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Abstract

Background: Several studies indicate that the following non-pharmacological approaches shows
promising potential for the handling of the fibromyalgia diagnose; physical training/exercises,
Cognitive Behavioral Therapy (CBT) and education about the diagnose. It has not been possible to
locate studies that focus on solely occupational therapeutic intervention of this group of patients.
This in spite of the fact that Occupational Therapists can have an effect in all three recommended
areas, as long as the starting point is the patient's everyday life.

Smerteskolen is an 8-week occupational therapeutic education program specifically for patients
diagnosed with fibromyalgia, which is based on CBT and the occupational therapy model
"Canadian Model of Occupational Performance and Engagement".

Purpose: To describe how patients experienced their participation in Smerteskolen and the
potential influence on their everyday life.

Material and Method: A qualitative design is used with nine semi-structured Interviews and a
qualitative content analysis. The informants have all participated in the Smerteskole program 18-
24 months prior to the Interviews.

Results: Participation in the Smerteskole program has affected the patients daily life’s towards
recognition and acceptance of the symptoms related to being diagnosed with fibromyalgia. The
result is a figure that illustrates the development process in five steps. The process starts with the
patient taking responsibility for their own life by for instance caring more for themselves,
verbalizing their needs regarding their surroundings, trying and implementing different new
strategies. After this it's possible to acknowledge and accept the conditions that affect their
everyday life.

Conclusion: The development process figure illustrates how the participants have experienced the
influence Smerteskolen have had on their everyday life. Additionally development of the figure
can be interesting for the future intervention for occupational therapists with patients diagnosed

with fibromyalgia.



Resumé

Baggrund: Flere studier har indikeret, at fglgende nonfarmakologiske tilgange er af lovende
karakter i handteringen af diagnosen fibromyalgi; fysisk traening/gvelser, Cognitive Behavioral
Therapy (CBT) samt undervisning om diagnosen. Det er ikke lykkedes, at finde studier der
omhandler monofaglige ergoterapeutiske undervisningstilbud direkte til denne patientgruppe.
Dette pa trods af, at ergoterapeuter kan ggre sig geeldende pa alle tre nonfarmakologiske omrader
som anbefales, dog hele tiden med udgangspunkt i patienternes hverdagsliv.

Smerteskolen er et 8 ugers ergoterapeutisk kommunalt tilbud specifikt til filboromyalgipatienter,
hvor der tages udgangspunkt i CBT og saerligt den canadiske ergoterapimodel “Canadian Model of
Occupational Performance and Engagement”.

Formalet: At beskrive hvordan personer med fibromyalgi har oplevet, at deltagelse pa
Smerteskolen har pavirket deres hverdagsliv.

Materiale og metode: Der benyttes et kvalitativt design med udgangspunkt i ni semistrukturerede
interviews og kvalitativ indholdsanalyse som analysemetode. Informanterne har alle gennemfgrt
et Smerteskoleforlgb for halvanden til to ar forinden.

Resultater: Deltagelse pa Smerteskolen har pavirket deltagernes hverdagsliv i retning mod
erkendelse og accept af vilkar betinget af diagnosen fibromyalgi. Resultatet er en figur der
illustrerer og beskriver denne udviklingsproces i fem skridt. Processen starter med at deltagerne
tager ansvar for eget liv blandt andet ved at drage omsorg for sig selv, begynder at italesaette
deres behov til omgivelserne og afprgver og implementerer forskellige typer af nye strategier.
Herefter er det muligt at konstatere og sidst acceptere de vilkar, der nu praeger deres liv.
Konklusion: Figuren med udviklingsprocessen illustrerer, hvordan deltagerne har oplevet at
Smerteskolen har pavirket deres hverdagsliv. Yderligere udvikling af figuren kan vaere interessant i

den fremtidige ergoterapeutiske intervention med fibromyalgipatienter.
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Baggrund

Fibromyalgi er en diagnose praeget af komplekse kroniske smerter, massiv udtraetning,
uregelmaessigt sevnmgnster og generaliseret stivhed. Hertil kommer nedsat hukommelse, nedsat
koncentration, hovedpine, temperaturfglsomhed, tarm/blaereproblematik, tand/kabesmerter,
stress samt gget tendens til angst og depression [1-4]. Sundhedsstyrelsen skgnner, at 2% af den
danske befolkning har fibromyalgi. Det vurderes, at kgnsfordelingen ligger pa ca. 80% kvinder og
20% meaend [5].

Flere undersggelser konkluderer, at fiboromyalgi og sygdommens symptomer har markant negativ
indflydelse pa patienternes livskvalitet, sociale liv og aktivitetsudfgrelse [1,6,7]. Et studie beskriver
yderligere, at patienterne oplever tab af identitet, og er ngdsaget til at &ndre maden, hvorpa de
lever deres liv. Manglende forstaelse og accept af diagnosen, fremmer desuden social
tilbagetraekning og isolation [1].

Et studie fra Sverige [2] forklarer, hvad der er de stgrste bekymringer for kvinder med fibromyalgi,
og hvordan de handterer disse. Bekymringerne gar saerligt pa at opretholde aktivitetsbalancen i
hverdagen og til dette benyttes flere forskellige kognitive strategier. Pa denne baggrund, anbefaler
Hallberg og Bergman [2], at fibromyalgipatienter tilbydes kurser, der indeholder ”Cognitive
Behavioral Therapy” (CBT).

Longley [3] understreger ligeledes vigtigheden af CBT som tilbud til fiboromyalgipatienter. Hun
beskriver, at CBT har til formal at hjeelpe patienterne med at forsta deres smerte og udvikle nye
strategier. Det involverer at lytte og tro pa patientens oplevelse af smerten samt at arbejde med
dem for at hjeelpe med at identificere uhensigtsmaessige vaner, overbevisninger og/eller adfeerd.
Disse skal eendres for, at ggre dem i stand til at udvikle positive mestringsstrategier [3].

Hauser et al. [4] beskriver, at patienter med fibromyalgi har et hgjt forbrug af direkte medicinske
udgifter, samt et veesentligt hgjt forbrug af indirekte udgifter rent samfundsmaessigt som sygedage
og fortidspension. De understreger derfor ngdvendigheden af at finde effektive
behandlingsmetoder til patientgruppen bade af medicinske og gkonomiske arsager.

Lesley og Arnold [7] har foretaget et review af randomiserede kontrollerede studier for bade
farmakologiske og ikke farmakologiske tilgange til behandling af fibromyalgi. Her konkluderes det,
at man generelt bgr kombinere de farmakologiske interventioner med ikke farmakologiske. De
udpeger fglgende nonfarmakologiske tilgange som lovende i handteringen af diagnosen

fibromyalgi; fysisk treening/@velser, CBT samt undervisning om diagnosen [7].



| sggning efter ovenstaende baggrundsmateriale er det ikke lykkedes at finde studier, der
omhandler monofaglige ergoterapeutiske undervisningstilbud direkte til denne patientgruppe.
Dette pa trods af, at ergoterapeuter kan ggre sig geeldende pa alle tre nonfarmakologiske omrader
som Lesley og Arnold anbefaler efter deres litteraturgennemgang, dog hele tiden med
udgangspunkt i patienternes hverdagsliv.
Nar man som ergoterapeut tager udgangspunkt i ergoterapeutiske veerdier og antagelser fra den
canadiske ergoterapiteori [8], er ergoterapeutens primzaere rolle at fremme menneskelig aktivitet.
”Aktivitet er alt det, mennesker foretager sig for at vaere aktive, inklusive at klare sig selv
(egenomsorg), nyde livet (fritid) og bidrage til den sociale og gkonomiske struktur i deres samfund
(arbejde). At fremme menneskelig aktivitet indebaerer at samarbejde med mennesker om at
velge, organisere og udfgre aktiviteter, som de pagaeldende finder nyttige eller meningsfulde i
relation til deres omgivelser”. [8, s. 33]
P3a baggrund af ovenstaende ergoterapeutiske veerdier og antagelser er udviklet en canadisk
ergoterapimodel “Canadian Model of Occupational Performance and Engagement” (CMOP-E) [9],
se figur 1.
Modellen illustrerer den dynamiske indbyrdes afhangighed mellem menneske, omgivelser og
aktiviteter, hvor en forandring i et af de tre aspekter vil pavirke de andre. Derudover ligger det
spirituelle som en kerne i interaktionerne mellem de tre aspekter og har bopal i mennesket,
formes af omgivelserne og giver aktiviteterne mening [8,9].
Denne model formidler ergoterapiens klientcentrerede perspektiv og beskriver, hvordan
ergoterapeuter fokuserer pa aktivitetsengagementet, hvor man mener at indfange det bredest
mulige perspektiv af kerneydelsen “betydningsfulde aktiviteter”. Aktivitetsengagement kan deles
opi;

* Aktivitetsengagementets natur; aktiv eller passiv

* Intensitet; sporadisk eller konstant

* Grad af rodfaestethed; nyt, mangearigt eller rodfaestet

* Omfang; fuldt engageret eller knap opmaerksom

* Udgvelseskompetence; nybegynder eller ekspert [9].

Det beskrives, at alle mennesker er aktivitetsorienterede vaesener, og at hvis et individ holder op
med at engagere sig i betydningsfulde aktiviteter, er det et tydeligt tegn p3a, at det er noget i vejen.

Netop denne model bruges som bagvedliggende referenceramme i dette studie.



A.' Referred to as the CMOP in Enabling Occupation (1997a, 2002) and CMOP-E as of this edition
B. Trans-sectional view

Figur 1: Canadian Model of Occupational Performance and Engagement (CMOP-E) [9].

| Danmark har der fgr 2010 kun vaeret udbudt mestringskurser/undervisning specifikt til
fibromyalgipatienter gennem patienternes egen forening, “Dansk Fibromyalgi-forening” [5] samt
pa ét hospital (Frederiksberg hospital) [10,11].

Patientforeningens tilbud er af én dags varighed med fokus pa at mgde andre i samme situation,
netvaerksdannelse, orientering om det rummelige arbejdsmarked samt mgdet med en psykolog,
der kan hjzelpe patienterne med at fa sat ord pa deres ofte uoverskuelige livssituation[5].

Pa Frederiksberg Hospital er der oprettet et tvaerfagligt rehabiliteringstilbud over to uger, hvor
fibromyalgipatienterne mgder en laege, sygeplejerske, fysioterapeut, ergoterapeut samt en
smertepsykolog. Smertemestringskurset pa Frederiksberg hospital bestar af en kombination af
teoretisk undervisning, gruppediskussioner, praktiske gvelser samt fysisk traeening vejledt af

sundhedsfagligt personale [10,11].

| dette studie tages udgangspunkt i en Smerteskole, -et 8 ugers ergoterapeutisk kommunalt tilbud
specifikt til fioromyalgipatienter, der er baseret pa aspekter fra CBT og saerligt den canadiske
ergoterapimodel “Canadian Model of Occupational Performance and Engagement” (CMOP-E) [9],
som ovenfor beskrevet.

Undervisningen pa Smerteskolen er inddelt i felgende emner, hvor der altid tages udgangspunkt i

deltagernes aktuelle og selvformulerede problematikker, se figur 2.
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Figur 2: Smerteskolens undervisningsemner, hvor der startes med den gverste rgde cirkel og falger derefter

urets retning og afslutter med pdargrendedag.

F@r og efter undervisningsforlgbet, testes deltagerne med Canadian Occupational Performance
Measure (COPM) [14,15] og Assessment of Motor and Process Skills (AMPS) [12,13]. Ovenstaende
er to klientcentrerede ergoterapeutiske undersggelsesredskaber med fokus pa
dagligdagsaktiviteter [9, 11-15].

De forelgbige opggrelser af resultater fra ovenstaende tests tyder p3, at patienterne gger deres
fysiske funktionsevne i nogen grad, men isaer oplever positive eendringer pa deres egen oplevelse
af aktivitetsudfgrelse og seerligt pa aktivitetstilfredsheden i selvudvalgte hverdagsaktiviteter. Dette
gnskes uddybet i denne kvalitative undersggelse, sa resultaterne pa sigt kan sammenholdes og

supplere de kvantitative data.

Formal

Formalet er at beskrive, hvordan personer med fibromyalgi har oplevet, at deltagelse pa

Smerteskolen har pavirket deres hverdagsliv.

Materiale og metode

Pa baggrund af formalet har jeg valgt, at benytte et kvalitativt design med udgangspunkt i



semistrukturerede interviews og kvalitativ indholdsanalyse som analysemetode. Det kvalitative
forskningsinterview forsgger ifglge Kvale og Brinkmann [16], at forsta verden ud fra
interviewpersonernes synspunkter, samt udfolde den mening der knytter sig til deres oplevelser

og livsverden.

Forforstaelse

Min viden pa omradet er praeget af min ergoterapeutiske erfaring igennem ti ar, hvor jeg i de
forste fem ar arbejdede indenfor specialiseret neurologisk genoptraening. | min tilgang til traening
har jeg haft fokus pa klientcentrering ud fra den canadiske ergoterapimodel [8,9] samt fokus pa
borgernes indlaering af nye strategier, da deres mal for rehabiliteringsprocessen oftest var, at
vende tilbage til et liv sa teet pa deres tidligere, trods alvorligt erhvervet handicap. De seneste fire
ar har jeg veere ansat i kommunalt regi, hvor jeg fortsatte arbejdet med senhjerneskadede borgere
samtidig med kroniske komplekse smertepatienter, herunder fibromyalgipatienter. Jeg har oplevet
mange fallestreek mellem de to patientgruppers behov for, at udvikle nye startegier for at fa

hverdagen til at haenge sammen og opna gget aktivitetsudfgrelse og aktivitetstilfredshed.

Undersggelsesgruppe

Fer studiets opstart, blev der indhentet skriftlig accept til undersggelsen hos den konstituerede
leder pa treeningsomradet. Ifglge Kvale og Brinkmann [16] er antallet af informanter i kvalitativ
forskning ikke afggrende, man skal interviewe sa mange personer som det kraever, at finde frem til
det man gerne vil vide. Som kvalitativ forsker handler det om at opna maetning i materialet og
stoppe, nar yderligere interviews ikke tilfgrer ny viden.

Undertegnede udvalgte ni informanter, der alle var Smerteskoledeltagere fra gennemfgrte hold i
2010 og 2011. Deltagerne havde derved haft tid og mulighed (et til to ar efter afslutning) for at
bemaerke eventuelle aendringer i deres hverdagsliv og daglige aktiviteter. Udvaelgelsesstrategien
felger “convenience sampling” [17], med inklusionskriteriet, at deltageren skulle havde fuldfgrt et
Smerteskoleforlgb. | udvaelgelsen var der desuden fokus pa alder, kgn, antal hjemmeboende bgrn,
tilknytning til arbejdsmarkedet, samt hvor leenge deltagerne havde haft diagnosen, for at opna en
sa heterogen gruppe som muligt. Se skema 1.

Smerteskolen har haft 47 deltagere, der har fuldfgrt hele undervisningsforlgbet, kun en enkelt var

mand. De udvalgte deltagere blev kontaktet med spgrgsmal om deltagelse via mail (bilag 1). Jeg fik
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to afslag grundet anden sygdom end fibromyalgi, hvorefter to nye deltager fra et af de omtalte

hold blev valgt og derefter kontaktet pa samme made som ovenstaende.

Deltager | Alder | Kgn Diagnose Antal Tilknytning til Tilknytning til
ar hjemme- | arb.markedet under arb.markedet pa
boende | deltagelse pa interviewtidspunktet
bérn Smerteskolen

1 64 Kvinde 1994 0 Pensionist Pensionist

2 60 Kvinde 2004 0 Egenforsgrgelse Egenforsgrgelse
3 46 Kvinde 2002 2 Fleksjob Fleksjob

4 30 Kvinde 2011 1 Sygemeldt Pensionist

5 50 Kvinde 2010 1 Sygemeldt Fleksjob

6 44 Kvinde 2006 3 Fleksjob Fleksjob

7 42 Kvinde 2006 2 Sygemeldt Pensionist

8 57 Kvinde 2006 0 Pensionist Pensionist

9 44 Kvinde 2008 2 Fleksjob Fleksjob

Skema 1: Demografi over interviewdeltagerne.

Interviews

Interviewene fandt sted pa samme traeningscenter, hvor deltagerne modtog undervisning pa
Smerteskolen. Kvale og Brinkmann beskriver vigtigheden af iscenesaettelsen af interviewet og
skabelsen af den gode kontakt, som afggrende for interviewets succes [16]. Interviewet startede
med en kort introduktion, hvor undertegnede gentog formalet med interviewet, og hvad
lydoptagelsen skulle bruges til. Interviewguiden (bilag 2) var semistruktureret og omhandlede
felgende hovedemner; egenomsorg, arbejdsliv, fritidsliv, omgivelser samt sociale omgivelser.
Emnerne har vaeret styret af den canadiske ergoterapimodel CMOP-E [9] for at opna
sammenhang mellem baggrundsteori og ny viden. Efter udarbejdelsen af interviewguiden, blev
den diskuteret med en kollega samt min vejleder. Emnerne forblev uendret, men enkelte
formuleringer blev aendret for at understrege den abne tilgang og undgaelse af ja/nej spgrgsmal.
Undertegnede udfgrte et pilotinterview, hvilket ikke medfgrte yderligere aendringer i
interviewguiden.

De ni personer blev individuelt interviewet ud fra ovenstaende guide, og alle interview tog ca. 50
min. Undertegnede startede med abne spgrgsmal og stgttede undervejs med uddybende
kommentarer som “kan du give et eksempel pa dette?”, “hvordan oplevede du den situation?”.

Dette for at opna deltagernes fyldige og detaljerede fortzellinger [16].
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Etiske overvejelser

Projektet fglger dansk lovgivning, som ikke kraever ansggning/godkendelse fra etisk komite ved
denne type kvalitative undersggelser [18].

Alle deltagere i undersggelsen er blevet mundtligt og skriftligt informeret om projektets formal,
indhold samt undersggelsesmetode og har derefter afgive informeret samtykke via underskrift.
Deltagerne er ligeledes blevet informeret om deres frivillighed og om, hvordan de til en hver tid
kan springe fra undersggelsen, uden at dette har indvirkning pa deres videre behandling.
Deltagerne er ligeledes informeret om at lydoptagelser og transskriberede interviews vil blive
behandlet fortroligt og opbevaret sikkert. Herudover er alle informeret om, at alle data vil blive af
identificeret. Efter interviewet fik deltagerne ligeledes af vide, at de til enhver tid kan kontakte

undertegnede ved spgrgsmal om interviewene eller studiet generelt.

Analysen
Alle interviews blev optaget via MP3 teknik og derefter transskriberet fuldt ud. De transskriberede
interviews bestod af 177 siders tekst med enkelt linjeafstand.
Herefter benyttede undertegnede indholdsanalysens trin, inspireret af Graneheim og Lundman
[19]:
* Transskriptionerne blev til en start laest grundigt igennem flere gange, for at opna
fornemmelsen for det samlede materiales helhed.
* Materialet blev laest igennem igen, denne gang plukkede undertegnede de tekststykker ud
der var relevante som svar pa mit forskningsspgrgsmal -de meningsbaerende enheder.
* Herefter blev de meningsbzaerende enheder kondenseret, hvor formalet var at korte
teksten, men beholde indholdet. Derefter blev de samlet i koder for at skabe overblik.
* Efterfglgende blev hele materialet laest igennem igen, for at sikre at koderne havde tydelig
sammenhang mellem den samlede helhed og forskningsspgrgsmalet.
* Koderne blev sammenlignet med henblik pa forskelle og ligheder, hvorefter koderne blev
samlet i kategorier og subkategorier, der udtrykker det manifeste indhold.
* Koder, subkategorier og kategorier blev diskuteret med en ergoterapeutkollega, der
ligeledes har erfaring med denne patientgruppe. Diskussionen gav ikke anledning til
@&ndringer i antallet af kategorier og subkategorier, men enkelte koder flyttede

subkategori.
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* Slutteligt blev kategorierne tematiseret for at frembringe det latente indhold.

Undertegnede har valgt at opstille temaerne i en udviklingsprocesmodel, hvilket bliver

beskrevet i nedenstaende resultatafsnit.

Afslutningsvis synes det ngdvendigt at henvise til Graneheim og Lundman, der selv understreger at

beskrivelsen af ovenstaende proces kan virke lineaer, men analysen er snarere en vedvarende

proces frem og tilbage mellem hele og dele af tekstmaterialet [19].

Resultater

Fglgende afsnit beskriver, hvordan deltagere med fibromyalgi har oplevet, at deltagelse pa

Smerteskolen har padvirket deres hverdagsliv. Deltagernes oplevelser er inddelt i seks kategorier

hvorunder der er to-tre subkategorier, der har fokus pa det manifeste indhold (skema 2). Herefter

beskrives fem temaer, hvor det latente indhold fremhaeves via en udviklingsprocesmodel.

Temaer Patager sig ansvar Kan og tor Implementerer nye strategier Konstaterer egne Accepterer
for eget liv italesaette egne vilkar egne vilkar
behov
Kategorier Erkender egen Kommunikerer Andrer i kendte Opstarter nye Opmaerksomme pa Fundet roeni
situation tydeligt til og med rutiner og rutiner og ngdvendige hensyn | ”Jeg er som jeg
omgivelserne aktiviteter aktiviteter i hverdagen er”
Subkategorier | Konstatering af Begyndt at sige fra Foretaget fysiske Tager initiativ til Foretaget Accepteret
kronisk lidelse @ndringer i nye aktiviteter @ndringer i deres deres situation
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1. Erkender egen situation

Skema 2: Oversigt over subkategorier, kategorier og temaer.

Deltagerne erkender deres egen situation ved at blive opmarksom pa, hvordan den eksempelvis

adskiller sig fra raske personers. Derudover har det betydet, at de har taget gget ansvar for deres

eget liv og den nuvaerende situation, de befinder sig i.
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1.1. Konstatering af kronisk lidelse
Deltagerne forteeller, hvordan de i starten af Smerteskoleforlgbet oplever en konstatering af,
hvordan deres situation er anderledens end deres omgivelsers. De erkender, at deres lidelse er
kronisk og tror ikke laengere pa, at de pa mirakulgs vis vil blive helbredt fra den ene dag til den
anden.
De har desuden erfaret, at der er andre med samme diagnose, der har det lige som dem, at det er
deres nervesystem, der er pavirket og ikke dem hver iszer, der er tosset.
”Jeg har pa Smerteskolen mgdt andre personer, der sidder i samme situation, og jeg kan se
at det ikke er mig, der er helt andssvag. Og det ggr, at jeg ikke gemmer mig pa samme

made.” (Deltager 4)

1.2. Tager afstand fra selvmedlidenhed
Nogle deltagere har oplevet en forandring i hverdagslivet med hensyn til graden af
selvmedlidenhed. Mange udtrykker, at have taet kendskab til fglelsen af at have ondt af sig selv,
men at de ikke var opmaerksomme p3, hvilken indflydelse den havde pa deres hverdagsliv. Pa
Smerteskolen blev de opmaerksomme pa behovet for at flytte sig fra den fglelse ved at tage ansvar
for udviklingen af sit eget liv. Deltagerne har typisk altid vaeret nogle meget ansvarsfulde
mennesker, og nogle af dem har maske oveni kgbet taget ansvar for mere end hvad der har veeret
ngdvendigt, eksempelvis indover bgrn og agtefaelles oplagte ansvarsomrader, men de har ikke fgr
haft fokus pa ansvaret for udviklingen af deres eget liv. Flere udtrykker, hvordan de fglte at
undervisningen fik dem til at "vagne op” og blive opmaerksom herpa.
"Underviserne sagde med store bogstaver, sa man kunne forsta det, man er selv ansvarlig
for sit eget liv. Der vagnede jeg! Jeg skal ikke saette mig hen i stolen og have sa ondt af mig

selv.” (Deltager 8)

2. Kommunikerer tydeligt til og med omgivelserne

Deltagerne forteeller, at de har opnaet stor tilfredsstillelse ved at vaere blevet tydelige over for
deres omgivelser, bade til at fa sagt til og fra pa en ordentlig made. De oplever, at de kan vaere
erlige og tro over for sig selv, hvilket for flere har medfgrt bedre kommunikation med zegtefelle

og andre relationer.
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2.1. Begyndt at sige fra
Flere af Smerteskolens deltagere har oplevet store aendringer pa dette punkt i deres hverdagsliv.
De forteeller, at de ofte har udfgrt mange opgaver for andre, som de egentlig gerne ville veere
foruden grundet deres lave energibeholdning, de har bare ikke haft styrken til at sige fra.
”Nar jeg har sagt fra, har jeg det lidt stadigvaek; YES, jeg gjorde det sgu! Jeg far ikke darlig
samvittighed over det mere, det gjorde jeg i starten, men det er blevet lettere og lettere.”
(Deltager 9)
Deltagerne har haft sveert ved at sige fra af flere arsager, pa den ene side har de fglt et pres fra
omgivelserne, pa den anden side har de lagt et stort pres pa dem selv. Typisk har de haft gnsket
om at hjzelpe andre og dermed sat deres behov om hjalp over deres eget behov for hvile, motion
eller andet. Fgr det er muligt for deltagerne at sige fra, er det derfor ngdvendigt for dem at szette
fokus pa, og maerke efter, deres egne behov. Processen beskrives som givende, men ogsa
kraevende at komme igennem.
"Det er i det hele taget godt at fa sagt fra, man far lige sadan et kick hver gang. Jeg kan
godt mzerke, at nogen gange skal jeg lere at flytte mig mere, men jeg arbejder pa det. Rom

blev jo ikke bygget pa en dag, vel.” ( Deltager 8)

2.2. Begyndt at bede om hjzelp
Flere deltagere udtrykker forandring, ved at de selv er begyndt at bede om praktisk hjzlp i
hverdagen og rent faktisk nyder at tage imod den.

"Det er rigtig skgnt, hvis der er nogen der hjzlper til.” (Deltager 5)
Deltagerne har erfaringer med, at deres omgivelser har spurgt, hvorvidt de skulle hjeelpe, men ofte
har de fglt det som et nederlag at sige ja, da de umiddelbart ikke har haft lyst til at vise deres
reelle behov for hjelpen. Derfor opleves det som en stor forandring at sige ”ja tak.”

"Min mor er god til at spgrge om hun skal hjelpe, og jeg er bedre til at sige ja, du ma gerne

bage de boller.”(Deltager 3)

2.3. Formar at udtrykke egne behov

Ud over at sige til og fra, har deltagerne oplevet aendringer i deres interaktion med andre
mennesker. De har faet fokus pa at udtrykke og formulere deres behov, vilkar og gnsker til
omgivelserne. Det er blevet tydeligt for dem, at de ikke har pligt til, at forteelle og retfeerdigggre

hvorfor de har det, som de har det. Det er blevet i orden, at forteelle hvordan man bedst kunne
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taenke sig det i den aktuelle situation, uden at komme med lange forklaringer pa hvorfor.
”Jeg er begyndt til vandgymnastik, og der er nogle ting jeg ikke kan, da jeg har fiboromyalgi
og vandskraek. Jeg har sagt til dem, jeg har det sadan og sdadan, og jeg gar med, fordi jeg
har lyst til at prgve og fordi jeg gerne vil have noget motion, men du ma veere klar over, at
nogle gange stopper jeg op, og sa ved du hvorfor. Slut.” (Deltager 2)
Nogle deltagere beskriver, at fokus pa tydelig kommunikation ogsa har haft indflydelse pa deres
arbejdsindsats til gavn for bade dem selv og arbejdspladsen. De oplever at fa det bedre og dermed
kunne yde mere.
”Jeg har sagt fra pa tre-fire ting pa job, sa nu har jeg det rigtig godt, og sa er det ligesom
man kan yde mere pa andre fronter, fordi sa er der ikke sa meget der tynger. Det er jo

vejen frem”. (Deltager 9)

3. £ndrer i kendte rutiner og aktiviteter
Deltagerne er blevet opmaerksomme pa deres kendte rutiner, vaner og aktiviteter, og begynder nu
at endre pa dem for at opna en mere hensigtsmaessig udnyttelse af deres ressourcer. Ny viden og

nye tankemgnstre medfgrer nye arbejdsgange og rutiner.

3.1. Foretaget fysiske eendringer i omgivelserne
Pa baggrund af ny viden fra Smerteskolen vedrgrende arbejdsstillinger og indretning, samt viden
om og afprgvning af hjelpemidler, forteeller deltagerne, at de har foretaget eendringer i deres
specifikke aktivitetsudfgrelse. £ndringerne har medfgrt faerre smerter og fysiske belastninger.
”Mine fingre bliver ikke laengere belastet pa samme made, da jeg har faet hjelpemidler til
at abne daser, malkekartoner og skrueldg med.” (Deltager 4)
Ligeledes er der flere, der har nytenkt deres indretning i kgkkenskabe, tgjskabe samt haft fokus pa
arbejdsstillinger pa deres arbejdsplads.
”Pa mit arbejde har jeg faet ny stol og en rullepind pa tastaturet. Det ggr rigtig meget, jeg

bliver ikke traet i den side af kroppen mere.” (Deltager 9)

3.2. Ggr brug af energibesparende principper
Deltagerne oplever, at de har fadet ny viden om, hvordan de mest hensigtsmaessigt bruger deres
krop og sparer pa energien. | hverdagen mindsker de vrid og tunge |gft og er blevet opmaerksom

pa, hvad der udtraetter dem i saerligt grad.
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De forteeller, at de nu er ekstra opmaerksomme pa deres arbejdsstillinger i hverdagen, bade i
hjemmet og pa job, og at det kom som en overraskelse for flere af dem, hvor relativt let de selv
kunne andre herpa, samt hvor stor effekt det havde for dem.
”Jeg er blevet bevidst om vaegt, i forhold til at baere noget der er tungt, hvor meget det
egentlig traetter én. Det er vaesentligt, nar man arbejder i en vuggestue.” (Deltager 3).
"”Jeg har sgrget for to handtag i vasketgjskurven, sa den er nem at holde pa. Og fa denop i
hgjden, sa man ikke skal sta og bukke sig, det leerer man hurtigt, men jeg teenkte ikke over

det fgr.” (Deltager 1)

3.3. Afpraver nye metoder for at Igse hverdagens udfordringer
Endnu en made deltagerne har &ndret pa deres kendte rutiner og hverdagsaktiviteter er, at
prioritere og planlaegge dem andreledens end tidligere. Flere giver udtryk for, at de eksempelvis er
blevet mere deltagende i sociale arrangementer som koncerter og udflugter, eller det at have
gaester til middag. At have gaester til middag er naevnt som en stor udfordring for rigtig mange
deltagere, da det kraever en indsats pa mange fronter lige fra planlaegning, renggring, indkgb,
madlavning, til det at se godt ud og have energi til at veere en god vaertinde samt efterfglgende
oprydning.
" Jeg er blevet bedre til at sige, det er mig der star for maden, men jeg letter mig
simpelthen ikke og rydder af til gengeeld, der er noget nyt jeg har fundet pa. Det har jeg det
skide godt med. S3 ma min mand eller andre hjelpe med det. Fordi ellers bliver jeg for

traet, og sa far jeg faktisk en rigtig god aften, selvom vi har gaester.” (Deltager 7)

4. Opstarter nye rutiner og aktiviteter
Deltagerne har efter deltagelse pa Smerteskolen oplevet at prioriterer dem selv i form af

aktiviteter, der bringer ny energi ind i deres hverdag. Disse aktiviteter kan veere alt fra kreative

sysler, venindebekendtskaber til tid helt alene.

4.1. Tager initiativ til nye aktiviteter

Flere giver udtryk for, at de har taget initiativ til helt nye aktiviteter, eller aktiviteter de ikke har
beskzeftiget sig med i flere ar, typisk hobbyrelateret aktiviteter og aktiviteter der omhandler
venskaber og lignende sociale relationer.

”Jeg har malet en del denne sommer og veaeret glad for det. Hele den proces med at fa lov
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til at fordybe sig i noget. Hele forberedelsesfasen hvor jeg ogsa ville pa kunstkursus pa
folkeuniversitetet.”

"”Jeg har faet oplevelser med nye kontakter, hvor jeg selv tager initiativet, det har jeg faet
positiv feedback pa. For jeg havde mistet, hvad der var at miste af veninder, jeg orkede det

ikke, de hgrte bare ikke fra mig.” (Deltager 7)

4.2. Begyndt at prioritere sig selv hgjst i aktivitetsplanlaegning
Mange deltagere beskriver det som den helt store @&ndring, at de efter Smerteskolen er begyndt
at prioriterer sig selv hgjest i deres eget hverdagsliv.
”Jeg har altid veeret den, der har sgrget for at alle andre havde det godt, og sa kom jeg selv
til sidst. Det har @ndret sig, nu teenker jeg pa mig selv fgrst, det har jeg aldrig gjort fgr.”
(Deltager 2)
Prioritering af sig selv handler bade om at Iytte til sin krop, fglge dens behov for motion og hvile
samt at planlaegge aktiviteter og sociale sammenkomster, sa de passer bedst muligt til dem selv.
Flere beskriver ogsa, at en ny og betydningsfuld faktor er prioritering af tid helt alene.
"Det er vigtigt, at jeg prioriterer motion, min krop har brug for det, sa det er vigtigt, jeg
tager del i hundeluftning, det vil jeg gerne, det er godt for mig.” (Deltager 3)
”Jeg er blevet meget bevidst om, at jeg har behov for at ggre ting alene, for min egen

skyld.” (Deltager 1)

5. Opmaerksomme pa ngdvendige hensyn i hverdagen

Deltagerne er blevet opmaerksomme p3a, at der er ngdvendige hensyn at tage i hverdagen, hvis de
skal have den til at hange bedst muligt sammen med deres aktuelle energibeholdning. Det
handler om mange ting, men szerligt fokus pa aendring i daglig planlaegning og samvaer med andre

mennesker fremhaves som ngdvendige.

5.1. Foretaget aendringer i deres sociale relationer

At tage ngdvendige hensyn til sig selv i hverdagen, har haft stor indflydelse pa deltagernes sociale
relationer. Deltagerne fortaeller, hvordan de oplever nogle sociale relationer som nzaerende, og
andre som teerende. Efter deltagelse pa Smerteskolen har flere haft mod til og behov for at

prioritere i deres omgangskreds.
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”Jeg har sorteret i det sociale. Dem der draener mig, de ryger lidt leengere ud, fordi det har
jeg ikke behov for lige nu, jeg har behov for at veere sammen med mennesker, der giver
mig noget.”

" Jeg er blevet meget opmaerksom pa kvaliteten i samvaer. Hvem vi har det super rart med,
hvad skal vi skynde os at sige ja til, nar ideerne opstar, og hvad vi kan lade ligge og kun

dyrke af pligt.” (Deltager 1)

5.2. Planleegger anderledens end fgr
Planlaegning er et nggleord i det fleste interviews. Deltagerne fortaeller, at de nu deler deres
hverdagsaktiviteter op i mindre delaktiviteter og fordeler dem over dagen, ligesom de er blevet
meget opmaerksomme pa, at st@rre aktiviteter skal fordeles jaevnt i deres kalender.
”Nar jeg laver aftensmad planlaegger jeg sadan, sddan og sadan. Jeg g@r noget, lader det
ligge og kommer sa tilbage, fordi jeg har svaert ved at std.” (Deltager 8)
"Hvis jeg har et presset privatliv, sa prioriterer jeg at tage fri fra arbejde fgr og efter, sa det
ligesom falder i hak og der er mere overskud.” (Deltager 3)
Planlaegningen omhandler i hgj grad ogsa behovet for hvile. Det er meget individuelt, hvor stort
hvilebehovet er i Igbet af dagen, men det er blevet en integreret hverdagsaktivitet for de fleste,
som noget naturligt og ngdvendigt, ikke noget at veere flov over.
”"Derhjemme der hviler jeg hver eneste dag nu, og jeg hviler i mit sovevaerelse bevidst, fordi
jeg ikke vil vaere den der mor, der ligger pa sofaen altid, sa jeg gar ind til mig selv. Det ved
alle, ogsa hvis jeg har bgrn med hjem. Det er der ikke noget odigst i, det er bare sadan det

er nu. Sa ses viigen om en time.” (Deltager 6)

6. Fundet roen i ”jeg er, som jeg er”
”Jeg er, som jeg er” opleves som et udtryk for accept af tilstedevaerelsen af den kroniske lidelse,
der har afggrende indflydelse pa hverdagslivets mange facetter. Nar accepten har fundet sted,

fortzeller flere deltagere, at de har opnadet en lyst til og et stgrre overskud til nye aktiviteter.

6.1. Accepteret deres situation
Nogle deltagere beskriver, at de har fundet sig til rette med sygdommen, at alle mennesker har
hver sine udfordringer, men at fibromyalgi er det, de nu ma kaampe med pa godt og ondt, men at

det ggres vaerdigt for dem selv.
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"Hvis det er et arrangement, som jeg planlaegger, sa planlaegger jeg det udelukkende efter,

hvad jeg selv kan holde til. Men det der er mest tydeligt for mig selv, det er, at det er

blevet mere vaerdigt for mig selv. Fordi, det med accepten af, at sddan er jeg, og det er ikke

npdvendigvis hverken fordi jeg er syg, eller det er synd for mig eller noget som helst, det er

bare sadan, jeg er. Jeg behgver ikke komme med en lang sgforklaring om, at jeg jo er syg,

og jeg kan jo hverken det ene eller det andet. Det fgles bare mere veerdigt, synes jeg, nar

jeg laver arrangementer.” (Deltager 6)

6.2. Opndet nyt overskud

Flere af deltagerne beskriver, at de efter Smerteskolen har oplevet at der er fremkommet et nyt

overskud, hvor der nu pludselig er mulighed for at skabe noget nyt eller bruge tiden anderledens.

For fleres vedkommende gar tankerne til arbejdsmarkedet, hvor de stadig mener, de kan byde ind

med relevant arbejdskraft trods pension, fleksjob eller lignende.
”Nu hvor jeg er hjemme og har mere overskud, kan jeg maerke pa mig selv, at jeg skal
noget mere. Jeg kunne enormt godt taeenke mig noget to gange om ugen, med faste
relationer pa min egen alder. Pa et tidspunkt gar jeg hen et sted og spgrger, om de kan
bruge mig nogle timer, det kunne jeg ekstremt godt taeenke mig. Har | brug for nogen til

hvad som helst, sa kommer jeg gratis.” (Deltager 7)

Efter at have beskrevet ovenstaende kategorier og subkategorier, fremkom der i analysen fem
temaer, som ses i figuren nedenfor. Temaerne er sat op med pile imellem for at illustrere en
udviklingsproces.

Alle deltagerne er startet fra venstre mod hgjre, men det er forskelligt, hvor langt i modellen
deltagerne er ndet, da individuelle begraensninger, ressourcer og behov spiller ind her. | denne
model er det ngdvendigt at bevaege sig i kronologisk raekkefglge mod hgjre, ingen boks kan

springes over.
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Udviklingsprocessen starter idet deltageren patager sig ansvaret for sit eget liv (boks 1). Som
tidligere naevnt har deltagerne altid kendt til at tage ansvar, typisk for bade mand, bgrn, gvrig
familie, hus, have osv. Ofte har konsekvensen varet, at andres behov blev opfyldt langt far
deltagernes egne, og ofte som de eneste. At tage ansvar for eget livindebeerer at drage omsorg
for sig selv, hvilket er meget svaert, hvis man ikke tilgodeser egne behov og ikke prioriterer sig selv
i planlaegning med mere.
Deltagerne beskriver det, at tage ansvar for egen situation som handicappet eller kronisk syg, som
en lettelse nar fgrst de har prgvet det. Det har ikke veeret nemt for nogen af dem, men det har
vaeret ngdvendigt for at komme i gang med den ovenstaende udviklingsproces.
At starte udviklingsprocessen kraever nemlig, at deltagerne satter fokus pa ansvaret for
udviklingen af deres eget liv og ligger en hel del af deres sparsomme energi netop der. Det er i
denne fgrste boks, at de tager beslutningen om, at de vil leve et godt liv trods fibromyalgi, selvom
det kraever en arbejdsindsats fra dem selv.
P3 dette tidspunkt, nar processen starter, er det ikke ngdvendigt for deltagerne at vide konkret,
hvordan de skal starte, og hvad de skal ggre, men det er fundamentalt, at de selv gnsker en
forandring, og dermed tager ansvaret for videreudviklingen af deres eget liv.
Deltagerne forklarer, at de pa Smerteskolen fik et "spark bag i”, at det pludselig gik op for dem, at
deres sygdom er kronisk, at den ikke forsvinder, at de ikke snart far det bedre, at det ikke bare var
en darlig dag osv.

”Jeg er ngdt til at tage et ansvar selv. Det er jo ikke alle andre, der skal Igse, hvordan jeg

har det. Det er mig selv, jeg er ngdt til at komme videre med mit liv.” (Deltager 5)

Efter deltageren har pataget sig dette ansvar, opstar der et behov for at kunne italeszette egne
behov (boks 2). Nu gar deltageren i gang med at gve sig pa, at andre ogsa skal kendes hendes
behov, hvilket kun kan lade sig g@re, hvis hun siger det hgjt. De begynder at tage mod til sig og
siger, hvad de rent faktisk taenker, og hvad de har behov for, for at den udvalgte aktivitet skal blive
en sa positiv oplevelse som muligt for dem.
"Naboen ringede og spurgte om vi kom over og fik en kop kaffe, sa sagde jeg, ja, hvis jeg
kan fa en sofaplads, fordi vi sidder ellers altid pa traepinden, og jeg kan ikke sidde pa den.”

(Deltager 8)
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Dette er en vanskelig proces for deltagerne, da denne malgruppe netop ikke har erfaringer med at
seette sig selv i fokus. Det er helt nyt for dem at taenke over, hvordan det ville vaere bedst for dem,
og iseer at udtrykke disse behov sd andre skal delagtigggres og maske tage stilling dertil.
Deltagerne beskriver, at omgivelserne tidligere har givet mange rad og vejledninger, og at de ofte
har fulgt dem, selvom de var klar over, det ikke var det bedste for dem, men sa behgvede de ikke
tage konfrontationen.

”Jeg er begyndt, at hgre mere pa mig selv, end dem der er omkring mig. Jeg kan godt lytte

til dem, men de skal ikke styre mig mere. Det er slut.” (Deltager 5)

Efter deltagerne har formaet at szette ord pa deres behov, ressourcer og begraensninger, er det
muligt for dem at implementere nye strategier (boks 3) i deres hverdagsliv. De nye strategier er af
forskellig art, nogle meget konkrete som brug af hjelpemidler og energibesparende principper og
andre af mere kognitiv art, som prioritering af dem selv, initiativ og a&ndring i sociale relations-
menstre. En del af deltagerne har via denne implementering opnaet en form for ro, der har
medfg@rt ny energi samt overskud til nye aktiviteter, eks. avislaesning, fysisk aktivitet, sociale
arrangementer og deltagelse i bgrnenes aktiviteter og arbejde.
Strategierne har ligeledes vaeret med til at tydeligggre deltagernes prioriteringer, hvorfor de
eksempelvis nu prioriterer hgjt at tage pa arbejde trods smerter eller andre symptomer, der fgr
har kunnet holde dem hjemme.
"Der er nogen dage, hvor jeg om morgenen tenker, ah, i dag kan jeg bare ikke arbejde,
men nu tager jeg af sted alligevel. Sa far du afledt dine tanker, kommer i gang, begynder at
fa rort dig. Sa slipper det lidt, sa kan du bedre klare dagen, og pludselig er klokken tolv, og

du har alligevel klaret din arbejdsdag.” (Deltager 5)

Nar deltagerne har opnaet erfaringer med brug af de nye strategier i deres hverdagsliv, kommer
de i udviklingsprocessen naturligt til at kunne konstatere egne vilkar (boks 4) . Med egne vilkar
menes de betingelser, den enkelte fibromyalgipatient har at tage hensyn til for at opna egne mal.
Et eksempel pa vilkar kan veere uforudsigeligheden og svingningerne i energiniveauet. Det kan
betyde, at den enkelte pa forhand har sveert ved at svare pa, hvor meget vedkommende kan
deltage i, f@r hun rent faktisk star i situationen. Et andet eksempel pa vilkar er den nedsatte fysiske

formaen i forhold til raske personer.
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Det kan opleves som bade en positiv og negativ proces for deltageren at na hertil, for det kraever
at de giver afkald pa aktiviteter, som de ikke kan udfgre, men maske godt kunne have lyst til, men
samtidig finder de typisk nye aktiviteter, som de troede de ikke kunne udfgre, hvilket godt kan
lade sig g@re, hvis blot de prioriterer planlaegningen deraf og benytter sig af deres ny-indlaerte
strategier.
Nar deltageren har arbejdet med ovenstaende og begynder at fgle sig hjemme i denne boks fire (i
udviklingsprocessen), opleves det som befriende for deltagerne, for nu har de fundet ud af, hvad
de er ngdsaget til at tage hensyn til. Til tider gnsker de dog stadig, at det var anderledes, og at de
bare havde de samme vilkar som raske personer.
"Engang imellem sa ma jeg da indremme, at det er lidt sergerligt, man ikke kan rende rundt
og spille fodbold. Men det har de (bgrnebgrnene) veaeret vant til, og sddan er det.”

(Deltager 2)

Sidste boks i udviklingsprocessen er for de deltagere, der har accepteret og lever med egne vilkar
(boks 5). For at komme til denne sidste boks, er det vigtigt at deltagerne ikke blot har konstateret
deres egne vilkar, men nu ogsa har accepteret dem og dermed ikke fortsat forsgger at
sammenligne egen formaen med andres.
Nar accepten er indtruffet, ved deltagerne, at de er som de er. De oplever, at alle mennesker har
hver sine begraensninger og vilkar. Nu har de faet kendskab til deres og lever livet fuldt ud.
"Det er meget sjovt, for man gar fra en proces, hvor man taenker, nej, er det virkelig
fibromyalgi jeg har, og sa tager man den der hat pa. Og nar man sa rigtig har taget den p3,
sa kan man faktisk slippe den igen, for sa er det bare sadan det er. Sa ryger diagnosen
ligesom af igen, synes jeg. Altsa, jeg ved godt, det er fibromyalgi jeg har, men vi har jo alle

sammen nogle begransninger her i livet.” (Deltager 6)

Diskussion

Metodiske overvejelser

Formalet med denne opgave er, at beskrive hvordan personer med fibromyalgi har oplevet, at
deltagelse pa Smerteskolen har pavirket deres hverdagsliv. Den kvalitative tilgang blev valgt pa
grund af dens egnethed til at beskrive personernes oplevelser ud fra deres helt personlige
perspektiv [16].

Undertegnede havde ikke erfaring med at udfgre kvalitative interviews, hvorfor jeg startede med
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et pilotinterview. Interviewguiden forblev uaendret, men min rolle som interviewer udviklede sig.
Ved fgrste interview kom jeg med en del sma kommentarer, der muligvis kunne forstyrre eller
styre deltageren som ”ja”, “selvfglgelig” og “ok”, men overgik til at holde tavsheden laengere og
give deltageren ro til yderligere tanker og kommentarer. Disse kommentarer var med til at sikre, at
jeg opnaede maetning i materialet, da deltagerne fik lov til at tale helt feerdigt om hvert enkelt
emne, fgr det naeste blev pabegyndt.

Interviewguiden var en stor hjelp under interviewene og sikrede, at alle valgte emner blev bergrt.
Enkelte gange blev raekkefglgen byttet rundt, da deltagerne selv foregreb nogle af spgrgsmalene,
dette gav dog en god dynamik i interviewsituationen. Selve indholdet i spgrgsmalene sendrede sig
ikke. I analyseprocessen blev en kollega og vejleder inddraget for at sikre en slags enighed om, at

alt relevant data var blevet inddraget og irrelevant data var blevet frasorteret. Inddragelsen skete

ikke for at opna kontrol, men som Graneheim og Lundman [19] skriver, for at opna bekraeftelse.

Meningsbarende enheder Koder Kategori
Jeg er blevet bedre til at sige, det er mig der star for maden, Omlzaegger kendte | Opstarter nye
men jeg letter mig simpelthen ikke og rydder af til gengeeld, aktiviteter- rutiner og
der er noget nyt jeg har fundet pa. Det har jeg det skide godt aktiviteter

med. S3 ma min mand eller andre hjalpe med det. Fordi
ellers bliver jeg for traet, og sa far jeg faktisk en rigtig god
aften, selvom vi har gaester.

Jeg tager med til koncerter, for det kan jeg godt lide, men fgr
havde jeg problemer med at sta op i sa lang tid. Nu gar jeg ud
i yderkanten og saetter mig pa noget, eller sidst der fandt jeg
mig bare en plads pa balkonen

Jeg kan huske dengang jeg havde sveert ved at vise min £rlighed skaber
datter, at jeg havde det skidt, at jeg havde brug for hvile. Det | nye rutiner
viste jeg hende helst ikke. Nu ligger jeg inde i sengen, sa
ligger hun der og spiller pa sin telefon eller Ipad eller bare
ligger ved mig, fordi, nu hviler jeg, sa skal hun veere stille. Og
det er ogsa hyggeligt bare at ligge der, selvom det er kl. 15.

Hvis der er arrangement pa mit arbejde for personalet, er det
tit fredag aften, og det kan jeg bare ikke. Det kan godt veere
jeg kan sidde hjemme i min sofa, men sidde og veere social
med 22 mennesker en fredag aften, det kan jeg ikke. Det
kraever at jeg siger, hvis jeg skal vaere med, sa bliver jeg ngdt
til at have fri i dag. Det har jeg ikke gjort fgr, da havde jeg
maske sagt at vi skulle noget andet.

Skema 3: Eksempel pG arbejdsprocessen i analysefasen, fra meningsbaerende enheder til kategorier.

24



For at medvirke til gennemsigtighed og derved gge trovaerdigheden yderligere er der indsat flere
citater fra deltagernes udsagn, der underbygger de fund, der fremhaeves i resultatafsnittet. Der er
desuden opfgrt et skema (skema 3) med eksempler pa meningsbzerende enheder, koder og en
kategori, for at synligggre en del af analyseprocessen [19].

Som skrevet i forforstaelsen, har jeg gennem de seneste tre ar opndet viden om denne
patientgruppe og deres aktivitetsproblematikker, hvilket i et eller andet omfang har pavirket
tolkningen af materialet. Kvale og Brinkmann beskriver denne viden som en fordel i arbejdet med
det kvalitative forskningsinterview, hvor viden produceres i et socialt sammenspil mellem
interviewer og interviewperson [16]. De beskriver ligeledes, at “selve produktionen af data i det
kvalitative interview raekker ud over en mekanisk overholdelse af regler og er afhaengig af
interviewerens faerdigheder og situerede personlige skgn med hensyn til den made spgrgsmalene
stilles pa. Der er iszer brug for viden om interviewemnet, nar det drejer sig om kunsten at stille
spgrgsmal, der fglger op pa interviewpersonens svar. Kvaliteten af de producerede data i et
kvalitativt interview afhaenger af interviewerens faerdigheder og viden om emnet.” [16, s. 100].
Graneheim og Lundman beskriver ligeledes, at det er en balancegang for forskeren, pa den ene
side er det umuligt og ugnsket ikke at tilfgje et saerligt perspektiv pa det undersggte fanomen. Pa
den anden side er det vigtigt, at lade teksten tale sit eget sprog uden, at forskeren palagger en
mening, der ikke er der [19]. Selvreflektorisk er jeg af den overbevisning, at jeg har ladet
deltagerne tale frit om de fremfgrte emner, og jeg har benyttet min viden om diagnosen og
deltagernes typiske problematikker til at fremme detaljerne i fortzellingen.

Med hensyn til overfgrbarhed, er det forsggt at beskrive hele processen sa klart og praecist som
muligt, men det vil vaere op til laeseren, at vurdere den egentlig overfgrbarhed. Det forventes dog
ikke, at resultaterne fra dette studie kan overfgres til hele patientgruppen med diagnosen

fibromyalgi eller til samtlige, der har deltaget pa Smerteskolen.

Resultatdiskussion

Opsummeret har deltagerne udtrykt, at deltagelse pa Smerteskolen har pavirket deres hverdagsliv
i retning mod erkendelse og accept af vilkar betinget af diagnosen fibromyalgi. Denne proces
starter med, at deltagerne tager ansvar for eget liv bl.a. ved at drage omsorg for sig selv, begynder
at italesaette deres behov til omgivelserne og afprgver og implementerer forskellige typer af nye
strategier. Herefter er det muligt for nogle, at konstatere og sidst acceptere de vilkar, der nu

praeger deres liv og leve et godt liv trods den kroniske lidelse fibromyalgi.
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Herunder vil jeg gennemga de fem bokse fra udviklingsprocessen (figur 3) og diskutere dem ud fra

min referenceramme CMOP-E samt andre studiers fund.

Boks 1: Pdtager sig ansvar for eget liv

Ifglge CMOP-E [8,9] er alle mennesker spirituelle skabninger, hvilket ggr hver enkelt til et helt
unikt menneske. Menneskets spiritualitet skal ikke ses som noget religigst, men bliver i denne
model opfattet som vort mest sande selv og som noget, vi forsgger at udtrykke i alle vore
handlinger. Netop den essens, der g@r os til noget saerligt og unikt. Erkendelsen af mennesket som
en spirituel skabning indebaerer ogsa, at man anerkender dets iboende vaerd og respekterer dets
overbevisninger, vaerdier og mal, uanset evner, alder og andre karakteristika. Det spirituelle
opfattes desuden som menneskets karakteristiske egenskaber og fremstilles som evnen til
selvbestemmelse [8,9]. Netop selvbestemmelse er vaesentligt her, da deltagerne skal patage sig
ansvar og til at bestemme selv, for dem selv, over dem selv og over de andre, men for deres egen
skyld. Beslutningen om at de vil leve et godt liv trods fibromyalgi, ligger i den spirituelle del af
mennesket, der hvor deltageren selv respekterer sit iboende vaerd og overbevisninger.
Spiritualiteten opfattes som den personlige oplevelse af mening i hverdagen og i vanskelige
stunder er mennesket konfronteret med nye mader at veere og handle pa. Fglgen er, at oplevet

mening er vigtig for en god livskvalitet [8].

Gullacksen [20] beskriver ud fra et interviewstudie med 18 kvinder med kroniske smerter, en
tredelt forlgbsproces, om hvordan smerten bliver en del af kvindernes liv. | fgrste forlgb oplever
kvinderne, at deres smerte ikke bliver taget serigst i behandlingssystemet, at den bagatelliseres og
ofte anses for at vaere et udtryk for psykiske eller sociale problemer. Fortvivlelse og magteslgshed
pa grund af gget besvaer fgrer til psykisk ubehag, og de fgler, de lever i en ond spiral, der fgrer til
desperation og tvivlen pa sig selv. Sidst i dette forlgb ligger en erkendelse af, at smerterne ikke er
forbigdende, og det kraever aendring fra brug af kortsigtede til langsigtede Igsningsstrategier.
Blikket rettes fremad fremfor tilbage, hvilket frigar energi til forandring i livssituationen. At
foretage denne andring fra kortsigtet til langsigtet planleegning kraever, at patienten patager sig et

ansvar for eget liv, hvilket ligger i trad med udviklingsprocessens boks nummer et.

Boks 2: Kan og tgr italeszette egne behov

"Vores fglelse af mening og formal kommunikeres i alt vaesentligt til andre, og til mennesker i
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vores verden, gennem hvad vi siger, hvordan vi siger det, og hvad vi foretager os” [9, s. 111]
Deltagerne fortzeller, at de er blevet tydeligere bade i deres kommunikation men ogsa ved at
seette et eksempel, altsa via det de foretager sig. De oplever stor tilfredshed, nar det lykkedes for
dem at eendre bade udtalelse og derefter aktivitetsudfgrelse, men oplever ogsa, at det er en
kraevende og hard proces. Townsend et al. [9] understreger, at den dybe sammenhang mellem
mening og betydningsfulde aktiviteter haenger ulgseligt sammen med det, vi tror pa, hvem vi er,
og det selv, vi viser til vores omgivelser, hvorfor det giver mening, at det ikke er noget let mangvre

for deltagerne at @ndre.

Andet forlgb i Gullacksens [20] forlgbsproces markerer ofte et markant vendepunkt for personen,
nemlig erkendelsen af at smerten ikke er tilfaeldig, men er kommet for at blive. Kvinderne
fortzeller, at det er forbundet med sorg at konstaterer, at de har mistet kontrollen over kroppen,
og at nye vilkar nu er styrende. Andet forlgb indeholder en proces, hvor kvinderne lerer at leve
med smerterne og bygger sin hverdag op, samtidig med at smerterne handteres. Dette ggres
blandt andet ved at opna forstaelse og stgtte fra omgivelserne.

Sammenlignet med de fem bokse i dette studie, indeholder ovenstaende boks nummer to og tre.
Netop der hvor deltagerne kan og tgr italesaette deres behov overfor omgivelserne og
implementerer nye strategier. Gullacksen [20] laegger vaegt pa den opnaede forstaelse og stgtte
fra omgivelserne, hvor undertegnede szetter spgrgsmalstegn ved forstaelsen. Hvad er det
omgivelserne skal forsta? Hvordan patienterne har det? Det mener jeg er vanskeligt nogen sinde
at opna, og derfor en kamp der kan koste mange kraefter uden vaesentligt resultat. Derimod er
stgtten fra omgivelserne helt fundamental for bade at komme i gang med og gennemfgre
udviklingsprocessen for deltagerne. | boks nummer to italeszetter deltagerne deres behov,
eksempelvis at de gnsker hjzlp til at fa taget af bordet, nar der er geester. Jeg mener ikke,
omgivelserne behgver forsta preecis hvorfor, (eks. baekkensmerter, udtraetning eller lignende),
men mener i hgj grad, at de skal vaere stgttende og yde den ngdvendige hjalp, nar nu den er
italesat. Ansvaret er dermed deltagerens eget (boks et), de skal italeszette eget behov, og
omgivelserne kan reagere herpa. Ellers kan der nemt opsta misforstaelser og komplikationer, da

omgivelserne far ansvaret for forstaelse og dermed at geette uudtalte gnsker og behov.

Boks 3: Implementerer nye strategier

Ifglge Townsend et al. [9] kan personlige faktorer som eksempelvis funktionsnedsaettelse forstyrre
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personens saedvanlige betydningsfulde aktiviteter og give anledning til at udvikle nye
aktivitetsvaner. P4 samme made kan andringer i omgivelserne give anledning til 2ndringi en
persons aktivitetsvaner.

Deltagerne forteeller, at de over en drraekke har andret aktivitetsmgnster pa baggrund af nedsat
energiniveau, smerter og andre symptomer fra fiboromyalgien, naesten uden at laegge maerke til
det. Smerteskolen har veeret med til, at deltagerne har faet gje pa aktivitetseendringen pa godt og
ondt. Flere fortzeller, at Smerteskolens pavirkning i deres hverdagsliv i hgj grad har omhandlet
implementering af nye strategier for at opna aendrede aktivitetsvaner. | flere tilfeelde har de
kunnet finde tilbage til tidligere aktiviteter, da graden af rodfeestethed og udgvelseskompetencen
var hgj og evt. justeret pa engagementets natur fra aktiv til mere passiv, eller intensiteten fra
konstant til mere sporadisk. Pa den made er den betydningsfulde aktivitet beholdt eller

genoptaget, men &ndret sa den passer til personens nuvaerende situation.

Traska et al. [21] har foretaget et studie, hvor et at formalene var at beskrive, hvilke ikke
farmakologiske startegier fibromyalgipatienter bruger for at administrere deres hverdagsliv.
Studiets liste over mest brugte strategier er; planleegning, tillade andre folks hjzelp, vaelge ud i
sociale arrangementer, andringer i omgivelserne (hjelpemidler og indretning), balancere
aktiviteterne sa der ikke er for mange pa én dag, fokus pa det alternative/spirituelle, distraktion
via aktivitet, andedratsteknik og social stgtte fra venner og familie. Derudover naevnes det, at
"tage en maske pa” og gemme symptomerne som en ofte brugt strategi. Disse strategier ligner i
hgj grad dem, deltagerne i dette studie har beskrevet. Ingen i dette studie beskrev dog brugen af
masken eller noget tilsvarende, hvilket man kan undre sig over, da det vil vaere naturligt i mange

sammenhange, hvor man ikke gnsker at fremsta som syg.

Boks 4: Konstaterer egne vilkar

| CMOP-E [8,9] beskrives omgivelserne som bestaende af kulturelle, institutionelle, fysiske og
sociale elementer. Omgivelserne defineres desuden som de kontekster og situationer, der
forekommer uden for personen, og som fremkalder en reaktion hos denne [8,9]. Personen bestar i
felge Townsend et al. [8,9] af affektive, kognitive og fysiske komponenter, herud over det
spirituelle som tidligere beskrevet. Modellen er bygget pa canadiske ergoterapeuters holistiske
menneskesyn, hvorfor det betragtes som meningslgst at fokusere pa enkelte dele af et menneske i

isolation fra andre mennesker eller fra elementer i omgivelserne.
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For at muligg@re aktivitetsmaessig forandring eller forhindre ugnsket forandring, mener Townsend
et al. [9], at det er bydende ngdvendigt, at forandring skal tage fat pa mindst to aspekter af
betydningsfulde aktiviteter, som eksempelvis omgivelserne og personen.

Deltagerne har pa dette tidspunkt i udviklingsprocessen implementeret nye strategier og faet
fokus pa, hvad der i det hele taget var og maske stadig er, deres betydningsfulde aktiviteter. Pa
dette tidspunkt konstaterer de egne vilkar, altsa de muligheder, begraensninger og betingelser de
har for at opna egne mal, bade i de personlige komponenter og omgivelsernes elementer.

Tredje og sidste forlgb i Gullacksens [20] forlgbsproces, er ikke sa dramatisk som de to
foregdende, men beskrives som en glidende overgang til en stabiliseret livssituation, som
indeholder smerte og aktuel funktionsnedsaettelse. Oplevelsen af et godt liv trods smerter, med
nye mal og livsprojekter, trods en vis usikkerhed i livet. Det beskrives, som en kamp for kvinderne
at opretholde det liv de straeber mod.

At kvinderne har oplevelsen af et godt liv trods smerter, med nye mal og livsprojekter passer godt
til dette studies boks nummer fem. Men da hun yderligere beskriver det som en kamp for
kvinderne at opretholde det gode liv, de straeber efter, indikerer det at hendes tredje forlgb svarer
mere til boks nummer fire. Netop der hvor deltagerne kan konstatere deres begransninger, men
hvor det stadig ikke fgles naturligt at tage de ngdvendige hensyn, og derfor forbliver en kamp.
Gullacksens [20] forlgbsproces stopper her og indeholder dermed ikke dette studies femte boks,
hvilket kan frembringe en undren. Har hun mon slet ikke har mgdt kvinder, der har accepteret
deres vilkar fuldt ud, eller er der mon en sammenhang mellem at kvinderne i hendes studie har
lert at leve med smerterne selv, og ikke har modtaget et professionelt malrettet
interventionsforlgb af nogen slags? En anden mulig indflydelse kan veere at der i
udviklingsprocessens boks nummer fire og fem tages udgangspunkt i vilkar fremfor smerte.

Kronisk smerte vil ofte veere et vilkar, men det vil sjeeldent sta alene hos fibromyalgipatienter.

| trad med dette og Traska et al.’s [21] studie beskrevet under boks 3, peger Sim og Madden [22]
ogsa pa forskellige mader, der er typiske for fibromyalgipatienter at handtere deres symptomer
pa; modsta symptomernes dominans, engagere positiv taeenkning, finde afledelse via aktiviteter
der nydes, planlaegning af aktiviteter, brug af strukturerede daglige rutiner og positiv teenkning. De
fremhaever det dog som centralt, at selvet skal forsta fiboromyalgien, hvilket indebaerer at lytte til
egen krop, modtage information om diagnosen samt udvikle evnen til at reflektere over sig selv og

acceptere tab som fglge af sygdommen.
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Malet er at opna en balance mellem at keempe mod fibromyalgien og leve med den [22], hvilket i
dette studie er beskrevet i boks fire som en erkendelsesproces (konstatering) fgr den egentlige

accept af vilkar opnas.

Boks 5: Accepterer og lever med egne vilkar

"Omgivelserne er dynamiske og kan have en fremmende eller heemmende virkning pa udgvelsen
af aktiviteter. Optimal aktivitetsudgvelse forudsatter evnen til at afbalancere aktivitet og
opfattelser af selvet og omgivelserne, der somme tider er i modstrid med hinanden, og til at
integrere aendrede prioriteringer. Livet igennem forhandler mennesket gang pa gang sin opfattelse
af selvet og sine roller, nar aktiviteterne og omgivelserne far tillagt mening”[8 s. 471].

Deltagerne har i boks nummer fem opnaet den optimale aktivitetsudgvelse ved at opretholde en
balance mellem aktivitet, omgivelser og opfattelsen af selvet. Nar dette kan lade sig ggre, mener
undertegnede, det er fordi deltageren har accepteret de vilkar som den kroniske lidelse — her

fibromyalgien, har af indflydelse pa netop aktivitet, omgivelser og opfattelsen af selvet.

Sim og Madden [22] henviser til, hvordan nogle patienter betragter de sendringer, som
fibromyalgien byder dem, som positive, da det har givet dem en mulighed for at revurdere og
vaerdsaette, hvad der er vigtigt i deres liv. Denne copingstrategi identificeres som konfronterende,
men positiv. De henviser til andre patienter, hvor sygdommen kun producerer negative fglelser
om fremtiden, og hvor livet derfor leves fra dag til dag, mens man forsgger at undga tanker om,
hvad der kommer [22]. Som ergoterapeut lyder det sandsynligt, at nogle patienter ikke formar at
bruge ovenstaende konfronterende positive strategi og derfor benytter den negative, da de ikke
kan se andre muligheder med deres aktuelle ressourcer og begransninger. Denne type patienter
er ikke set i dette studie, hvilket giver god mening, da alle har deltaget pa Smerteskolen pa
baggrund af eget initiativ, hvilket allerede indikerer handlekraft og en igangvaerende
udviklingsproces.

Jeg er dog enig i Sim og Maddens [22] udtalelse om, at usikkerheden og den darligt forstdede
diagnose, som fibromyalgi er, ggr en sadan revurdering af livet og personens meningsfulde

aktiviteter ngdvendig, men ironisk nok ogsa meget vanskelig.

Konklusion
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Deltagelse pa Smerteskolen har pavirket deltagernes hverdagsliv og aktivitetsengagement i retning
mod erkendelse og accept af vilkar betinget af diagnosen fibromyalgi. Resultatet er desuden en
figur (figur 3), der illustrerer og beskriver denne udviklingsproces i fem skridt. Processen starter
med at deltagerne tager ansvar for eget liv bl.a. ved at drage omsorg for sig selv, begynder at
italeseette deres behov til omgivelserne og afprgver og implementerer forskellige typer af nye
strategier. Herefter er det muligt, at konstatere og sidst acceptere de vilkar, der nu praeger deres
liv.

Resultaterne kan som tidligere beskrevet ikke direkte overfgres til andre grupper eller andre
deltagere af Smerteskolen. Det synes dog interessant at arbejde videre med figuren i det
ergoterapeutiske interventionsforlgb med fibromyalgipatienter (og eventuelt patienter med andre
kroniske lidelser). Fremadrettet kunne det vaere interessant at udvikle mere skarpe kriterier for de
fem bokse. Derefter ville det vaere oplagt at udvikle en raekke spgrgsmal til patienterne, hvor
svarene havde til formal at hjelpe ergoterapeuten og patienten med at lokalisere, hvor langt de er
i den omtalte udviklingsproces. Hvis man som ergoterapeut kender til hvilken af de fem bokse
patienten befinder sig i, mener undertegnede, at det vil veere en genvej til malrettet individuel

intervention.
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Bilag 1

Hvordan har personer med fibromyalgi oplevet at deltagelse pa Smerteskolen i Lejre Kommune
har pavirket deres hverdagsliv?

| forbindelse med din tidligere deltagelse pa Smerteskolen i Lejre, inviteres du nu til at deltage i
ovenstaende studie gennem et interview.

Interviewene vil blive foretaget i Ipbet af oktober og november, og forventes at tage ca. 1 time pr.
deltager. Interviewene vil typisk finde sted pa Bggebakken, med mindre vi aftaler noget andet.

Jeg kommer selv til at foretage interviewene og de vil forega individuelt, som en almindelig
samtale.

Med din tilladelse gnsker jeg at optage samtalen (kun lyd), sa jeg kan holde styr pa alle detaljerne
efterfglgende. Optagelsen vil blive opbevaret sikkert.

Jeg gnsker at interviewe kursister der har vaeret deltagere i ar 2010-2011, med det formal, at hgre
om fglgende:

* Hvordan oplevede du at deltage pa smerteskolen?

* Erder pa nuvaerende tidspunkt tanker og handlinger i dit liv pa baggrund af Smerteskolen?

Deltagelse er helt frivilligt og du kan afbryde nar som helst, uden at angive arsag. Afbrud eller
ophgr vil ikke have konsekvenser for dit evt. fremtidige samarbejde med traeningsafdelingen
og/eller Smerteskolen.

Resultatet af studiet vil blive beskrevet saledes, at du ikke kan identificeres.

Dette studie indgar som et eksamensarbejde i Masterprogrammet pa Lunds Universitet, hvor jeg
er ved at tage en Master i medicinsk videnskab med major i ergoterapi.

Hvis du gnsker at deltage i ovenstaende, hgrer jeg meget gerne fra dig, og vi finder sammen et
tidspunkt de er passende for samtalen. Skriv ogsa meget gerne hvis du ikke gnsker at deltage. Hvis

jeg ikke har hgrt fra dig inden d. 20.10.12., tillader jeg mig at kontakte dig igen.

Gitte og jeg haber at opgaven og dermed Jeres interviews kan veere med til at fremtidssikre fokus
pa fibromyalgi og Smerteskolen i Lejre.

Ved spgrgsmal er du velkommen til at kontakte mig eller min vejleder fra Lunds universitet.

Venlig hilsen

Maria Mgllegaard Carita Hakansson

Ergoterapeut, Lejre Kommune. Ergoterapeut, Lunds Universitet
mamo@Ilejre.dk Carita.Hakansson@med.lu.se

TIf. 6010 0442
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Bilag 2

Interviewguide.

Indhent referenceoplysninger pa optagelsen (navn og holdnummer).

1. Hvordan oplevede du Smerteskolen?
2. Hvad synes du, er det vigtigste du har leert pad smerteskolen?

3. Hvis du teenker pa dit arbejdsliv, hvilken betydning har smerteskolen sa haft pa det
omrade?

4. Hvordan har Smerteskolen pavirket dit fritidsliv?

5. Hvilken betydning har Smerteskolen haft pa din egenomsorg (personlig hygiejne,
pakleedning, madlavning mm)?

6. Erder sket forandringer i dit fysiske miljg og omgivelser efter deltagelse pa Smerteskolen?
Jeg teenker pad bygninger, mgbler og arbejdsredskaber.

7. Hvilken betydning har Smerteskolen haft pa dine sociale omgivelser?
Her teenker jeg pa andringer i dit forhold til familie, venner, kollegaer eller evt. nye
bekendtskaber.

8. Huvilke forandringer har du oplevet, store som sma, i forhold til dig selv som menneske?
a. Her tenker jeg eksempelvis pa dine overbevisninger, veerdier, tilfredshed og mal.
b. Det kan ogsa veere i forhold til hvad du anerkender og respektere, eller maske hvad
du ikke anerkender eller respekterer?
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