kroppslig opplevelse/erfaring som en sentral del av behandlingen. En sa;
«Jeg fokuserer i behandling pa a kunne gi en positiv kroppslig opplevelse.»

Informantene beskriver at pasientene ofte har utfordringer med & kunne nyansere
kroppslige fornemmelser og kjenne sine egne grenser. De beskriver at symptomene fort
overskygger det meste av pasientens erfaringsverden. A gve pé at pasienten skal lzre &
sette grenser, nyansere kroppslige behov og tidligere fa kontakt med kroppslige signaler

beskrives som en viktig del av behandlingen. En informant utdyper det slik;

«Et begrep jeg bruker er at det er noe som heter godgrensa og krisegrensa.

Godgrensa er jo for eksempel nar du reiser deg og kjenner - ah, na var det deilig &
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reise seg. Men kommer du dit at - na klarer jeg ikke a sitte noe mer, nd ma jeg reise
meg, da har du kommet til krisegrensa. Mange pasienter har bare kontakt med
krisegrensa. Ikke tenkt sa mye pa hva som er riktig a gjere, men hva som er deilig,
herlig, avslappende, stimulerende osv. Mer det sanselige da. Det gode sanselige er
en viktig informasjonskilde. Der har psykomotorikere en viktig oppgave tenker jeg.
F& pasientene til & kjenne mer i kroppen sin. A kunne anerkjenne at man har ting

man ikke har lyst til.»

En helhetlig tilnserming med fokus pa bade kropp og samtale er noe alle informantene
beskriver som sentralt. En informant papeker hvordan den helhetlige tilneermingen er
vesentlig for pasientens forstaelse av seg selv og at alt pavirker hverandre. Informanten sa
det slik;

«...man ser pa mennesket som en helhet. Vi har en god tilnrmingsmate gjennom at
var faglig forstaelse om at kropp og sjel henger sammen. Slik at nar vi jobber med
det ene, jobber vi ogsa med det andre. Vi kan hjelpe de a forsta seg selv bedre,

kroppen sin bedre og hjelpe de til a lete etter bevegelser.»
En annen sa slik;

«Ved a behandle bare gjennom samtale, eller bare gjennom det kroppslige sa
mister du «the missing link». Jeg tenker vi gjor begge deler samtidig. Vi har kropp,
bade det & ta pa kroppen, det & bruke kroppen og ordene. Det er spesielt viktig for

denne gruppen.»

Informantene anser den kroppslige tilneermingen som svert sentral for den psykomotoriske
undersgkelse og behandling, spesielt for CFS/ME pasienter pa bakgrunn av deres mange
kroppslige symptomer. Den kroppslige tilnaerming kan forstas som en mate for
informanten & tilegne seg kunnskaper rundt pasientens ressurser, utfordringer og
reaksjonsmgnstre. Informantene opplever hvordan pasientens symptomtrykk overskygger
andre kroppslige fornemmelser, at det ofte er fokus pa egne kroppslige begrensninger og at
pasienten har vanskelig for & utrykke behov. Gjennom a fokusere pa a gi pasienten gode
kroppslige opplevelser og fokusere pa deres ressurser kan det forstas som et forsgk pa a

hjelpe pasienten til gkt kontakt med egne behov og kroppslige nyanser.
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Informantenes utsagn fremhever den kroppslige tilneermingen som selve essensen i
terapien og sveert sentral i undersgkelse og behandling. Forankret i fysioterapifaget star
kroppen i sentrum for undersgkelse og behandling, der en fremhever kroppssanser, erfaring
og mestringsmuligheter gjennom bevisst arbeid med ulike former for bergring, bevegelse
og aktiviteter (Gretland, 2007). I den psykomotoriske tradisjon ligger det ogsa en
grunnleggende forstaelse av at kroppen kan veere en sentral kilde til innsikt og kunnskap
bade for terapeut og pasient (Thornquist, 2005). Informantene opplever at pasientene setter
pris pa den kliniske undersgkelsen, det & undersgke hvordan de beveger seg og a kjenne pa
muskulaturen. Bergring ligger sentralt i den psykomotoriske tradisjonen (Gretland 2007),
og er i trad med det informantene erfarer som betydningsfullt for pasienten i undersgkelse
og behandling. A veere var for og anerkjennende for pasientens kroppslige reaksjoner vil
kunne danne et grunnlag for terapeutisk initiativ, gjensvar og relasjon (Gretland 2007), og i
likhet med det informantene beskriver vere en form for «ressursleting» hos pasienten, der
pasientens muligheter ligger sentralt. Gretland (2007) beskriver hvordan kroppslig
samhandling kan gi en annen informasjon enn det verbale spraket og slik informantene

beskriver det en viktig tilneerming for forstaelse av pasientenes kroppslige symptomer.

Bakgrunnen for informantenes fokus pa kroppslig tilneerming, spesielt for pasienter med
CFS/ME, synes a utga fra deres erfaring om at pasientene har et hgyt kroppslig
symptomtrykk og redusert kontakt med egen kropp. Thornquist (2003) beskriver det slik at
det kan utvikles en avstand til kroppen nar den erfares som en hindring. Informantenes
fokus pa gi pasienten positive kroppslige erfaringer kan ses pa som en mate & minske
pasientens avstand til egen kropp. Raheim (2003) forklarer at nar kroppen blir et ugnsket
fokus for oppmerksomheten ser man en desintegrasjon eller splittelse i egen
selvopplevelse. Dette kan oppleves delvis eller helt uten for egen vilje og kontroll, noe som
kan begrense mulighetene for opplevelse og erfaring. Raheim (2003) skriver videre
hvordan det foregar en endring i en persons relasjon til seg selv og omgivelsene nar et
menneske opplever funksjonssvikt. Der en frisk kropp er fraveerende ens bevissthet og at
det er farst nar vi far er funksjonssvikt, som for eksempel smerter eller utmattelse, at vi
retter var oppmerksomhet mot kroppen (Raheim, 2003). Dette kan ses i lys av det Leder
(1990) beskriver som «dyss-appearing body», der han forklarer hvordan det oppstar et
skille mellom kroppen og det pasienten har lyst til & gjere med kroppen. Han fremhever

ogsa hvordan kroppen skifter mellom a oppleves fravaerende og til stede, og at forholdet til
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kropp objektifiseres nar kroppen erfares som en hindring for deltakelse (Leder, 1990). |
likhet med hva som beskrives i litteraturen (Raheim, 2003), opplever informantene at
pasientens handlingsrom innskrenkes og fremtiden fylles med usikkerhet. Informantene
sier at de pasientene har gatt med sykdom og plager over lang tid og har vert igjennom et
langt sykdomforlgp. Gretland (2007) forklarer hvordan dette svekker pasientens utfoldelse,
hvor kroppen blir til hindring for det sosiale, i relasjoner eller i jobb. Hun beskriver videre
hvordan en slikt dysfunksjonelt forhold bidrar til & undergrave subjektet, bidrar il
sviktende egenomsorg og selvskadelig fremferd som er med pa opprettholdelse av negativ
selvfglelse (Gretland, 2007). Pa denne bakgrunn kan terapeutens fokus pa den kroppslige
tilneermingen i behandling hjelpe pasienten til reetablere sin kroppslige kontakt, bidra til &

endre det kroppslige perspektivet og gi en opplevelse av & hgre hjemme i egen kropp.

Informantenes fokus pa & utformer tiltakene slik at de tilrettelegger for at pasienten skal
kunne erfare kroppssansninger og bli dem bevisst er i trad med det Bunkan (2008) skriver
om den psykomotoriske undersgkelse. Bunkan (2008) beskriver selve bevisstgjaringen
som a konsentrere seg om, a kjenne etter i deler av kroppen, med hjelp av ulike bevegelser,
bergringsteknikker i ulike utgangsstillinger. Hun beskriver videre at pasienten ma vende
oppmerksomheten innover og laere a registrere det hun/han merker, som for eksempel
signaler pa tragtthet, smerte, spenning, behag, ubehag eller lyst. Informantene opplever at
pasienten har redusert kroppskontakt, vanskeligheter med & sette grenser, uttrykke behov
og a kjenne etter. Dette kan forstas slik Bjerkholdt (2016, s. 16-24) beskriver i artikkelen
«Kan du hgre kroppens hvisking og rop». Hun beskriver at grenseoverskridelser i forhold
til & lytte til egen kropp” ferer til mangel pa kroppskontakt over tid. Hun beskriver
pasienter i praksis som har sluttet & lytte til sine egne behov og startet & neglisjere
signalene fra kroppen, slik at alt de kjente var smerter og/eller utmattelse. Hun mener at
nér signalene pa behov, ensker og grenser blir oversett over tid vil “kroppen” gradvis gi
tydeligere og tydeligere beskjed for at ngdvendige behov skal bli hart, helt til du nar
punktet hvor du ikke klarer mer. Den vil ogsa rope hgyere enn ngdvendig for at behov skal
bli dekket. Som en konsekvens av dette vil kroppen prioritere de mest ngdvendige behov
og det blir vanskeligere & hgre de andre signalene kroppen gir. Saledes synes det viktig slik
informantene beskriver at dette for stor plass i behandlingen av CFS/ME pasientene. |
likhet med det informantene beskriver trekker Gretland (2007) frem hvordan det a lere seg

til & lytte til kroppslige signaler kan gi bedre kroppskontakt. Hun forklarer videre at det vil
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veere fordelaktig slik informantene beskriver a rette behandlingen mot mindre sammensatte
bevegelser uten for store krav og uten & matte forholde seg til s& mye pa en gang (Gretland,
2007).

4.2. A balansere pé en knivsegg: Kliniske avgjarelser og
usikkerhet.

4.2.1 «Vi ma forholde oss til det»: Om a tra varsomt i behandling
Informantene forteller hvordan de preges av a jobbe med pasienter i et felt med mye
usikkerhet. De forteller om det a behandle pasienter med denne diagnosen som utfordrende
og konfliktfylt, samt at det ofte blir stilt spgrsmal ved deres vurderinger og

behandlingstilneerming. Slik beskriver en informant hvordan det pavirker;
«Jeg tror at jeg faler at jeg gar mere pa ta! Jeg gar rett og slett pa ta».

Alle informantene forteller hvordan diagnosen CFS/ME preges av en generell
oppfatningen om at pasientene ikke kan bli bedre. De forteller at pasienter ofte kommer til
behandling med en falelse av haplashet, der alt de leser og harer er at de ikke kan bli bra
og at det ikke finnes en behandling. Informantene erfarer derfor at pasientene ofte er

bekymret for at behandlingen skal forverre tilstanden. En informant beskriver det slik;

«Veldig mange er redd for symptomgkning og dette er problematisk i behandling.
Pasientene er redde for at det vi gjer skal gjgre de verre. Vi ma forholde oss til det.

For pasientene ma forholde seg til det.»

Informantene forteller at de er opptatt av & ikke la seg pavirke av pasientens frykt for

forverring, press fra ME-foreningen og for & si noe galt. Dette fordi det kan bidra til &
begrense mulighetene i terapien og pavirker deres kliniske avgjgrelser. En informant

utdyper det slik;

«Hvis jeg blir pavirket og redd for a forverre pasienten, for ME-foreningen, for a si
noe feil eller gjare noe feil, da blir jeg bundet som terapeut og mister mitt beste
terapeutiske virkemiddel. Det er mange diskusjoner om hva det egentlig handler

om, og hva som er god behandling.»

En annen forteller;
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«ME-foreningen sier at det skal vaere noe fysisk og at man ikke skal blande inn det
psykiske. Slik oppfatter jeg foreningens strategi. Det strider sann mot sann jeg

tenker rundt all sykdom.»

Informantene opplever at CFS/ME-feltet er knyttet til usikkert og er konfliktfylt, og at
dette er noe de forholde seg til i behandling. De opplever at debatten rundt CFS/ME setter
sparsmal ved deres faglige vurderinger og behandlingstilnarming. Informantenes utsagn
kan tolkes dit at de opplever at den offentlige debatten pavirker pasientene i den grad at de
blir redde og usikre. For informantene virker a veere en bevisst balansegang mellom det &
ta hgyde for usikkerheten omkring sykdommens offentlige debatt, trd varsomt i
pasientbehandlingen og ikke a ikke la dette pavirke deres faglige kliniske avgjerelser.

Dette for at situasjonen pasientene star i ikke skal utover pasientene og behandlingen.

Utsagnene til informantene beskriver hvordan de ma forholde seg til situasjonen rundt
CFS/ME og hvordan dette kan pavirke behandlingssituasjonen. Det informantene
beskrives kan forstds som om at den offentlige debatten setter deres faglighet pa preve, noe
som ogsa pavirker hvordan deres kompetanse blir oppfattet av pasienten. Som diskutert
ovenfor (4.1.1) preges CFS/ME av a ikke ha en medisinsk forklaring, manglende kurativ
behandling og & ikke passe i forstaelsesrammen til natidens helsevesen. Det pagar derfor
en strid om sykdommens definisjonsmakt; om hvordan sykdommen skal forstas og
forklares (Lian og Bondevik, 2013). | lys av dette kan det forstas hvordan et forsgk pa
behandling kan bli beskyldt for & gjere behandling som ikke har effekt, gjare skade eller
vaere eksperimentell, da den ikke samrader med forskningsbasert behandlingstilnaerming.
En slik tankegang bidrar til & underkjenne fagutaverens kliniske erfaring og kompetanse sa
fremst den ikke samsvarer med den tradisjonelle forstaelsesrammen. Det er ogsa slik i
dagens helsevesen at det rader et statushierarki nar det gjelder arbeidsoppgaver og
arbeidsfelt, der diagnose og behandling rangerer over pleie og omsorg, og somatikk og
psyKkiatri (Thornquist, 2009). Dette bidrar til 4 ytterligere forsterke hvordan terapeutens
kliniske behandling far lav legitimitet og lav status. | lys av dette er det forstaelig at
informantene opplever at deres faglighet blir satt pa prave, spesielt i forhold til deres
behandlingstilnerming av CFS/ME pasienter.

Informantene forteller hvordan det er utfordrende for dem at det blir stilt sparsmal til deres

faglige vurderinger og behandlingstilnzerming. I likhet med det informantene beskriver
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forklarer Thornquist (2009) at det er lett & fale avmakt nar det man gjar og sier, kan tolkes
som egeninteresse. Informantenes tilnaerming til behandling der man er avventende og
saker etter det pasienten selv ilegger vekt i behandling ved a gi rom for refleksjon og en
relasjon kan ses pa som en mate a utfordre den tradisjonelle yrkesidentiteten blant
helsepersonell pa (Thornquist, 2009). Dette kan forstas som utfordrende da helsepersonell
ofte blir assosiert med en forventing fra pasienter om at de skal ha kontroll pa situasjonen
og at de skal ha lgsningene klare (Thornquist, 2009). Informantene beskriver hvordan de
opplever at dette pavirker den terapeutiske friheten og muligheten til & se hver enkelt
pasient som et individ. A ha toleranse for flertydighet, «for & ikke alltid & forstd» og
formidle en holdning der de ikke alltid tilbyr en lgsning pa pasientens problem utfordrer
den sentrale forskningsbaserte tilneermingen (Nyre & Steinsvik, 2015). Nyre & Steinvik
(2015) forklarer videre at nar en behandler star ovenfor komplekse problemer vil trolig

ettertenksomhet, refleksjon og ydmykhet ofte vaere mer egnet.

Til forskjell fra andre medisinske profesjoner sa er ikke informanten redde for d ga inn i en
behandlingsrelasjon med pasientene. De beskriver at de er trygge pa sin kliniske
tilneerming og kunnskapsbakgrunn, og ikke gnsker a la striden rundt diagnosen pavirke
deres behandling. De understreker at de allikevel ma ta hensyn til at pasienten pavirkes av
dette og derfor veie sine kliniske avgjarelser ngye og forsiktig slik at de ikke lar dette
pavirke deres faglighet

4.2.2 «Det er vanskelig a tale deres haplgshet»: Om egen ivaretagelse
Informantene forteller alle at det & behandle pasienter med CFS/ME ofte byr pa personlige
utfordringer. De forteller om hendelser hvor de selv blir pavirket av pasientens utfordringer

og historier. En informant beskriver hvordan terapeutrollen kan vere vanskelig a handtere;
«Som terapeut kan man bli en slags kontainer, barer av veldig mye».

Informantene trekker frem at det kan veere vanskelig a takle pasientens situasjon, da den
ofte preges av haplashet, slitenhet og frykt. De forteller hvordan de ofte merker at
tilstanden preger dem selv bade fer, under og etter behandlingen. En informant utrykte det
slik;

«Ja, tilstanden smitter. Det smitter jo, og du kan bli utmattet selv.»
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En annen informant beskriver det slik;

«Det er viktig & gi pasientene hap, (...) Men enda mer, at jeg viser at jeg taler din

haplashet. Det kjenner jeg er vanskelig. Det er vanskelig a tale deres haplashet.»

En informant forteller viktigheten av & forsone seg med situasjonen slik den er bade for
behandler og pasient, men utrykker at det kan veere vanskelig nar det ikke er nok kunnskap

om tilstanden;

«Man ma bare akseptere at det er sann, man kan ikke. Du ma pa en mate. Det bare
er sann. Forstaelse hjelper jo pa a handtere ting, men enkelte ganger er ting ikke

helt forstaelig, og da blir alt tyngre.»

Alle informantene papeker viktigheten av a ivareta seg selv i mgte med pasientene. Dette
er avgjerende for a kunne vare gode behandlere. De presenterer ulike tilneerminger og
understreker at a ivareta seg selv er spesielt viktig nar de jobber med akkurat disse

pasientene. En informant forklarer dette slik;

«Jeg har tatt det opp pa sann kollegaveiledning for at jeg kjente at jeg gruet meg til
CFS/ME pasientene skulle komme. (...) Det handler jo om at jeg ikke klarte a takle

mine falelser rundt den haplasheten.»
En annen informant forklarer dette slik;

«Jeg skriver. Jeg har en loggbok, der skriver jeg. Der tar jeg gjerne rundt en
situasjon som jeg da har opplevd og skriver mine tanker. Dette gjer jeg sa fort som
mulig etterpa. Jeg har gjerne flere tanker, sa jeg skriver de opp kort, ogsa skriver

jeg falelser, mine kroppslige fornemmelser, og hvordan jeg reagerte.»
En annen forklarer det slik;

«Jeg jobber jo i tverrfaglig team. Der er far du jo stort sett hentet deg inn og
debriefet. Fornyet deg litt etterpa. Det tror jeg man ha behov for. (...) Jeg tror at vi
i starre grad som terapeuter burde ha veiledning, debriefing eller ha en plass &

legge det bort, for a veere en opplagt terapeut.»
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Informantene forteller alle hvordan det & selv veaere «pa plass» underveis i og etter
behandlingen er viktig for & kunne romme pasientens utfordringer og felelser.
Informantene beskriver hvordan de bruker kroppslige teknikker for forankre seg og
beholde bakkekontakten, skille pa hva som er pasientens sine og deres egne falelser. En

informant beskriver dette slik;

«Jeg gjor Thai Chi bevegelser. Jeg ma veere veldig pa plass. Jeg prover i
situasjonen & se at dette er dine fglelser og dette er mine falelser. Skille mellom de.
Jeg prover & romme de falelser og tanker som vedkommende har. (...) For jeg har
selv erfart at med ‘grounding’ gvelser, forholder jeg meg annerledes til mine

falelser.»

Informantene opplever at situasjonen rundt CFS/ME pasientene er krevende. Det virker a
veere utfordrende for terapeuten a sta i en behandlingssituasjon med en pasientgruppe der
haplgshet er sa fremtredende. Situasjonen ser ut til & kunne pavirke terapeutrollen og
pavirke informantene selv. For & ivareta pasienten, relasjonen og seg selv forstas egen

ivaretakelse for terapeuten som svert viktig.

Det er gjennomgaende hvordan informantene synes det er krevende a veere terapeut i
relasjon med CFS/ME pasienter. Som tidligere nevnt er relasjon er sentrum for
samhandling i psykomotorisk fysioterapi, men (@verland, 2014) beskriver at mange
terapeuter kan bli urolige nar relasjonen pavirker dem selv, og i likhet med det
informantene beskriver er det normalt at terapeuten kan reagere med a distansere seg fra
pasienten eller beskytte seg pa andre mater. Han skriver videre at relasjon ofte pavirker
terapeuten pa samme mate som sine pasienter og at dette kan oppleves skremmende pa
terapeuten (@verland, 2014). Informantene drar frem hvordan de kunne grue seg til
behandlingen, hvordan pasientens falelser smittet over pa dem og hvordan de selv kunne
kjenne seg utmattet. Slike beskrivelser finner man igjen i forskningen, blant annet skriver
@ien (2010) at kommunikasjon mellom psykomotoriske fysioterapeuter og pasienter i
lengere behandlingsforlgp kan veere utfordrende. Hans forskning viser at
samhandlingssituasjonene i behandlingsrommet er komplekse og krevende, og at det settes
spesielt store krav til at terapeuten er sensitiv ovenfor pasientene (dien, 2010).
Informantene synes det er vanskelig @ romme pasientens falelser og deres haplgshet. Dette

kan forstas som utfordrende for behandlingen i og med at den psykomotoriske
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tilnermingen er styrt av terapeutens evne til a regulere samspillet basert pa hva pasienten
er opptatt av, emosjonelle tegn og deltakelse som er avgjgrende for om terapeutens bidrag
blir givende (Gretland, 2007). | lys av dette er det forstaelig at pasientens situasjon

pavirker terapeuten.

Informantenes utsagn beskriver hvordan det & selv oppdage og reflektere rundt
terapeutrollen er viktig for a kunne gjare noe med det. Det & vere trygg pa seg selv og sin
faglighet blir dratt frem som viktige elementer for a takle situasjonen. Nyre & Steinsvik
(2015) skriver at refleksjon er en sentral del av den profesjonelle utvikling hos
psykomotoriske fysioterapeuter, noe som informantene ogsa drar frem som viktige
elementer i & vaere gode terapeuter. Det dras frem hvordan informantene benytter seg av
tverrfaglige team og kollega for lufte og snakke om situasjonen. Nyre & Steinsvik (2015)
trekker frem hvordan refleksjon med kollega er kjernen i veiledning, og at nere kollega
blir sett pa som viktig for & kunne diskutere vanskelige prosesser knyttet til kliniske
situasjoner. Sett i lys av dette kan det forklare hvordan informantene bruker
kollegaveiledning og debrifing i tverrfaglige team som statte slik at de kunne veere

«opplagte» terapeuter i behandlingen.

Informantene forteller hvordan de mister sitt terapeutiske virkemiddel hvis de lar seg
pavirke for mye av frykt, frykten for a gjere eller si noe feil. I trad med det Nyre (2015)
skriver om hvordan psykomotoriske fysioterapeuters profesjonelle utvikling kjennetegnes
av at man blir tryggere pa sin egen faglighet og kompetanse, kan denne refleksjonen bidra
til utvikling hos terapeutene. Nar man far starre tiltro til egne vurderinger bruker man
metoden mer fleksibelt og det gir gkt spillerom for terapeutiske virkemiddel. Dette
beskrives ogsa av informantene, hvordan det & vaere trygg pa sin egen faglighet gir frihet i
behandlingstilneermingen. Tvedten (2013) trekker frem hvordan det a leere med
utgangspunkt i det som kjennes ubehagelig, feil eller skummelt er sveert verdifullt. Det gir
ofte utgangspunkt for refleksjon og nye annerkjennelser. Det er viktig a tarre a se kritisk pa
vart eget ubehag. Hun poengterer i likhet med det informantene opplever at det er viktig a

finne sin egen stemme og bruke seg selv pa sin egen mate for a na frem til pasienten.

Informantene beskriver det & veere tilstede og pa «plass» i behandling som viktig for &
kunne skille pa egne falelser og hva som er pasientens falelser. | psykomotorisk fysioterapi

trekkes den persiperende kroppen frem som sentralt, der kroppen er kilde til erfaring, til
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kontakt med verden og oss selv. Kroppen er barer av erfaringer, og det er ogsa gjennom
kroppen vi far kontakt med oss selv og andre. Hvordan vi presenterer oss kroppslig og
reagerer pa andre pavirker samspillet og intersubjektivitet mellom mennesker (Gretland,
2007). Bunkan (2008) beskriver det slik at terapien ikke kommer lengre enn dit terapeuten
har kommet selv. Dette kan forstas i det informantene beskriver om viktigheten av a veere
«opplagte terapeuter» og hvordan det & forankre seg i egen kropp er viktig. Informantene
hevder i likhet med Bunkan (2008) at hvis terapeuten selv har kontakt med egen kroppslig
forankring, sa bedrer det muligheten for 4 forsta og veere tilstede for pasienten. Raheim
(2003) skriver at terapeuten ma ha forankring i egen livsverden for & ha forutsetning for a
forsta andres erfaringsverden i terapi som retter fokuset mot kroppen som erfaringskilde.
Hun forklarer videre hvordan forholdet mellom a erfare seg selv kroppslig og bevisst
kunne reflektere over det i relasjon mellom terapeut og pasienten er et baerende element i
behandlingen (Raheim, 2003).
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5. Avsluttende betraktninger

Studiens formal var a lgfte frem erfaringene hos psykomotoriske fysioterapeuter, knyttet
deres kliniske hverdag i arbeid med pasienter med CFS/ME. Utgangspunktet var a
undersgke en todelt problemstilling rettet mot terapeutens erfaringer fra praksis og hva de
erfarte som vesentlig for a hjelpe pasienter. | materialet dukket det opp to sentrale tema.
Det ene handlet om hva informantene erfarte som vesentlig i deres tilnaerming og det andre

tok for seg hvordan situasjonen rundt CFS/ME og pasientene pavirket informantene.

Studien viser at informantene synes det var sarlig vanskelig 8 komme i posisjon til &
behandle pasienter med CFS/ME og forbinder dette med diagnosens karakter, dagens
dominerende syn pa kropp og sykdom, samt at pasientene opplever a ikke blir mgtt med
forstéelse hos helsevesenet. A komme i posisjon til & behandle fremstar essensielt for &
kunne hjelpe pasientene. Informantene setter derfor behandlingsrelasjon, individualitet og
forstaelse som tungtveiende elementer. Informantene forbinder behandlingsrelasjon med
trygghet, tillit, annerkjennelse og respekt. A se pasienten som enkeltmennesker uavhengig
av diagnose beskrives a vere sentralt for pasientens autonomi og for at pasientene ikke ser
seg selv som moralsk ansvarlig for sykdommen. A legge til rette for at pasienten skal
kunne se sykdom som mangesidig og i et helhetlig perspektiv fremstilles som viktig for at
pasienten skal kunne forsta seg selv. Hvordan samfunnet og pasienten forstar sykdommen
virker & ha stor betydning for pasientens syn pa seg selv og hvordan de blir sett pa av
andre. Studien belyser ogsa hvordan den kroppslige tilnaermingen verdsettes av pasientene
og hjelper de til a fa innsikt i egne plager. Informantene anser den kroppslige tilneermingen
til & vaere en sveert god mate a fa innsikt i pasientens plager pa, og for fremdrift i
behandlingen. A tilrettelegge behandlingen etter pasientens ressurser og & gi pasienten

positive kroppslige erfaringer, virker a vaere sentralt for & komme i posisjon til & behandle.

Videre viser studien hvordan pasientenes livssituasjon og tilstanden rundt CFS/ME som
lidelse pavirker informantene i behandlingen av disse pasientene og deres arbeidshverdag.
Informantene beskriver hvordan det kan vare utfordrende a skape tillit for deres
behandlingstilnaerming hos andre fagmiljg og CFS/ME pasienter. A kontinuerlig métte
legitimere egen praksis og fagforstaelse beskrives som krevende. Informantene trekker

frem viktigheten av a sta stgdig i deres faglighet og ikke la seg pavirke av dette.
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Usikkerheten rundt arsakssammenhenger og behandlingstilnserming ser ut til & prege
informantene ogsa personlig. | behandlingsrelasjon med pasienter som har CFS/ME
fremstar det krevende a romme pasientens falelser og livssituasjon. De opplever derfor det
som sarlig viktig & ha fokus pa egen ivaretakelse for & kunne uteve faglig forsvarlig

behandling.

Studiens resultater kan veere relevant for flere psykomotoriske fysioterapeuter. Tilnarming
med fokus pa behandlingsrelasjon, individualitet og forstaelse fremstar a vere barende
elementer i den kroppslig tilneermingen. Sentralt for denne tilneermingen star fokus pa
pasientens ressurser og positive kroppslige erfaringer. Studien gir innsikt i hvordan bade
CFS/ME-feltet, men ogsé pasientene, pavirker terapeutene. A ha fokus pa & sté stedig i
eget fagfelt og egen ivaretakelse fremstar i denne situasjonen som sarlig viktig og

utfordrende.

Dette er en liten studie i et stort og mangelfullt forskningsfelt. Denne studien peker mot at
pasienter med CFS/ME er en svart heterogen pasientgruppe i klinikken, hvor mer
kvalitativ forskning kan gi mer dybde i feltet. A forst& personer med CFS/ME som en
heterogen gruppe, samt videre forskning pa hvordan en pa best mulig kan forsta og
behandle disse pasientene er sentralt for & hjelpe denne pasientgruppen. En studie som
undersgker pasientens erfaringer med psykomotorisk fysioterapi kan bidra til en rikere

innsikt i hvordan vi som terapeuter bgr tilneerme oss disse pasientene i praksis.
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Vedlegg 1

Intervjuguide

Problemstilling: «Hva slags erfaringer har psykomotoriske fysioterapeuter med
behandling av pasienter med CFS/ME, og hva erfarer de som vesentlig i
behandlingsprosessen for a skape bedring hos pasientene?»

Bakgrunns spgrsmal/ innledende

- Informerer kandidat om taushetsplikt og viktigheten av dette.
- Kan du fortelle litt om deg selv?

o Utdanning

o Arbeidserfaring

o Huvor lenge har du jobbet med CFS/ME pasienter?

Arbeidserfaring med CFS/ME

- Erfaringer fra behandling
o Har du noen i behandling na?
Kan du fortelle om behandlingen av din siste pasient?
Kan du gi eksempler pa behandlingstilnaerming?
Kan du utdype litt om hvordan behandlingsforlgpet er lagt opp?

©)
@)
©)
o Hvordan tilneermer du deg pasienter med CFS/ME?

Behandling

- Hvordan opplever du pasientens kroppsforstaelse?

- Er det noe som gar igjen?

- Kan du gi eksempler pa hva du retter fokus pa i behandling av din siste pasient?

- Har du en annen tilneerming til CFS/ME problematikken enn ved andre
pasientgrupper?

- Har du noe du vil trekke frem som kan hjelpe andre terapeuter i deres arbeid?

- Gieksempler.

Avrunding

Hvordan opplevde du intervjuet?

Har du noen spgrsmal om det vi har snakket om?

Er det noe du vil legge til far vi avrunder?

Hvilke tanker sitter du igjen med i etterkant av intervjuet?
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Vedlegg 2

Vil du delta i forskningsprosjektet;

«Hvilke erfaringer har psykomotoriske fysioterapeuter med behandling av pasienter med
CFS/ME?»

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er & undersgke
erfaringene du har med a behandle pasienter med diagnosen CFS/ME i psykomotorisk
behandling. I dette skrivet far du informasjon om malene for prosjektet og hva deltakelse
vil innebeere for deg.

Bakgrunn og formal

CFS/ME er en tilstand/sykdom vi vet lite om i dag og det anslas at rundt 10 000 - 20 000
mennesker i Norge har CFS/ME og at forlgpet varierer fra pasient til pasient. Det er i dag
ingen dokumentert behandling som kan kurere CFS/ME, men det finnes et spekter av ulike
behandlinger som kan vaere med pa lindre symptomer, bidra til mestring, bedre funksjon
og livskvalitet. En av behandlingstilbudene som tilbys er Psykomotorisk behandling.

Det er gjennomfart lite forskning knyttet til psykomotorisk fysioterapi og CFS/ME.
Gjennom min masteroppgave gnsker jeg a hare hvilke erfaringer dere har med pasienter
som har CFS/ME og hvordan man gjennom psykomotoriske prinsipper tilneermer seg
denne pasientgruppen i klinisk praksis , og hva som vektlegges i behandling. Dette haper
jeg kan bidra til & samle feltet og gi innsikt i pasientens sykdomsbilde.

Forskningsspgrsmal:
«Hvilke erfaringer har pasienter med CFS/ME av psykomotorisk behandling?»
Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?

Oppgaven er en masteroppgave i psykiatrisk og psykosomatisk fysioterapi pa UIT —
Norges arktiske universitet. UIT- Norges arktiske universitet er ansvarlig for prosjektet.

Hvorfor far du spgrsmal om a delta?

Jeg henvender meg til deg pa bakgrunn av at du er Psykomotorisk fysioterapeut og gnsker
a si noe om dine erfaringer med behandling av pasienter med CFS/ME. Jeg gnsker at du
har erfaring med dette det siste aret. Studiens omfang vil begrense utvalget til fire
deltakere.

Hva innebarer det for deg a delta?

Deltakelse i prosjektet innebarer et intervju som vil vare inntil 60 min om tema. |
intervjuet gnsker jeg 4 fa innsikt i dine personlige erfaringer, synspunkter og meninger
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rundt tema. Det vil bli benyttet bandopptaker. Intervjuet vil sa i etterkant transkriberes
anonymt.

Prosjektet skal etter planen avsluttes sommeren 2019. Opptaket vil bli slettet nar prosjektet
avsluttetes etter bestatt eksamen, senest desember 2019.

Det er frivillig a delta

Det er frivillig & delta i studien, og du kan nar som helst trekke ditt samtykke uten & oppgi
begrunnelse fer dataen har inngatt i analysen. Dersom du trekker deg, vil alle opplysninger
om deg bli slettet umiddelbart.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger

Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi
behandler opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket.

- Min veileder Professor Gunn Kristin @berg vil ha innsikt analysemateriell og
oppgaveprosessen, men vil ikke ha tilgang til dine personopplysninger.

- Bandopptaker vil bli oppbevart i last skap til prosjektet har sensur var- 2020.

- Bandopptaker vil ikke bli koblet til datamaskin eller andre former for
mediaverktay.

- Prosjektet vil anonymiseres og det vil ikke bli oppbevart personlig data som direkte
eller indirekte kan identifisere seg som informant.

- | publisert oppgave vil deltaker ikke kunne gjenkjennes.

Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?

Prosjektet skal etter planen avsluttes juni-2020. Opptaket og personopplysninger vil bli
slettet nar prosjektet er avsluttet.

Dine rettigheter
Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:

- innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg,

- afarettet personopplysninger om deg,

- faslettet personopplysninger om deg,

- fa utlevert en kopi av dine personopplysninger (dataportabilitet), og

- asende klage til personvernombudet eller Datatilsynet om behandlingen av dine
personopplysninger.

Hva gir oss rett til & behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

Pa oppdrag fra UIT- Norges arktiske universitet har NSD — Norsk senter for forskningsdata
AS vurdert at behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med
personvernregelverket.
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Hvor kan jeg finne ut mer?

Hvis du har sparsmal til studien, eller gnsker & benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt
med:

- UIT- Norges arktiske universitet ved professor Gunn Kristin @berg veileder i
prosjektet pa tIf: 77623260 eller e-post gunn.kristin.oeberg@uit.no.

- Masterstudent Marius Lund pa tIf nr: 41452986 eller e-post:
mariuslund91@gmail.com.

UIT- Norges artiske universitet personvernombud Joakim Bakkevold pa tIf: 77646322
eller e-post personvernombud@uit.no

- NSD — Norsk senter for forskningsdata AS, pa epost (personverntjenester@nsd.no)
eller telefon: 55 58 21 17.

Med vennlig hilsen

Prosjektansvarlig Student
Gunn Kristin @berg Marius Lund
Samtykkeerklaring

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet > Pasienters erfaring av
psykomotorisk behandling ved CFS/ME” og har fatt anledning til a stille sparsmal. Jeg
samtykker til:

O é&deltai intervju

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet, ca. Juni -
2020

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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Vedlegg 3

|\SD NORSK SENTER FOR FORSKNINGSDATA

NSD sin vurdering

Prosjekttittel

Psykomotorisk fysioterapi ved CFS/ME
Referansenummer

287044

Registrert

13.01.2020 av Marius Lund - mlu028@post.uit.no
Behandlingsansvarlig institusjon

UIT — Norges Arktiske Universitet / Det helsevitenskapelige fakultet / Institutt for
helse- og omsorgsfag

Prosjektansvarlig (vitenskapelig ansatt/veileder eller stipendiat)
Gunn Kristin @berg, gunn.kristin.oeberg@uit.no, tlf: 77623260
Type prosjekt

Studentprosjekt, masterstudium

Kontaktinformasjon, student

Marius Lund, mariuslund91@gmail.com, tlf: 41452986
Prosjektperiode

01.01.2020 - 31.12.2020

Status

20.01.2020 - Vurdert
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Vurdering (1)
20.01.2020 - Vurdert
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