UiT
Institutt for helse- og omsorgsfag Det helsevitenskapelige fakultet UiT Norges arktiske universitet
NORGES

ARKTISKE ” Om fellesskap og mestringsfalelse”
UNIVERSITET Kommunal fysioterapi for personer med Huntington Sykdom — fra et brukerperspektiv

Anette Lie Granberg

Masteroppgave i helsefag, studieretning klinisk nevrologisk fysioterapi, fordypning voksne
07 Mai 2018

Antall ord: 22.333

NN A SN s N NN SN INANINIVE VANV EYE VYRR YRGB UL YR CRAUANS YA EAUAUANAUANACATLEAY
Bl LA L L LR L0 E L L Ll LY /l/I/I/I/////I/ IC/ /11 //O/I/OI////I/O/I/C/ ///IIG/I/C///OIO/

1111111 WY RSN / /111 ANANRR YRR YR VAUATAYRVRA YRR UACACAVANAGARANAUANAUANANANEA NN
LLTLLLL LA E R LA L LL LA TR L ELd A ¥ LRI YN A LYY LY ACLYIYAY LYY AY YA LYY 1Y LY /111 11111
TEHETETRT0 i i it inin bbb i biidiibid KPR R BB b i i a1 i it id i nieneneninel
FHPTETTTDT 00 L n i iiiiin bbb iniiidd 11HEnerieinnrinidinininiiiiieliiiiiriiiitidileeti /1117 1Y N
FHTEPEE0 TR0 P00 i it iiidiniiiiinidd RERLRLRI R LR B 000000 iiriiinircnerenenenenenrenenenineniet
LILTLirninnniriieliiiniitid FIIPTRTETETEIETR I Eiriiiniiniiiiiilileririririiy 11111 reri i
HITELInererenininiiiiielelelied FAPIBITLRIRI R0l aaleleieririiiieieid IIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII 11
LIT1EELirnereentiniinierieteeild /1 / /1 / 1111 / / / 1l
HIr1eirnirieineiienreereineed 111171 111 / 1111111 (11 (1rere 1rinin

/ Hirniereineenrieieieed THIRTRTRTRPRIRERERE BRI ninieieieieiererereitninrinintininirinel
THTiNiitiiiteiiriniiiieid FIRIRIRIT I BI IRl aininieierninierereeit Lrerereneni /

/ 11rirerreeneieed / r1Hirereereei 11iriri? / / 1rrir
FHEETRTEREREERT AR R Eriaad iy AR IRP I RERI DI RI NI RIRIAAIILIeczrqacrcrercrenerenenenenirenene

/ Hiriireieieield / FRERERTRTRIRERIRRRRRERI i erieiereiniereeritiarettrieieiesi
FOPRTRRERTERRRRRRRRRRERRariaddd Q000000000000 0000 000000000 0700qqrerqrnarqrqannarqnennnananannnon

i / 1111 / / / (24 / ! |
rrrserinieneniieieniiiieinin IIIIIII 11071017 IIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII {1
"PREETERRERERRQRRERRLRdRere i 00000000001001101n IIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII
derrreeerieernnneiiiaiieen III 1010 I I I l 11 I i IIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII air
BT ETRRERRRRQERRRarReaedy ripbiIRIINQIIIN III II FIRIREQIeReaeinaeieaieeiniiniieniiei
Jarieaeesieeiiiaeeiarbananr g IIIIIII IIIIII I i I I 1" I ereied I I qrerenineneg IIIII
"AEBrrRRrRRRRIRRiRILLILLIILN IIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII I IIII derrinreeeaniqieieeerniininn
FRRRERRRRRRRRRRERRRREEIREIEIYT L2000 001000 IIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII il IIIIIIII
"Ll FEEERaad FRERRR0000000000000000000000 0000000000 0000000000 dREARIQIRIRILILIMIEIMINIINIL
IIIcalﬂ{clllllllllcacaaall IIIIIIIIIIIIIIIIIlIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII

TQRRRARRR RN RRR R FRRRARARRRNRN00000000000000000000000000000000000 00000000000 nnLn

~
=
=
N
e
Sy
~
~
~
~
N
Aty
~
~
~
=y
=)
e
-
-
~
~
~
~
iy
~
~
~
~
~
~
~
~
v
™~
~
£
a~y
=
~
~
-
~
~
~
~
~
-~
~
~
~
~
~
~
~
~
~
~
~
~
S
o~
Ny
~
~
~
~
~
-~
-~
~
~
~
~
™
~
~
~
~
~
~
L.
=
~
~
~
™
-
~
-
o
~
~
~
-~
e

erbaabaaaeriiiin i IIIIIIIIIIIIII

'IIIIIIIIIIIIIIIIIII IIIIIIIIIIIIIIIII
RN aRRRRRAIN lIlllIlIlIi,lIlIlI lli,lIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIﬂ{Iﬂ,II

L
LU IIIIIIIIII

4 (AL
1eqeneanaes 2 l'lllll'l'l'lllllll'l'lIl'lll'lIl'l'lllllll'l'l'l 20400000 l'l'l'l'l'l'lllllll'l'l'l'lll
vesnaasanr nadbang 'l'lll"'l'l'l'l'l'l'l' ARARARANGRANGNERINNNNNN 'l'lll'l'l"'l'l'l'l'l'l' aavenan
IRQRRaRaRy JONQRNRR0R00000000000000 QURARRRNRNRARARARNANNRRRATARNRIQNRIQRRNRNRARNRNRNRNGNANRNANI
ToRbaRaal NadONRRRNONIOO NN 'l'l’,'l’f l’,’l'l'l'l'l'l"'l'l."l'l'l'l'l"'l'l'l""""'l"l L

9. NONANANANGNGRENONENANARARANANEINAN ' ' UL LI L

IAQENGY JRQQ0QN0000000000000000000R0RRARNRIRARANARARANARATARARARNQARARARNQNANRNTRGNNN. """"'l"'l
TRRNRY UAQNQIQNQDENINENONENERERENENENINONENENANANGRNANANANINIRERARANANINNANARQNANANANANANONANANONA NN
IQE8aY 2080080000 0000000 "'l."l'l"'l'l.""""l".l"'l'l.l'l.l"'l.'."l""'l'l".l.""l'l".'l
VaNhl JQOQOQIQRQIENUNENGNINENENENININENINENGNANANANININGRNANANARENINIRIRAVIOIARNANNNNNONON AL
1AeNl QRQRQRRARANARONARANIRGRORGRONORORENORANARARARARORARANANANARANARARORAGNRNGNGNGNGN l'\JgﬁL“""I
TAEY RARAGAQVGIGIANGIGNONGNGNANGNGNGNGNEINEINENGNGRNGNGNANGNENANARENAVANARANININIRNNONONOS AN
e SOANANNRRRNRARANIRINANAN. INl'Illlhl4ll1ll1lllllIMIIM'lM"ll4lllﬂllM'lM'lI'lMl'Ih'I"IIﬁlI'lll.llllllllllﬂllllllul 21,

var JQOQOGOEIGNONONGAGAGNGNGNG lMhlIhlIhlIl'lMllI"l'lMllMllMllMllMllMllIHllUllIl'lMllMlllH'll"’ll"lllNl""’ QAQN
Hr JOQBQRQRQNENARARARANANINENORANARORANIRANANONORANE lMl'IHllhlM'lMllIIlI’lM'lM’llhllﬂllhlll'lhll"llﬂ' l’
r IllMllIllIIlI'IhlIllMlI'IIlIIlIIlIllIWlIllIlIIllIlllﬂlIIlIllUlIllMllUllMIlMllMllﬂllﬂllﬂllMIlM’lﬂllﬂllHI lM'lM'IMllullullllﬂllllllllﬂllﬂl LM




Forord

Arbeidet med denne studien har vart teff og utfordrende, men samtidig utrolig leererik og spennende.
Bade faglig sett, men ogsa pa personlig plan. Det er mange jeg kan takke for god stette og veiledning

igjennom forlgpet, og som har gjort at det hele har veert mulig for meg & gjennomfare.

Farst og fremst vil jeg rette en stor takk til alle informantene som satte av tiden, og gledelig delte sine

erfaringer til studien. Samtidig vil jeg ogsa takke de som bidro under rekrutteringsarbeidet.

Videre vil jeg ogsa rette en stor takk for den gode, jevnlige og konstruktive veiledningen jeg har fatt
av Eirik Lind Irgens. Det har gjort at jeg har opprettholdt tro pa oppgaven, og ikke minst medfart at
studien kom i havn. Jeg vil ogsa si meg takknemlig for den hjelp og statte jeg har fatt fra venninne og
kollega Hanne Ludt Fossmo, som har tatt seg det bry & bistd med rad og visdomsord nar det trengtes.
Ikke minst vil jeg takke Ragnhild Bjergum for god tilbakemelding, etter & ha lest over innhold og
sprak. | samme anledning vil jeg ogsé takke min arbeidsplass, Vikersund Kurbad for deres
talmodighet. Da spesielt team rgdt med arbeidsgiver Rannveig Aakre, som har tilrettelagt det slik at
jeg fikk den tiden jeg trengte for & kunne klare & gjennomfgre denne oppgaven og ikke minst selve
studiet.

To ar med hardt og intenst arbeid kunne ikke veert foruten ansatte og medstudenter ved Universitetet i
Tromsg, klinisk master i nevrologisk fysioterapi. Samtidig vil jeg rette en spesiell takk til Tromsg
”roomie” Karoline Sederholm Eikefet. En uvurderlig stattespiller og venn som hele veien har motivert

0g inspirert.

En videre takk gar til familie og venner som har vert forstaelsesfulle og stattende, til tross for at jeg
ikke har veert tilstede like mye som jeg pleier pa grunn av skolearbeid. Jeg gleder meg stort til & kunne

veere mer med dere igjen.

Til slutt, men ikke minst sa vil min takknemlighet ga til min kjeere mann Jergen Lie Granberg som har
holdt ut med meg i gode og onde dager underveis i studie, og som har veert den stgrste motivator. Uten
deg hadde ikke dette gatt.

Anette Lie Granberg
Lier, Mai 2018



Sammendrag

Bakgrunn: Huntington Sykdom (HS) er en arvelig nevrodegenerativ sykdom som kan
medfare motoriske, kognitive og psykiske symptomer. For a kunne handtere lidelsen over et
livslangt lap, er blant annet kommunal fysioterapi en anbefalt behandlingsmetode.
Brukerperspektivet er samtidig sveert viktig del av kunnskapsbasert praksis. Det finnes
imidlertid lite forskning som har tatt for seg betydningen og erfaringen av kommunal
nevrologisk fysioterapibehandling for personer med HS i Norge.

Hensikt: Fa dybdeinnsikt fra brukerperspektiv om betydningen av kommunal fysioterapi for
personer med HS, og hvordan de erfarer behandlingen i Norge. Samtidig gi et lite bidrag til
kunnskapsutvikling pa omradet.

Materiale og metode: Semistrukturert forskningsintervju av fire personer med HS i tidlig
eller midtfase som har mottatt kommunal fysioterapibehandling i minimum ett ar. Det ble
gjennomfgrt en temabasert analyse. Studien har en fenomenologisk-hermeneutisk
vitenskapsteoretisk forankring.

Resultater og funn: Informantenes beskrivelser belyser hvordan forskjellige aspekter ved
kommunal fysioterapibehandling bidrar til at hverdagen far en mening. Fysioterapi viser seg a
veere en naturlig arena for opprettholdelse av tilhgrighetsfalelsen som kan ha betydning for
deres sosiale identitet. Tilpasning av de ulike miljger hos fysioterapeuten, og hvordan selve
terapeutrollen utgves kan vere avgjagrende faktorer for opprettholdelse av denne falelsen. Det
kan ogsa tyde pa at informantene far positive kroppslig erfaringer i samarbeid med
fysioterapeuten, som synes a pavirke informantenes eget kroppsbilde og kroppskjema,
falelsen av eierskap til egen kropp (sense of ownership) og falelsen av at det er en selv som
styrer bevegelsene (sense of agency). Informantene la ogsa vekt pa det positive ved a fale seg
hart og sett som en individuell person som kan ha en innvirkning pa deres myndiggjgring
(empowerment). Det lgftes ogsa frem hvordan personlig og naer malsetting og spesifikk
testing (skjermet for eksponering), i tillegg til lystbetonte aktiviteter som ballspill, handterbar
variasjon og hard og effektiv trening kan vaere motiverende faktorer i fysioterapi, sa lenge det
er tilrettelagt individuelt og tilpasset ut fra grad av symptomer og eventuelle behov for

forutsigbarhet.

Ngkkelord: Huntington sykdom, fysioterapi, semi-struktuert forskningsintervju, mestring,

motivasjon, fenomenologi, stigma, sosial identitet



Abstract

Background: Huntington Disease (HD) is a hereditary neurodegenerative disease that can
cause motor, cognitive and mental symptoms. To cope with the illness over a lifelong course,
municipal physical therapy is a recommended treatment method. The user perspective is at the
same time a vital part of knowledge-based practice. However, few studies have taken into
account their experience of municipal neurological physiotherapy for people with HD in
Norway and the meaning of it.

Purpose: Get a more in-depth insight from the user perspective on the matter of municipal
physical therapy for people with HD, and how they experience the treatment in Norway. At
the same time, make a small contribution to development of knowledge in this area.
Materials and methods: Semi-structured research interview of four persons with HD in early
or middle stage who have received municipal physical therapy for at least one year. A theme-
based analysis was conducted. The study has a phenomenological-hermeneutical theoretical
foundation.

Results and findings: The informants' descriptions illustrate how different aspects of
municipal physical therapy contribute to the meaning of life. Physical therapy shows that
there is a natural arena for maintaining the sense of belonging, that may affect their social
identity. Adjustment of the various environments at the physical therapist, and how the actual
therapeutic role is executed can be crucial factors in maintaining this feeling. 1t may also
indicate that the informants receive positive bodily experiences in collaboration with the
physiotherapist, which seems to affect the informant's own body's image and body schema,
and gives a sense of ownership and sense of agency of their movements. The informants also
emphasize the positive of being heard and seen as an individual, which can influence their
feeling of empowerment. It also shows how making personal goals and performing specific
testing in a safe environment, as well as pleasurable and engaging activities like ball games,
manageable variations, and hard and effective training can be motivating factors in physical
therapy, as long as it is individualized and taken into account the degree of symptoms, and

their possible need of predictability.

Keywords: Huntington disease, physical therapy, semi-structured research interview, coping,

motivation, phenomenology, stigma, social identity
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1. Innledning

.1 Bakgrunn for valg av tema

Huntington sykdom (HS) er en arvelig, autosomal degenerativ nevrologisk sykdom som
pavirker hjernen og gir symptomer som bevegelsesforstyrrelser i kroppen, endrede
tankeprosesser samt forandringer i fglelsesmessig reaksjoner og stemningsleie (Roos, 2010).
Autosomal betyr at sykdommen arves uavhengig av kjgnn. Hvis en av foreldrene har HS, er
det 50% sjanse for at barnet arver sykdommen. Sykdommen debuterer oftest i voksen alder
med symptomstart mellom 30 og 55 ar, men kan ogsa ramme bade yngre og eldre personer
(Frich, lversen & Solberg, 2011). | Norge er det mellom 300 til 400 personer med diagnosen
Huntingtons sykdom og forekomsten er pa 4-8/100.000. Hvert ar blir det her i landet
diagnostisert mellom 15 og 20 nye tilfeller med en gjennomsnittlig debutalder pa 43 ar (Frich
m.fl., 2011).

Symptomene er mange og komplekse, men det mest synlige symptomet er ufrivillige
bevegelser. Det er gjerne overdrevne, spontane, uregelmessige og tilfeldige bevegelser og de
forekommer hos sa mange som 9 av 10 personer med HS. Disse symptomene kan potensielt
fare til endret holdning, gangfunksjon og balanse noe som kan medfare risiko for fall. | tillegg
vil kognitiv svikt vaere en av de starste utfordringene, med pavirkning av hukommelsen og
evnen til & regulere falelser og organisere hverdagen. De kan ogsa ha redusert initiativ og
motivasjon som bidrar til redusert deltagelse i egne dagligdagse gjgremal, aktiviteter og
sosiale sammenhenger (Ese, 2010). Det finnes i dag ingen kurativ behandling for HS. Det
sammensatte symptombilde vil derfor kreve en livslang oppfglging med koordinerte tjenester,
rettet mot & lindre symptomer og bedre livskvalitet (Frich m.fl., 2011). Medikamenter kan
brukes for & behandle motoriske og psykiske symptomer, men studier peker ogsa pa at
fysioterapi og trening er viktig i forhold til & vedlikeholde og fremme funksjonsniva hos
personer med HS (Fossmo, Piira, Miller & Frich, 2012).

Vi vet i dag at hjernen er plastisk, og det betyr at den utvikler seg og kan formes gjennom
erfaringer og maten vi bruker hjernen pa (Brodal, 2007). HS er progredierende og det vil
derfor veere viktig med tidlig intervensjon og terapeutisk oppfelging, da det kan bidra til &
redusere funksjonshemminger og potensielt bedre funksjon ved a utnytte hjernens plastiske
egenskaper (Brodal, 2007; Cramer m.fl., 2011). Samtidig kan det veere viktig a fa innarbeidet
gode treningsrutiner tidlig i sykdomsforlgpet (European Huntington’s Disease Network,
2013). Noe som ogsa understgttes av samhandlingsreformen (Meld. St. 47, 2008-2009).



Ettersom sykdommen er bade kompleks og sjelden kan det veere vanskelig for en
fysioterapeut i kommunehelsetjenesten a ha kunnskap og full innsikt i sykdomshbilde. Det er
derfor utarbeidet en veileder som anbefaler tilrettelagt og tilpasset oppfelging fra
fysioterapeut (European Huntington’s Disease Network, 2013). Pa det tidspunktet da
veilederen ble utviklet, var det begrenset kunnskap om fysioterapi for personer med HS og
andre ikke-medisinske tiltak. Den har derfor ogsa basert seg pa forskning som er gjort pa
andre diagnoser, som de tenker har en overfgringsverdi til HS. De siste 10-15 arene, har det

allikevel kommet flere studier som ser pa fysioterapi og trening for personer med HS.

Gjennom sgk i forskjellige relevante databaser som blant annet Pubmed, Pedro, Cinahl og
Web of Science ved bruk av sgkeord som HS, physiotherapy, physical therapy, intervention,
exercise fant jeg flere pilotprosjekter og to RCT studier som hadde sett neermere pa
gjennomfarbarheten og effekten av intensiv tverrfaglig rehabilitering og ulike former for
strukturert hjemmebasert fysisk aktivitet og trening (Cruickshank m.fl., 2015; Khalil m.fl.,
2013; Piira m.fl., 2013; Quinn m.fl., 2014; Quinn, Hamana, m.fl., 2016). Resultatene viste at
det var mulig a gjennomfare studiene, og at det hadde hatt en effekt pa gangfunksjon, balanse,
kognisjon, og fart til bedre livskvalitet. Samtidig fikk studiene frem at en tett oppfalging av
timeplan og positiv oppfordring fra helsepersonale, var faktorer som bidro til gkt deltakelse
hos personer med HS (Quinn, Hamana, m.fl., 2016). Det er ogsa i senere tid gjennomfart
pilotstudier som har vist til at mer tilrettelagt fysioterapi og egentrening med oppfalging
hadde en effekt pa gangfunksjon og balanse, men det ble konkludert med et behov for fortsatt
flere og starre studier (Clark, Danzl & Ulanowski, 2016; Mirek m.fl., 2015). Hgsten 2017
kom det en oversiktsartikkel som tar for seg kvantitative og kvalitative studier som er gjort pa
fysioterapi og treningsintervensjoner for personer med HS. Den inneholder blant annet de
artiklene som jeg allerede har omtalt, samt noen andre enkeltstudier. Oversiktsartikkelen viser
ogsa til at fysioterapi og trening for personer med HS kan veere fordelaktig for motorisk
funksjon, ganghastighet og balanse, i tillegg vises det ogsa fysiske og sosiale fordeler basert

pa resultater fra flere pasientrapporteringer (Fritz m.fl., 2017).

Basert pa den totale kunnskapen, kan det tyde pa at en individuell tilrettelagt
fysioterapibehandling i kommunal helsetjeneste med stgtte og oppfelging fra helsepersonell
vil vaere hensiktsmessig og viktig for & fa personer med HS til & komme i gang med
fysioterapi, men ogsa for a forhindre frafall over tid. Brukermedvirkning er en viktig faktor
som kan bidra til at behandlingen oppleves som mer meningsfull for personer med HS og som

kan vaere med pa a begrense frafallet (Meld. St. 47, 2008-2009). Brukerperspektivet er ogsa



aktualisert i det norske helsevesenet hvor Stortingsmelding 10 fremhever viktigheten av a
inkludere pasientene og brukere i beslutningene rundt sin egen helse. De skal ha en
medbestemmelserett nar det taes avgjerelser rundt eget behandlingsopplegg eller
omsorgstilbud (Meld. St. 10, 2012-2013). Det kan derfor veere behov for flere studier som tar
for seg personer med HS sin erfaring med denne type oppfelging. Kvalitative studier og

intervju kan vare en mate a fa frem brukerperspektivet pa (Kvale & Brinkmann, 2015).

Tidligere kvalitative studier som har tatt for seg brukerperspektivet har blant annet sett pa
personer med HS og helsepersonell sin erfaring med egentreningsprogram (Quinn m.fl.,
2010). Informantene papekte at egentrening hjemme kunne vare utfordrende pa grunn av
plassmangel og at de kunne fale seg ekskludert fra omverden. Samtidig kom det frem at det &
kunne trene med flere var en del av det a fgle seg som alle andre. De uttrykket ogsa at det a fa
vaere med pa utvelgelsen av egentreningsgvelser og aktiviteter, og fa gkt kunnskap om trening
kunne bidra til gkt motivasjon. Dette understgttes av et nyere studie hvor de intervjuet
personer med HS, pleiere, pargrende og profesjonelle for a fa frem deres erfaringer med
fysioterapi for & skape et grunnlag til utviklingen av en singel blindet pilot RCT (Quinn,
Trubey, m.fl., 2016). Resultatene fra intervjuet var at personer med HS gnsket profesjonell
oppfalging nar aktiviteter skulle tildeles, men at de selv ville vaere med i utvelgelsen av
aktiviteter istedenfor & fa utdelt et fastsatt program. De fleste likte a trene med andre, men a
trene i gruppe og i det offentlige kunne ogsa oppleves som sosialt stigmatiserende.
Helsepersonell fokuserte pa viktigheten av individuelle tilpasninger, men ikke for hgye krav
for & stette oppunder mestringsfalelsen. | tillegg var det et behov for oppmuntring og empati

for a skape tillitt.

I en annen studie gjennomfart i Norge, var formalet & fa frem personer med HS og
helsepersonell sin erfaring med et intensivt grupperehabiliteringsopphold (Frich, Rothing &
Berge, 2014). Resultatet var at personer med HS fikk en gkt mental, sosial og fysisk funksjon.
Det ble ogsa anbefalt tilretteleggelse for individuelle behov ved opprettelse av timeplan for
hver enkelt for & sikre best mulig struktur og forutsigbarhet, kontinuitet hos personell og at de
fikk nok tid mellom aktivitetene. Det er mange interessante funn som gir viktig informasjon
om personer med HS og deres mgte med fysioterapi, og igjen bekreftes behovet for tett

oppfalging, individualisering og involvering av brukeren.

Vi vet altsa at Huntington sykdom er sjelden og kompleks og at personer med HS kan trenge

langvarig kommunal fysioterapioppfelging, da det forelgpig ikke finnes en kur. Forskningen



antyder at det kan veaere mest hensiktsmessig med en individuelt, tilpasset terapeutisk
behandling for personer med HS for blant annet a sikre videre interesse for a fortsette i
behandling. Samtidig vet vi ogsa at involvering av brukerperspektivet er viktig med tanke pa
opprettholdelse av motivasjon og motvirke frafall. Kvalitative studier viser til hvordan
trening, fysioterapi og gjennomfering av egentrening erfares av personer med HS, men de
fleste studiene er gjennomfert i andre land. Det kan dermed vare behov for flere studier som
ser pa erfaringen tilknyttet den norske kommunale helsetjenesten, da tilbudet vi gir i Norge
kan veere annerledes enn i andre land. Gjennom sgk i flere forskjellige databaser har jeg bare
funnet en norsk kvalitativ studie som har sett pa personer med HS sin erfaring med intensiv
tverrfaglig rehabilitering (Frich m.fl., 2014). Intensiv tverrfaglig rehabilitering innebeerer
langt flere aspekter og muligheter, enn det som kan tilbys fra fysioterapeuter i den
kommunale helsesektoren. HS er en sjelden sykdom med behov for langvarig oppfalging,
som de ferreste kommunale fysioterapeuter har kunnskap eller erfaring om. Vi vet samtidig at
det kan veere vanskelig a fa personer med HS til & opprettholde behandlingen over lengre tid.
Jeg ansker derfor i den forbindelse a fa et innblikk i hvordan personer med HS erfarer

fysioterapi i den norske kommunale helsesektoren, og hva det har a si for dem.

1.2 Formal og problemstilling

Formalet med denne studien er a fa frem personer med HS sin erfaring med individuell
oppfalging fra fysioterapeut i den norske kommunale helsetjenesten, og hva slags betydning
det har for dem. Jeg gnsker a fa innblikk i den kommunale fysioterapioppfalging for personer
med HS i tidlig/-midt fase av sykdommen, siden det er fa studier som har tatt for seg dette i
Norge. Dette kan bidra til & fa frem ny kunnskap pa omradet for & aktualisere, utvikle og
tilrettelegge kommunal fysioterapi for disse personene best mulig, og fremheve et omrade
som trenger starre fokus og mer forskning. Pa bakgrunn av dette kom jeg frem til

forskningsspgrsmalet:

Hva betyr fysioterapi i norsk kommunal helsesektor for personer med HS og hvilke aspekter

vurderer de som viktig i behandling?

1.3 Disposisjon

For & fa en bedre forstaelse for materialets innhold i studien, vil det i kapittel 2 og 3 gis en
utdypende informasjon om sykdommen HS og kommunal fysioterapi med pafalgende
presentasjon av det som ansees som relevant teori og litteratur. Videre i kapittel 4 vil det

redegjeres for vitenskapsteoretisk forankring og metodisk fremgang samt etiske overveielser i



forbindelse med gjennomfaring av studien. Resultatene med ett hovedtema og 4 kategorier
blir deretter presentert i kapittel 5 gjennom eksempler pa sitater fra informantene og tekstner
fortolkning som videre blir drgftet i relasjon til teori i kapittel 6. Avslutningsvis i kapittel 7,
vil hovedfunn fra studien sammenfattes og knyttes opp mot hvordan resultatene i studien kan

gi ettertanke til videre kommunal fysikalsk behandling for personer med HS.
2. Huntington sykdom og fysioterapi

.1 HS og nevrobiologi

Sykdommen skyldes en mutasjon pa et av vare 25-30.000 gener som sitter pa kromosomene.
Generelt har vi 23 par kromosomer, altsa totalt 46 til sammen. Genet der feilen oppstar kalles
IT15 og sitter pa den korte armen av kromosom 4. Genet inneholder oppskriften til et protein
kalt Huntingtin. Det er et stort protein som finnes i alle typer celler hos bade mennesker og
dyr, men vi vet forelgpig lite om proteinets funksjon. | et bestemt omrade av proteinet skal det
vaere en viss mengde av aminosyren glutamin. Disse glutaminene er kjedet sammen. P& grunn
av genfeilen blir glutaminkjeden (ogsa kaldt CAG-trinukleotider) altfor lang slik at proteinet

hoper seg opp i cellene, noe som er skadelig (Ese, 2010).

Ved antall repetisjoner pa eller over 40 CAG vil personen utvikle sykdom en gang i lgpet av
livet. Personer som har fra 36 til 39 repetisjoner befinner seg i en grasone hvor sykdommen
kan bryte ut, men ikke ngdvendigvis gjer det. Hvis det er feerre enn 36 repetisjoner i
oppskriften betraktes dette som normalt. Antall repetisjoner fra 27 til 35 betraktes som tall i
det gvre normalomradet, men kan i sjeldne tilfeller gi opphav til sykdom i neste generasjon
(Frich m.fl., 2011). CAG repetisjoner og sykdomsutbrudd kan fremstilles med litt ulik margin
i litteraturen. For mange CAG-repetisjoner, vil over tid fare til at hjernecellene ikke fungerer
som de skal og kan etterhvert dg. Hjerneceller som dar etter skader eller sykdom, fornyes ikke
(Frich m.fl., 2011). | basalgangliene dypere inn i hjernen, kaldt striatum, finner vi celler i
kjernene nucleus caudatus og putamen som er spesielt sarbare for sykdommen og som ofte
rammes tidlig ved HS. En av striatums viktigste funksjoner er planleggingen av viljestyrte
bevegelser samt involvering i kontroll av tankeprosesser og fglelsesmessige reaksjoner.

Samtidig rammes ogsa frontallappen som er med pa a finjustere og styre atferd. (Ese, 2010).

2.2 Symptomer og dets innvirkning pa funksjon
Det ma bade veere Kkliniske funn og positiv gentest for & kunne sette diagnosen. Det er viktig &

fa frem at det er stor variasjon i hvilke symptomer ulike personer med HS far, og det er



vanskelig a forutsi hvordan sykdommen vil arte seg for den enkelte. Variasjonen skyldes
trolig at ulike omrader i hjernen skades i ulik grad hos den enkelte (Ese, 2010; Frich m.fl.,
2011). Sykdommen utvikler seg gjerne gradvis over 15-25 ar. Utviklingen av sykdommen
kan inndeles i ulike stadier eller faser avhengig av hvilket funksjonsniva vedkommende har.
Det er vanlig & snakke om en tidlig fase, en midtfase og en senfase av sykdommen (Frich
m.fl., 2011). De tre forskjellige fasene er basert pa Total Functional Capacity Scale
(TFC)(Huntington Study Group, 1996). Det er en standardisert skala for HS, som rangerer
funksjon basert pa total skar fra 0-13. Skaringen vurderes ut fra personens selvstendighet i
tilknytning til arbeidsevne, handtering av egen gkonomi og gjennomfgring av husarbeid og
personlig stell En hayere skar indikerer at en person med HS er mer selvstendig. Skaren
klassifiseres inn i fem stadier, som igjen deles inn i de tre overordnede fasene fra tidlig, midt
til senfase. Det kan videre ogsa brukes MR - bilder for & se hvordan hjernen atrofierer etter
hvert som sykdommen utvikler seg (Novak & Tabrizi, 2010).

Til tross variasjon i symptomer som sees som fglge av HS, sa er det gjerne noen typiske trekk
(Frich m.fl., 2011). Disse kan vere pavirkning av kognitive funksjoner i form av redusert
evne til a forstd og planlegge, i tillegg til redusert konsentrasjons- og vurderingsevne og
svekket neerhukommelse (Paulsen, 2011). Samtidig sees ofte atferdsendringer. Det kan utarte
seg ved langsom tenkning, sene reaksjoner eller svar. Vanskeligheter med a takle uforutsette
endringer i hverdagen, utfordringer med a fokusere pa mer enn en ting av gangen og
vanskeligheter med a planlegge (Frich m.fl., 2011). De mest fremtredende psykiske
symptomer ved HS er gjerne depresjon, apati, engstelse, irritabilitet, sinneutbrudd, redusert
impulsivitet og impulskontroll, tvangstanker og tvangshandlinger, og sgvnforstyrrelser.
Enkelte kan ogsa oppleve & ha vrangforestillinger og hallusinasjoner (Duijn, Kingma & Mast,
2007). De kognitive og psykiske symptomene kan ofte vaere vel sa utfordrende og typiske for
sykdommen. De kan ogsa oppsta tidligere i sykdomsforlgpet enn kanskje forventet, far de
motoriske symptomene oppstar (Ese, 2010; Paulsen, 2011). Allikevel er det gjerne de
ufrivillige motoriske bevegelsene som karakteriserer sykdommen og som er et av de kliniske

kravene for & kunne stille diagnosen (Frich m.fl., 2011).

Ufrivillige bevegelser kommer av degenerasjon av basalgangliene, som medferer at
reguleringen av hvilke bevegelsesimpulser som skal fa slippe gjennom fra hjernebarken til
muskelnervecellene blir forstyrret (Brodal, 2007; Dietrichs, 2008; Frich m.fl., 2011). De

forste lette fysiske tegn kan veere sma rykninger eller urolige bevegelser i ansikt, hender/



fingrene eller fattene (Bonelli, Wenning & Kapfhammer, 2004; Frich m.fl., 2011). | tidligere
stadier ser en gjerne mer choreatiske (ufrivillige dansende bevegelser) og okulomotoriske
utfordringer (bevegelsesstyring av gyne) sammen med dysdiakokinese (nedsatt evne til a
utfore raskt alternerende bevegelser), mens utover i forlgpet av sykdommen kan det fremtre
mer dystoni (ufrivillige muskelsammentrekninger), bradykinesi (langsomme og trege
viljestyrte bevegelser) og rigiditet (stivhet i muskulaturen). En sammensetning av disse
symptomene kan derfor medfare redusert balanse og koordinasjon med gange og
fallproblematikk. Det regnes for a veere typiske funksjonsproblemer ved Huntington sykdom
(Frich m.fl., 2011). Balanse og gange er blant annet avhengig av postural kontroll. Det
innebzrer organisering av flere systemer i kroppen for a opprettholde orientering og stabilitet.
Orientering handler om & justere kroppssegmenter i forhold til hverandre og miljget for a
kunne takle de utfordringer og krav som settes for & kunne bevege seg under alle mulige
oppgaver og miljgbaserte forhold. Stabilitet innebarer a kontrollere kroppsmassen innenfor
understattelsesflate som stadig kan forandre seg. Det inkluderer tre aspekter: steady state,
reaktiv postural kontroll og antisipatorisk kontroll. Steady-state handler om & opprettholde
fokus og stabilitet nar en beveger seg i forskjellige hastigheter. Postural reaktiv kontroll blir
benyttet som en strategi for a rette opp stabiliteten nar uventede forstyrrelser medfarer tap av
balanse. Antisipatorisk kontroll inkluderer aktivering av muskler som skal forberede kroppen
pa en forventet bevegelse eller forstyrrelse for & unnga a miste balansen (Shumway-Cook &
Woollacott, 2017).

Trunkuskontroll er ogsa av betydning for postural kontroll (Gjelsvik, 2016) Det er mange
definisjoner pa trunkuskontroll, men en generell definisjon vil bli brukt i denne oppgaven
(Kibler, Press & Sciascia, 2006). Det handler om & kunne kontrollere posisjon og bevegelse
av overkroppen i relasjon til bekkenet og underekstremitetene, som en forutsetning for a
utvikle god kraft og presisjon i bevegelse av ekstremitetene (Kibler m.fl., 2006). Det har
videre blitt vist at det a sette en person til a tenke over aktivering av trunkal muskulatur under
en bevegelse eller gvelse potensialt kan ha negativ innvirkning pa postural kontroll. Det &
skulle gjere spesifikke gvelser for trunkal muskulatur kan ga i konflikt med motorisk lzring,
da fokuset bare blir rettet mot kroppens enkeltdeler istedenfor mot selve oppgaven.
Bevegelsen blir mekanisk og det kan kreve mer konsentrasjon og energi (Lederman, 2010). A
tenke over hvordan vi fysioterapeuter skal adressere postural kontroll og trunkuskontroll kan

derfor veere av betydning for hvordan personer med HS erfarer sin egen funksjon.



Kombinasjonen av de biofysiske forandringene kan ogsa ofte medfare betydelige sosiale
vansker, med isolering og ensomhet (Heiberg, 2008, s. 65; Nettleton, 2013). Det sies at
kronisk sykdom har en hgyere selvmordsfrekvens. (Retterstal, Ekeberg & Mehlum, 2002)
Samtidig er det pavist en gkt selvmordsrate blant personer med HS enn hos den generelle
befolkningen. Arsakene er sammensatt ut fra forskjellige faktorer som depresjon, irritabilitet,

manglende impulskontroll, ensomhet og isolasjon (Ese, 2010, s. 52).

Situasjonen vil mest sannsynlig ha en innvirkning ikke bare pa personen som er rammet av
den kroniske sykdommen, men ogsa resten av familien. Blant annet ma det gjares
beslutninger i forhold til hvem som skal ha omsorgsansvaret, og etterhvert hvem som skal ta
seg av finansieringen og lignende (Nettleton, 2013). Tilstandens sjeldenhet gjer at det er fa
blant helsepersonell og andre utenom som kjenner til hvordan sykdommen ser ut og arter seg.
Det kan derfor fort oppsta uheldige misforstaelser og vonde opplevelser for personer med HS.
Depresjon og apati kan misforstaes som manglende vilje eller motivasjon. Voldsomme
ufrivillige bevegelser, gjerne i kombinasjon med utydelig tale har ogsa fart til upassende
anklagelser rundt alkohol eller annen rusmisbruk (Heiberg, 2008). Medisiner kan ogsa noen
ganger forverre symptombilde og funksjon. For eksempel kan bevegelsene ga fra a veaere sveert
ufrivillige til veldig langsomme. Det kan gi innvirkning pa evnen til a reagere raskt ved fall
eller lignende. 1 tillegg kan det ogsa oppsta bivirkninger i form av depresjon og apati. Det er
derfor svaert viktig a vurdere indikasjonene for bruk av medisiner og heller vurdere om ikke-
medisinske behandlingsstrategier kan veere et bedre alternativ. Eksempelvis gange og

balansetrening, svelg- og taletrening (Bonelli m.fl., 2004).

2.3 Motorisk lzering og plastisitet for degenerative lidelser som HS

Da det ikke finnes noen kur for HS, og siden sykdommen er sapass kompleks og kan trenge
livslang oppfalging, er blant annet fysioterapi anbefalt. Personer med HS kan fa store
motoriske forstyrrelser som pavirker deres egen evne til a styre kroppen under bevegelse. For
at vi som fysioterapeuter skal kunne bidra til & hjelpe, ma vi i ferste omgang ha forstaelsen for
hvordan vi pa en generell basis kontrollerer vare egne bevegelser. For a forsta, sa ma vi blant
annet ha kunnskap om motorisk kontroll. Motorisk kontroll er “The ability to regulate or
direct the mechanisms essential to movement. It addresses questions such as how does the
CNS organize the many individual muscles and joints into coordinated functional
movements?” (Shumway-Cook & Woollacott, 2017, s. 3). Det handler om & utforske hvordan
bevegelse blir pavirket av egne persepsjoner, omgivelsene og oppgaven som utfgres. Hvis vi

har denne kunnskapen, kan vi videre ha starre forstaelse for hvordan vi kan tilrettelegge for a



skape motorisk leering i var behandling av personer med nevrologiske lidelser slik som HS.
Det handler om hvordan repeterte prosesser assosiert med gvelse og erfaring, kan lede til
permanente forandringer og som gir muligheten til & produsere og utgve hensiktsmessige
motoriske bevegelsesferdigheter (Shumway-Cook & Woollacott, 2017, s. 22). Hjernebarken
bestar av rundt 20 milliarder nerveceller som er koblet sammen i et nettverk. Ved laring av en
ny ferdighet, gir forskning oss en god grunn til & tro at det henger sammen med mange sma
endringer i hjernens nettverk (Fadnes, Heggenhougen, Brodal & Leira, 2010). Samtidig nar vi
gjennomfarer gvelser og trening, sa gker blodgjennomstremningen i kroppen. Det skjer ogsa i
hjernen, og det kan vaere med pa a fremme hjernecellenes funksjon og bedre signalene
mellom nervecellene, og derav gi en nevromuskulaer plastisk effekt (Frich m.fl., 2011). Dette
kan pavirke atferdsmessige symptomer og underliggende nevrodegenerative prosesser, da
iseer ved intensiv form for trening (Brodal, 2007; Shumway-Cook & Woollacott, 2017, s.
103). Allikevel kan det vaere avgjerende a vare seg bevisst om at den nevromuskulare
plastisiteten adapterer seg ut fra de bevegelseskrav som kommer fra oppgave og miljg. En
person med HS som har store gange og balanseproblemer, kan for eksempel ha tilegnet seg en

alternativ (kompenserende) mate a bevege seg pa for a unnga a falle (Gjelsvik, 2016).

Hos personer med HS kan de kompensatoriske strategiene for eksempel vaere a fiksere
ekstremitetene ved & sette ben og armer i kors for & kontrollere de ufrivillige bevegelsene. A
ga med bredbaset avstand, bgyde kne og armene inntil kroppen for & prgve a hente ut stabilitet
og balanse kan veere et annet eksempel. Sykdommen i seg selv medferer en degenerasjon av
nervecellene som pavirker deler av hjernens funksjoner negativt. | tillegg kan det ogsa tenkes
at disse kompensatoriske strategiene kan ha en ekstra negativ plastisk effekt pa nervecellene
over tid, da de kan endre sine egenskaper ut fra bruken (Shumway-Cook & Woollacott,
2017). Derfor kan det veere viktig a legge til rette for at de gjennomfarer gvelser og trening
mer optimalt, slik at det legges grunnlag for positive plastiske endringer. Det sies ogsa at
treningen bgr veere motiverende for personen, og ikke minst gi mening for at det skal ha
betydning for motorisk leering og synaptiske endringer (Dietrichs, 2007; Fadnes m.fl., 2010).
Vi vet at personer med HS kan ha utfordringer med blant annet depresjon og apati. Dette
understreker derfor viktigheten av & legge opp fysioterapi for personer med HS sa den er
motiverende, men ikke minst gir mening. Samtidig kan det veere av betydning at
behandlingen tilpasses i forhold til miljg og oppgave i hap om a skape positive synaptiske

endringer som kan veere med pa a bremse eller opprettholde de degenerative symptomene.



2.4 Nevrologisk fysioterapi for personer med HS

Pa et toppmate i Mars 2017, annonserte statsminister Erna Solberg og helse- og
omsorgsminister Bent Hgie at det skulle lages en Nasjonal hjernehelsestrategi for 2018-2024.
Strategien handler i forste rekke om & utvikle bedre tjenester for en rekke forskjellige
hjernesykdommer slik som HS, i helse- og omsorgstjenesten i kommuner og
spesialisthelsetjenesten. Malene er & ivareta god hjernehelse gjennom forebygging og
helsefremming, tidlig intervensjon, utredning, behandling, habilitering, rehabilitering i tillegg
til fokus pa forskning og innovasjon. I tillegg handler det om & lgfte frem det enkelte
menneskes mulighet for & fremme egen hjernehelse og mestre livet med nedsatt funksjon pa
grunn av en hjernesykdom (Helse- og omsorgsdepartementet, 2017). Fra januar 2018 er det
ikke lenger ngdvendig med henvisning til fysikalsk behandling for a fa dekket utgifter til
fysioterapi. Det ma betales en egenandel ved hver time hos fysioterapeut inntil egenandelen er
nadd pa kr 2025 (Helfo, 2018). Personer med HS har rett pa fysioterapibehandling med denne

avtalen (Forskrift om stenad til dekning av utgifter til fysioterapi m.m, 2017).

Det er vanlig at fysioterapi for personer med HS i tidlig fase foregar pa fysikalsk institutt eller
rehabiliteringsinstitusjon, mens fysioterapioppfalging hjemme eller dagsenter ofte vil skje
mer rundt slutten av midtfase. | senere fase av sykdommen kan det vere at behandlingen
tiloys pa institusjonene de bor pa (Fossmo m.fl., 2012). Fysioterapi for HS i tidlig og midtfase
vektlegger i farste omgang aktive tiltak. Det er fokus pa fallforebyggende tiltak og
stimulering av kognitiv funksjon i form av balanse, koordinasjonstrening og dual-tasking. |
tillegg er det ofte rettet mot oppgavespesifikk trening i tilknytning til gangen, samt mer
generell styrketrening og veiledning i egentrening. Utover i sykdomsforlgpet kan det
forekomme starre funksjonsnedsettelser grunnet endret posisjon av kroppen, forandringer i
blgtvev og nedsatt bevegelighet. Desto viktigere er det med aktive, men ogsa passive
behandlingsstrategier for a bedre posisjonering av kroppen og tilrettelegging av effektive

bevegelsesmgnstre (European Huntington’s Disease Network, 2013).

Som fysioterapeut er det viktig a ikke bare ha fokus pa de motoriske utfordringene, men ogsa
eventuelt andre symptomer, da depresjon, kognitiv svikt og adferdsendringer kan ha
betydning for oppfalgingen. (Fossmo m.fl., 2012). Redusert motivasjon og initiativ kan
oppsta som falge av en rekke nevnte utfordringer. Det kan blant annet veere til hinder for at
personer med HS oppseker fysioterapi, men ogsa for videre oppfalging over lengre tid. Derfor

vil det veere seerdeles viktig for disse personene at behandlingen oppleves som meningsfull og
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givende (European Huntington’s Disease Network, 2013; Fossmo m.fl., 2012). Antonovsky
(1996) legger vekt pa fire omrader i menneskers liv som kan veere nyttig & vie
oppmerksomhet for ikke a tape ressurser og mening over tid. Disse er: eksistensielle
spgrsmal, indre falelser, sosiale relasjoner og aktiviteter. Dette kan gi en starre forstaelse for

valget av teoretisk refereanseramme, som jeg vil presentere i neste kapittel.

3. Teoretisk referanseramme

For & fa starre forstaelse av datamaterialet vil det sees i lys av flere teoretiske perspektiver. |
farste omgang vil det fremkomme teori om kroppsfenomenologi for & kunne fa en starre
forstaelse av informantenes erfaring med fysioterapi, da de erfaringer vi far gjennom livet
0gsa setter preg pa kroppen. Det henger sammen. Levd erfaring og et levd liv har en kroppslig
forankring (Thornquist, 2003). | et fenomenologisk perspektiv er vi alltid et erfarende
kroppslig subjekt. Hvis kroppen betraktes som sentrum for opplevelser, erfaringer og
kunnskap, muliggjer det en bedre forstaelse av den kroppslige og verbale dialog (Molander,
1996; Thornquist, 2003). Videre tenker jeg at det kan vere av interesse a ta for seg sosial
identitet, stigma og skam i oppgaven, da sykdom bade kan ha en individuell og sosial
innvirkning. Det kan bidra til & fa en starre forstaelse for informantenes fortellinger omkring
betydningen av fysioterapi. Til slutt knyttes det inn teori om motivasjon og mestring, fordi det

kan tenkes a vaere et sentralt tema for personer med HS og fysioterapi.

3.1 Forstaelse av menneske og kropp i et fenomenologisk perspektiv

Kropp og bevegelse har pa godt og vondt veert preget av et kartesiansk og dualistisk syn i lang
tid, hvor kroppen blir sett mer pa som et objekt. Fgrst og fremst handlet det om a skape et
tydelig biomedisinsk og naturalistisk fokus, for & styrke fagets profesjonalitet. Fysioterapi ble
mest sannsynlig et respektert yrke pa bakgrunn av denne endringen. Det oppstod i senere tid
allikevel sterke reaksjoner mot det dualistiske syn pa kroppen, som var styrt hovedsakelig
gjennom et biologisk fokus. Dette farte til en motreaksjon fra sosiale konstruktivister som
mente at kroppen er formet av den levde erfaring, via politiske og sosiale opplevelser
(Nicholls & Gibson, 2010). | senere tid har forfattere prgvd a forsone det naturalistiske og
sosialistiske synet pa kroppen, og samtidig inkludere intersubjektiviteten. Vi kan ikke
persipere eller sanse noe uavhengig av vare kropper. En ma ta innover seg personen i sin
helhet. (Nettleton, 2013). Som fysioterapeuter kan vi dermed undersgke og behandle kropp

bade biologisk, men ogsa som noe menneskelig levd og erfart (Jien, 2013).
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Ut fra en fenomenologisk erfaringsorientert tradisjon konstitueres verden av bevisstheten,
som karakteriseres som intensjonell. Bevisstheten er intensjonell i den betydning at den aldri
er helt tom, og at den alltid er rettet mot noe (Thornquist, 2003). Det gir en grunnleggende
mening og eksistens & kunne bevege, sanse og uttrykke seg i verden gjennom det kroppslige
subjekt (Gallagher, 2005; Merleau-Ponty, 1994). A g fra & vaere frisk til & fa HS kan medfare
en forandring av deres eget syn pa seg selv i verden og deres intensjonalitet. “The experience
of the world as opportunity is precisely what dis-ease calls into question” (Leder, 1990, s.
81). Falelsen av ”jeg kan”, erstattes plutselig med falelsen av ”jeg kan ikke”. Det oppstar en

mindre rettet intensjonalitet som korrelerer med en gkt tematisering av kroppen (Leder, 1990).

Drew Leder (1990) fremhevet hvordan kroppen pa ulike mater »forsvinner” nar helsen er som
den skal, eller fungerer som forventet. For eksempel vil vi ikke pa var kjente tur i marka tenke
like mye over hvordan vi skal bevege kroppen for & holde balansen og komme oss fremover.
Vi har fokuset rettet utover mot omverdenen. Den totale oppgaven er mer i fokus, mens
kroppen trer i bakgrunnen. Leder (1990) omtaler dette som en kropp som er i bakgrunnen
(disappearing body). Jo mer automatisk en ferdighet er, desto mer fraveerende er kroppen fra
fokuset, og personen far kapasitet til a gjgre flere ting samtidig og ta innover seg omverdenen.
For eksempel ved a se pa blomstene og lytte til fuglekvitter samtidig som en gar tur. Ved
sykdom slik som HS kan blant annet motoriske forstyrrelser som ufrivillige bevegelser gjare
at kroppen fremtrer og blir mer i fokus (dysappearing body). Ordet dys kommer fra det greske
ordet darlig, hard, syk.

Kroppen kan fa et negativt tematisk fokus og bli betraktet som noe som er borte fra en selv,
som en fremmed eller som en gjenstand for seg selv og sin persepsjon. Istedenfor at kroppen
forsvinner i bakgrunnen mens man er pa tur, sa blir den heller mer synlig og fremtreden. Slik
som nar en er ute og gar, sa er fattene utenfor var oppmerksomhet frem til en eventuelt
snubler. (Leder, 1990, s. 85). Det kan tenkes at opplevelsene av sine egne bevegelser
pavirkes, nar de biologiske prosessene etterhvert ikke fungerer helt som det skal slik som ved
HS. Nar opplevelsen av bevegelse forstyrres, sa kan dette igjen pavirke de sansemotoriske
prosessene. ”Manglende samsvar mellom motoriske kommandoer og sensorisk feedback kan
ligge til grunn for feiloppfatning av kroppen og skape et forstyrret kroppsbilde og
kroppsskjema” (Brodal, 2007, s. 304). Det er to forskjellige kroppslige systemer som

samarbeider med hverandre.

12



De forskjellige beskrivelsene av kroppsbildet og kroppsskjemaet i litteraturen kan medfare
forvirring (Brodal, 2007; Gallagher, 2005; Shumway-Cook & Woollacott, 2017). Ifglge
Gallagher (2005) bestar kroppsbildet av persepsjoner, holdninger og oppfattelse rundt var
egen kropp. Kroppsskjema blir oppdatert og regulert av impulser i kroppen om posturale
forhold, motorisk aktivitet og samspillet mellom propriosepsjon og andre sanser. Dette
fungerer pa et ikke-refleksivt niva, det vil si at impulsene inntas i kroppen og bearbeides
ubevisst. Det er et nesten automatisk system av prosesser, som hele tiden regulerer holdning
og bevegelse for a kunne utfgre det som kalles intensjonale handlinger — og som er en del av
body-as-subject, hvor kropp og subjekt ikke skilles fra hverandre (Gallagher, 2005). Vi bade
er og har en kropp (Merleau-Ponty, 1994).

Sense of agency og sense of ownership kan samtidig veere nyttige aspekter a sette seg inn i,
for a fa starre forstaelse av menneske og kroppen i bevegelse. Noe som kan vare relevant i
forbindelse med fysioterapibehandling av personer med HS. Sense of agency er den pre-
refleksive falelsen av at det er jeg som beveger meg. Det er jeg som styrer mine egne
bevegelser. Sense of ownership er den pre-refleksive fglelsen av at det er jeg som setter
kroppen min i gang. Et forstaelig eksempel kan veere a bli dyttet bakfra. Det vil gi en
forstyrret sense of ownership, da det ikke gir fglelsen av at det er en selv som har igangsatt
bevegelsen. Sense og agency vil allikevel veere intakt, da en vil fortsatt kjenne at det er en
selv som beveger seg bakover eller faller. Som frisk vil intensjonen med bevegelsen ga som
normalt og de viljestyrte bevegelsene fungere som vanlig, og det vil vere vanskelig a skille
de to fra hverandre (dberg, Normann & Gallagher, 2015).

Ved sykdom som for eksempel HS, sa kan det veere annerledes. Sykdommen har en
innvirkning pa viljestyrte bevegelser. Ufrivillige bevegelser kan gi en opplevelse av at det er
noen andre som har inntatt kroppen, og som har tatt over styringen (Berg, 2015). Det kan
derfor bety at bade falelsen av at det er jeg som beveger meg, og at det er jeg som igangsetter
bevegelsen kan bli forstyrret. Det kan pavirke opplevelsen av minimal self, som underbygges
og konstitueres av kroppsskjema, sense of agency og sence og ownership. Minimal-self
inneberer en umiddelbar bevissthet om en selv som subjektet for erfaring eller agenten til sine
egne handlinger, basert pa prosesser slik som for eksempel propriosepsjon. Propriosepsjon er
en sans som gir feedback til oss selv om vare egne kroppsdeler posisjoner (Shumway-Cook &

Woollacott, 2017). Det kan samtidig igjen pavirke ”Narrative self”, da dette er en reflektert
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oppfattelse av oss selv. Basert pa historier og opplevelser fra fortid og fremtid, som vi

forteller om oss selv eller andre forteller om oss (@berg m.fl., 2015).

Sosial identitet - stigma og skam
Det skilles mellom to aspekter som kan pavirke den kroniske syke. Det ene handler om
innvirkningen sykdommen har pa praktiske gjgremal i hverdagen som for eksempel jobb,
rutiner og handtering av symptomene (Anderson & Bury, 1988; Bury, 1991). Det andre
aspektet har med hvordan sykdommen kan pavirke reaksjonene til de rundt, og hvordan en
opplever seg selv og sin identitet (Charmaz, 2000). Sistnevnte aspektet vil jeg komme mer inn

pa i dette avsnittet.

Goffmann (1968) beskriver hvordan noen menneskers normale sosiale identitet gdelegges
som fglge av omgivelsenes reaksjon, kategorisering og fordemmelse. Dette er det han kaller
for stigma. Stigma er basert pa forskjellen mellom den tilsynelatende sosiale identitet og den
faktiske sosiale identitet og uoverensstemmelsen mellom de to (Nettleton, 2013, s. 85-86).
Goffman (1968) skiller mellom 3 ulike former: Stigma knyttet til kroppslig sertrekk som
fysiske misdannelser eller lignende, karaktermessige feil (som viljessvakthet eller unaturlige
lidenskaper) og slektsbetingede stigma (rase, nasjonalitet eller religion). Pa grunn av HS sin
arvelighet og fremtredende symptomer, i tillegg til at sykdommen er sjelden og fa som har
kunnskap om sykdommen, sa har den i seg selv vaert offer for stigmatisering og skam (Ese,
2010). Farstad (2016, s. 32) viser til at skam er en medfadt psykobiologisk respons pa
blottstillelse eller avvisning. Det finnes mange former for og grader av skam, men hvor en av
hovedkomponentene til & fale skam er selve opplevelsen av a se annerledes ut enn de andre
“normale” (Farstad, 2016).

Sannsynligheten for stigmatisering ved sykdom varierer gjerne etter fire faktorer: I hvilken
grad tegnene og symptomene ved tilstandene er synlige for andre. | hvilken grad andre er
kjent med sykdommen. Hvor mye dette innvirker pa samhandling med andre, og til slutt
opplevelsen andre har av individets evne til & delta fullt og normalt (Nettleton, 2013, s. 85-
86). Gulbrandsen (2006, s. 108) hevder at den mest pafallende veien til skam er gjennom det
opplevde eller synlige avviket, stigmaet. Toombs (1995, s. 18) viser til et eksempel fra
Goffman (1968) om hvordan det kan veere langt fra idealistisk med en person som halter,
bruker krykker eller har synlig fysiske utfall, men at det samtidig ikke skal veere ngdvendig a
fale skam over & bli observert av annen person. Stirreblikk kan likevel veere sa konkret. En

sosial identitet er nar en ser seg selv utenfra og hvor individets personlige rolle blir uttrykt
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gjennom andres oppfatning av en (Garsjg, 2002, s. 210). Toombs (1995) fremhever
viktigheten av den fglte dimensjonen i interaksjon med andre. Det beskrives en direkte
erfaring gjennom andres mate a respondere pa ved bruk av ansiktsuttrykk, gestikulering, bruk
av ord og lignende, som har en pavirkning pa var egen oppfatning av oss selv. Kroppsskam
kan ogsa oppsta gjennom hvordan kroppen oppleves eller tolkes, men ogsa ut fra hvordan vi

tror andre ser eller oppfatter noe ved kroppen som negativt, feelt eller stygt (Farstad, 2016).

Goffman (1968) skiller mellom den diskrediterede og den potensielt diskrediterede. Den
diskrediterede vil si, om det stigmatiserte individ tar for gitt at hans sarpreg er kjent eller
umiddelbart synlig eller om han gar ut fra at tilstedevaerende hverken kjenner til det eller
umiddelbart legger merke til det. Det handler om at man er bevisst om seg selv og at man
skiller seg ut, men at det gjerne er miljget rundt som vil gjenspeile om han vil fgle seg
stigmatisert eller ikke. Samtidig trekker ogsa Goffman (1968) frem den potensielt
diskrediterede person. Det er nar saerpreget ikke er synlig overfor andre, men at det allikevel
kan fare til en evig engstelse for a bli avslart som annerledes. Mot og vilje til nyorientering i
tillegg til stattende, likeverdige og stabile relasjoner kan derimot redusere sjansen for at
falelsen av skam og haplashet har sa stor innvirkning at det pavirker opplevelsen av a ha et

meningsfullt og verdig liv (Farstad, 2016, s. 49).

Motivasjon & mestring
En progredierende sykdom slik som HS kan pa forskjellig vis pavirke personers muligheter til
a delta pa aktiviteter og veere deltakende i samfunnet, som igjen kan ha innvirkning pa
livskvaliteten. Samtidig vet vi at depresjon og apati er typiske tidlige symptomer (Ese, 2010).
Motivasjon og mestring kan derfor vaere viktige aspekter som kan vaere avgjerende for a takle
sykdommen, mestre stadige funksjonsendringer samt for a klare a opprettholde interessen for
fysisk aktivitet og fysikalsk behandling over tid (Lerdal & Fagermoen, 2011).

Motivasjon er en forutsetning for leering (Fadnes m.fl., 2010; Wormnes & Manger, 2012).
Motivasjon kan komme innenfra, gjennom en nysgjerrighet, fasinasjon eller ren glede for
selve aktiviteten og, hvor det a utfgre aktiviteten er belgnning nok i seg selv. Typiske
eksempler pa dette kan veere sport, lek og hobby. Indre motivasjon kan allikevel ofte veere et
resultat av tidligere ytre motivasjon, som for eksempel ros fra fysioterapeuten eller skryt fra
andre medpasienter under trening. Ytre motivasjon handler mer om & utfgre en aktivitet eller
gvelse for & oppna en belgnning eller et mal som star utenfor selve aktiviteten, som for

eksempel en premie eller diplom. Det kan veere hensiktsmessig a tenke litt over om det er
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behov for ytre pavirkninger nar det viser seg at aktiviteten i seg selv er belgnning god nok.
Det er allikevel viktig & fa frem at til tross for at indre motivasjon er hgy hos enkelte, kan det
fortsatt veere behov for ytre motivasjon som oppmuntring og bekreftelse. Det a bli sett er en
viktig motivasjonskilde. Samtidig kan det veere nyttig a tenke over hvordan ytre belgnning
brukes, da det fort kan oppleves som kontrollerende istedenfor & fremme motivasjonen. Det
bar derfor veere en balanse mellom ytre og indre motivasjon. (Wormnes & Manger, 2012, s.
26-27).

Mestring handler om hvordan en person handterer ulike utfordringer som oppstar i livet og
om fglelsen av & ha kontroll over sitt eget liv (Antonovsky, 2012; Lerdal & Fagermoen, 2011,
s. 54). Personer som far vite at de har HS opplever gjerne en ny vending i livet. For & mestre
den nye hverdagen, sa ma sykdommen i farste omgang aksepteres. Allikevel kan gradvis
gkende symptomer fra HS sette mestringsevnen pa spill. Tidligere erfaringer har innvirkning
pa hvordan vi klarer & mestre nye situasjoner. Jo flere forskjellige situasjoner vi har taklet, jo

bedre er vi rustet til a takle nye utfordringer i fremtiden (Wormnes & Manger, 2012).

Det kan vere lurt & tenke over hvordan aktiviteter kan bade hemme og fremme den kroppslige
erfaring. Da kroppen husker og innstiller seg automatisk, kan det vere spesielt viktig med
mange forskijellige opplevelser under behandling, sa lenge det som gjares gir positiv erfaring
0g gode sanseopplevelser (Moe, 2009). Hendelsene er knyttet til og bygger enten oppunder,
eller bryter ned troen pa seg selv og sine egne ferdigheter, dette kan kalles mestringstro (self-
efficacy). Mestringstro kan pavirkes av individets egen funksjon, men ogsa av type oppgave
en far, miljget en er i, eller menneskene vi omgaes med (Fadnes m.fl., 2010; Wormnes &
Manger, 2012). Myndiggjgring (empowerment) kan ogsa vere av betydning for personer med
HS, da det sies a veere fremmende for mestring. Det kan for eksempel handle om & gi
kunnskapen til & kunne ta kontroll og valg over sin egen behandling. (Lerdal & Fagermoen,
2011; Salmon & Hall, 2004). 1 fysioterapi burde det derfor ogsa tilrettelegges ut fra disse
aspektene, slik at vi som profesjonelle aktagrer bygger oppunder deres mestringstro og

myndiggjering.

4. Metode

| dette kapittelet vil det legges frem en beskrivelse av vitenskapsteoretisk posisjon, og hvilken
kvalitativ metode som ble brukt for & svare pa oppgavens problemstilling. Deretter vil utvalg,

tilvirkning av data og bearbeidelse av analysen utbroderes i oppgaven. Til slutt vil kritiske
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overveielser ved bruk av metoden beskrives, etterfulgt av etiske betraktninger i tilknytning til

denne studien.

4.1 Vitenskapsteoretisk forankring

Studien har en fenomenologisk-hermeneutisk vitenskapsteoretisk forankring da formalet er a
fa innsikt i personer med HS sine verbaliserte tanker og erfaringer med kommunal fysioterapi.
Fenomenologi er et begrep som er essensielt for & kunne forsta sosiale fenomener ut fra
informantenes egne perspektiver og kunne prgve a beskrive det slik de erfarer verden
(Merleau-Ponty, 1994). Min mate a kunne forsta personer med HS sin erfaring med
fysioterapi, kan relateres til den hermeneutiske sirkelen. Et verbalt intervju har blitt omgjort
til tekst, gjennom tolkning. Prosessen har bestatt av a se pa helheten av alle intervjuene,
trukket ut delelementer som utpekte seg og som var relevant for studiens problemstilling, ta et
steg tilbake for a fa oversikt over funnene. Deretter ble det koblet sammen, som skapte en

starre helhetsforstaelse (Gadamer & Holm-Hansen, 2010).

Det har stadig foregatt en veksling mellom min egen forforstaelse og ny kunnskap som igjen
har pavirket forstaelsen (Kvale & Brinkmann, 2015). Det vil si at jeg underveis i hele
prosessen har prevd a veere meg bevisst min egen forforstaelse og dets innvirkning pa
hvordan jeg har mgtt informantene og utfart intervjuene, samt hvordan jeg har tolket
informantenes historier og valgt teorier for a belyse resultatene. Samtidig tenker jeg at deres
fortellinger igjen har bidratt til & gke min forforstaelse og derav skapt en starre

dybdeforstaelse ved analyse av materialet.

4.2 Forskningsdesign

For a fa frem personer med HS sine egne erfaringer matte jeg snakke med dem selv, og jeg
valgte derfor det kvalitative forskningsintervju for a fa svar pa min problemstilling. Dette
understgttes av Kvale og Brinkmann (2015) som viser til at det er en egnet metode for & skape
en dybdeinformasjon som kan bidra til & fa en forstaelse for et fenomen fra informantenes
perspektiv. Jeg valgte & benytte et semi-strukturert intervju som innebzrer faste rammer og
struktur for & kunne definere temaer knyttet til ulike aspekter av informantenes erfaringer med
a motta fysioterapitjenester i en kommunal setting, men som allikevel ga rom for at jeg kunne
stille apne og bekreftende spgrsmal (Kvale & Brinkmann, 2015). Dette ga ogsa informantene
mulighet til & svare utfyllende innenfor de temaene som jeg @nsket a belyse og som
informanten selv ansa som viktig. I tillegg apnet det for at jeg kunne stille

oppfalgingsspersmal. Det gjorde ogsa at jeg kunne forfglge tematikker som jeg pa forhand
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ikke hadde tenkt pa (Kvale & Brinkmann, 2015; Thagaard, 2009). Grunnet begrenset erfaring
med a gjennomfare intervju, var det en hensiktsmessig metode a benytte for min del bade med
tanke pa & ha en viss struktur, men ogsa fritt nok til at informantene kunne utdype seg.
Metoden er anbefalt for fgrstegangsintervjuere (Kvale & Brinkmann, 2015).
Fokusgruppeintervju ble ikke benyttet pa grunn av sykdommens kompleksitet, da jeg tenkte at
hver enkelt person med HS kan ha behov for a fa tid til & svare i sitt eget tempo uten a bli

forstyrret av andre.

Utvalg
Jeg foretok et strategisk utvalg av fire informanter for a fa et materiale som kunne belyse
problemstillingen i denne studien pa en mest mulig variert mate, som anbefalt av litteraturen
(Kvale & Brinkmann, 2015; Malterud, 2011; Polit & Beck, 2012; Thagaard, 2009). Et lite
utvalg ga muligheten til & ga i dybden bade under intervjuet, men ogsa i etterkant nar
materialet ble analysert. Samtidig var det viktig at utvalget var tilstrekkelig til at erfaringene
som kom frem kunne tenkes a belyse problemstillingen fra flest mulige sider og mulig vaere
nyttig for andre i samme situasjon (Thagaard, 2009). Antallet informanter ble ogsa vurdert ut

fra hva som var realistisk a skulle fa til i en masteroppgave med tanke pa bade tid og omfang.

Informantene var personer med HS som har hatt kommunal fysioterapibehandling i minimum
1 ar og som har hatt diagnosen i mer enn 1 ar. Ettersom HS er en svert sjelden sykdom og
hvor informantene lett kan gjenkjennes, vil det kun veere en kort beskrivelse av alle
informantene for a ivareta informantenes anonymitet i starst mulig grad. Utvalget bestod av 2
kvinner og 2 menn i ulik alder innenfor 40-60 ar. Alle er ufaretrygdet og bor hjemme.
Informantene har alle fatt diagnosen i lgpet av de siste 2-7 arene. Noen var i tidlig fase og
andre midtfase av sykdommen, med og uten ufrivillige bevegelser av forskjellig grad, samt
andre symptomer som kan vere gjeldende ved denne sykdommen. Tre av fire informanter
hadde ingen hjelp fra kommunen og var selvhjulpne. Siste informant far tilsyn, men gjer alt
selv. Ingen benytter hjelpemidler av noe slag. De behandlende fysioterapeuters
erfaringsgrunnlag varierte fra a veere nyutdannede til & ha lang erfaring med sykdommen. Det
kan ha bidratt til & fa flere nyanser og bredde i materialet. Hovedutfordringene ut fra hva
informantene selv beskrev, var blant annet fall og sosial angst, gange og talefunksjon, redusert
finmotorisk kontroll, og stress. Deres forskjellige utfordringer kan ha vaert med pa a fa frem

forskjellige nyanser i deres erfaring med fysioterapi.
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Jeg prevde a unnga informanter med for store kognitive og kommunikative utfordringer, i
tillegg til pasienter i sen fase. Dette ble tydelig vektlagt i samtale med de personer som hjalp
meg med rekrutteringen. Arsaken var at pasienter i senfase som oftest ikke bor hjemme, og
mottar lite eller ingen fysioterapi grunnet store fysiske, psykiske og kognitive utfall. Det
kunne blitt vanskelig & intervjue dem grunnet blant annet usikkerhet med tanke pa om de ville
forstatt spgrsmalene riktig, eller at de hadde hatt sapass store taleproblemer at de hadde hatt
vanskelig for a uttrykke seg. Jeg har ingen relasjoner til informantene, men det viste seg at jeg
hadde lett kjennskap til enkelte. Det kan blant annet komme av at mitt arbeid medfgrer at jeg
jevnlig meter flere personer med HS som er spredt rundt i Norge. Dette kan ha hatt en
innvirkning pa enkeltes informanters svar under intervju, noe jeg kommer mer inn pa under

metodiske overveielser.

Etter studien var godkjent av Norsk Senter for forskningsData (NSD) startet
rekrutteringsprosessen (vedlegg nr. 1). For & fa tak i egnede informanter tok jeg kontakt med
Oslo Universitetssykehus (OUS) og senter for sjeldne diagnoser (SSD) da de kjenner til, og
har jevnlig kontrolltimer med personer med HS i Norge. Jeg forharte meg om de kunne vare
behjelpelig til & ta kontakt med informantene og forespgrre om deltakelse i studien pa vegne
av undertegnede. Jeg sendte ogsa ut mail til flere av HS ressursenter i Norge med informasjon
om min studie og foresparsel om aktuelle kandidater. Jeg prgvde a fa tak i kontaktpersoner fra
forskjellige kommuner pa gstlandet, for at aktuelle kandidater ikke var fra samme miljg. For &
unnga a utgve ungdvendig press til a delta, brukte jeg en tredjeperson i rekruttering av
informanter (Kvale & Brinkmann, 2015).

Jeg endte med fire kandidater som gnsket a delta, og hvor jeg fikk utlevert telefonnummer fra
de som hadde rekruttert for meg, etter godkjennelse fra de aktuelle kandidater. Deretter ringte
jeg hver enkelt kandidat og forsikret meg om at de hadde forstatt hva de hadde sagt ja til, og
apnet opp for sparsmal eller eventuelle tvil ved sin egen deltakelse. Til slutt i samtalen ble
gjennomfgring av intervjuet avtalt etter informantenes behov. De fikk selv velge best mulig
tidspunkt og sted. Jeg hadde i tankene at det kunne vare viktig med et rolig sted med fa
forstyrrelser, og med lite mulighet for at andre utenforstdende far med seg samtalen for & sikre
personvern. Personer med HS kan lett bli distrahert hvis det skjer for mye rundt dem. Sa
lenge de har foreslatt det selv, sa vil det veere positivt & kunne gjennomfare intervjuet i deres
eget hjem, da det gir rom for at de kan fale seg trygge samtidig som jeg blir bedre kjent med
informantens omgivelser (Polit & Beck, 2012). Alle foretrakk deres eget hjem, bortsett fra en

informant som gnsket et annet sted fordi det var mer hensiktsmessig for informanten pa det
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tidspunktet. Det var allikevel et sted skjermet for stgy og andre forstyrrelser og heller ikke

mulig for andre & hgre samtalen.

Det var veldig viktig at informantene som ble inkludert i studien var kognitiv tilregnelige til &
kunne gi sitt samtykke, og at de hadde forstatt hva deres deltakelse i studien ville innebere.
Hver enkelt informant som takket ja fikk et samtykkeskjema med skriftlig informasjon om
studien, som ble signert i forkant av intervjuene (vedlegg nr. 2). Et informert samtykke ble
brukt for & sikre at informantene deltok av egen fri vilje og for a gi blant annet informasjon
om deres fulle rett til nar som helst & kunne trekke seg fra studien uten noen form for
konsekvens (Kvale & Brinkmann, 2015). Det ble i tillegg en ngye gjennomgang av blant
annet studiens formal, deres rettigheter om a kunne trekke seg, og prosjektets sluttdato far

gjennomfgringen av hvert enkelt intervju.

4.4 Tilvirkning av data

4.4.1 Forberedelser

For a sikre at jeg fikk gjennomfart intervjuene pa best mulig mate, sa forberedte jeg meg ved
a fordype meg i anbefalinger fra litteraturen samtidig med at jeg radfarte meg med min egen
veileder som har lang erfaring med forskning. Som anbefalt fra Kvale & Brinkmann (2015)
laget jeg en intervjuguide (vedlegg nr. 3) som et hjelpeverktay bade i forkant og underveis i
intervjuet. Guiden bestod av visse emner jeg ville lgfte frem, og noen forslag til sparsmal.
Dette for & prave a sikre at jeg kom innom emner som hadde sammenheng med
problemstillingen uten at det ble for strukturert (Thagaard, 2009). Utarbeidelsen av
intervjuguiden bidro til at jeg ble mer klar over min egen kunnskap og erfaring og derav
forforstaelse. Samtidig ga det meg en bedre oversikt over hvilke sparsmal jeg burde stille og
hvordan jeg burde tilrettelegge hele situasjonen for a fa belyst informantenes erfaringer med
kommunal fysioterapi pa best mulig mate. Dette medfarte at jeg falte meg mer forberedt til
gjennomfaring av intervjuet. Da personer med HS kan ha lang latenstid, sa kan det vere
behov for ekstra tid til & svare (Ese, 2010). Jeg prevde derfor a etterstrebe dette for & fa en
best mulig kommunikasjon med informanten. En bandopptaker ble samtidig brukt for at jeg
skulle slippe & notere for mye underveis da det kunne vere forstyrrende for informant. Det ble
ogsa gjort for a sikre opprettholdelse av kontakten med informanten, og at jeg samtidig ikke

gikk glipp av viktig informasjon underveis (Kvale & Brinkmann, 2015).

Som anbefalt av Kvale og Brinkmann (2015) sa hadde jeg et praveintervju med en person

med HS for & gve meg pa intervjurollen, fa prgvd ut intervjuguiden og kjenne pa hvordan det
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var a bruke en lydopptaker. Prgveintervjuet ble utfert med en informant som passet til de
kriteriene som var satt i henhold til min studie. Rett etter intervjuet skrev jeg ned umiddelbare
tanker om erfaringene jeg fikk fra intervjuet, bade positive og negative. Samtidig herte jeg pa
prgveintervjuet flere ganger og skrev det ut i tekst. Det bidro til at jeg ble mer bevisst pa min
egen rolle som intervjuer for de aktuelle intervjuene skulle gjennomfares. Spesielt ble det
synlig for meg at jeg matte gi dem enda mer tid til & svare pa sparsmalene for a ikke avbryte,
da jeg ofte opplevde at jeg snakket i munn pa preveinformanten. Samtidig fant jeg ut at jeg

matte revidere intervjuguiden.

Gjennomfaring
Intervjuet ble introdusert med en kort informasjon om formalet, hvordan intervjuet kom til a
forega og hva lydopptakeren skulle brukes til. Samtidig fikk informanten rom for a stille
spgrsmal far intervjuet ble satt i gang. Som intervjuer og fysioterapeut prgvde jeg a veere meg
bevisst pa at min bakgrunn og rolle kunne pavirke svarene til informantene. Jeg jobbet derfor
aktivt for a sette min egen forforstaelse til side, og stille med et apent sinn under intervjuet
(Kvale & Brinkmann, 2015). Blant annet prgvde jeg a holde spgrsmalene apne og korte, med
et dagligsprak slik at sparsmalet ble forstatt og at informanten skulle fa& mulighet til & svare
helt fritt (Kvale & Brinkmann, 2015; Thagaard, 2009). Jeg kunne nok ha vaert enda bedre pa

dette, da de til tider hadde vanskelig for a forsta hva jeg spurte etter.

Det ble ogsa benyttet bekreftende sparsmal hyppig, da det til tider var vanskelig for meg a
forsta hva informantene sa. Pa den mate sikret jeg meg at jeg hadde forstatt hva de sa (Kvale
& Brinkmann, 2015). De farste intervjuene var nok allikevel mer styrt ut fra intervjuguiden, i
tillegg til at det var noen gjentagelser av nesten samme spgrsmal fra min side grunnet
usikkerhet rundt hvordan jeg skulle respondere nar svarene ble veldig korte. Dette ble bedre
etterhvert som jeg fikk mer erfaring fra de farste intervjuene som ble gjort, og som farte til
mer apne spersmal og en friere fortelling fra iseer de to siste informantene. En oppsummering
av det som ble sagt ble gjennomfart helt til slutt, og hvor det ogsa ble apnet for at informanten
kunne komme med rettelser, tilfgyinger og eventuelle tilbakemeldinger pa spgrsmal de har
savnet under intervjuet. Det ble gjort med tanke pa & gi en ekstra mulighet for informanten til
a ta opp temaer eller spgrsmal som har dukket opp underveis, som understgttes av Kvale og

Brinkmann (2015). I tillegg til & avklare ungdvendige misforstaelser.
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4.5 Bearbeidelse og analyse

4.5.1 Transkribering

Etter intervjuet satte jeg meg raskt ned og skrev ned egne tanker og refleksjoner fra det som
kom frem fra intervjuet, da det kunne veere til hjelp under transkribering og senere analyse.
Samtidig lyttet jeg til hvert intervju i etterkant for & kunne vurdere om det var noe jeg burde
ha gjort annerledes til neste intervju for a fa fyldige svar fra informantene. Transkriberingen
foregikk ogsa sa raskt som mulig etter hvert gjennomfert intervju. Det var for & ha intervjuet
friskt i minne, men ogsa for a fa gjenopplevd det og kunne se det fra nye sider(Kvale &
Brinkmann, 2015). Samtidig valgte jeg selv a transkribere intervjuene, slik at jeg visste at
transkriberingen foregikk pa samme mate ved alle intervjuer, og for at det skulle oppsta minst

mulig misforstaelser fra verbal til skriftlig datamateriale (Kvale & Brinkmann, 2015).

Jeg provde a holde hvert enkelt intervju innenfor en time for at ikke informantene skulle
trettes ut, men ogsa for at ikke transkripsjonen i etterkant skulle bli for lang og krevende.
Lydfilene ble spilt gjentatte ganger for a sikre at den transkriberte teksten samsvarte mest
mulig med det som ble sagt(Kvale & Brinkmann, 2015). | falge Graneheim & Lundman
(2004) blir mening delvis skapt gjennom hvordan beskjeder blir kommunisert, gjennom
stemmen eller den implisitte falelsen som fremkommer ved a lese en tekst. Under
transkriberingsprosessen vil det derfor veere verdifullt a skulle notere stillhet, sukk, latter,
holdning og gestikuleringer og lignende (Graneheim & Lundman, 2004). Intervjuene ble
derfor transkribert tilnsermet ordrett. Pauser pa mer enn 3 sek. ble transkribert med (...). Flere
av informantene reiste seg ofte opp og skulle vise gvelser eller lignende. Dette skrev jeg ned
som feltnotat under intervjuet sammen med andre spesielle gester, ansiktsuttrykk eller latter
og sukk. Feltnotatene ble skrevet inn i den aktuelle transkriberte teksten med klammer. Jeg
unngikk lyder og utrop og ord som ble gjentatt rett etter hverandre som kan veere typisk for
personer med HS og som ikke ville ha betydning for meningsinnholdet. Fordi HS er en
sjelden sykdom, sa har jeg under transkribering ekskludert navn og steder som ble nevnt
under intervjuet og unngatt dialekt for a ivareta informantenes anonymitet sa langt det lar seg
gjere.

4.5.2 Analyse og teoretiske perspektiver

Jeg bearbeidet mine data ved a bruke en tema-basert fremgangsmate ad modum Graneheim
og Lundman (Graneheim & Lundman, 2004). Fremgangsmaten er av en linezr prosess, men
hvor jeg prevde a veere meg bevist pa at det hele tiden skulle veare en analyseprosess som gar

frem og tilbake mellom en hel tekst og deler av teksten. Det kan sammenlignes med den
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hermeneutiske sirkel som gar fra del til helhet og som er med pa a skape en stadig dypere
forstaelse av meningen (Kvale & Brinkmann, 2015). For a fa en god oversikt startet jeg
prosessen med & hgre igjennom alle lydopptakene og leste igjennom alt transkribert materiale
pa nytt. Jeg tok for meg et og et intervju av gangen og sa det totale transkriberte materialet.

Deretter startet analyseprosessen.

Materialet ble delt inn i noen overordnede deler som var av betydning for problemstillingen.
Deretter trakk jeg ut meningsbearende enheter, som ble kondensert og deretter kodet. De
forskjellige kodene ble sammenlignet ut fra forskjeller og likheter og gruppert i flere sub-
kategorier som igjen ble delt opp i starre kategorier. De starre kategoriene ble deretter samlet
i forskjellige temaer som samtidig skulle gi mening ut fra den transkriberte teksten. Jeg leste
hele teksten, og gjennomgikk den trinn for trinn gjentatte ganger for a veere sikker pa at jeg
hadde fatt med meg meningen fra det hele. Til slutt sa jeg pa det helhetlige produktet opp mot
datamaterialet som var for analysen, og vurderte det ut fra den teoretiske referanserammen.
For at prosessen skulle bli sa oversiktlig som mulig, benyttet jeg meg av tabeller med oversikt
over de forskjellige trinnene (se vedlegg nr. 4). Jeg endte farst opp med to temaer og nesten
syv kategorier med flere sub-kategorier, men innsa etterhvert at flere sub-kategorier kunne
slaes sammen. Det samme skjedde bade med de overordnede kategorier og hvor jeg tilslutt
bare endte opp med ett hovedtema. Koder, subkategorier og kategorier ble revidert opptil flere
ganger og hele veien vurdert opp til problemstillingen ettersom jeg fikk en dypere forstaelse

for materialet underveis i analyseprosessen og ved lesing av relevant litteratur.

Etterhvert som resultatene skulle skrives ut i en presentasjon og deretter diskuteres i lys av
teori, ga det en enda sterre klarhet og orden i materialet med ytterligere tydeliggjering av
temaene, noe Kvale & Brinkmann (2015) anser som en viktig og skapende prosess. Under
fremstillingen av mine tolkninger av resultatene har jeg prevd a stille min egen forforstaelse
til side sa langt det lar seg gjare. Jeg har prgvd a synliggjgre hva som er mine antagelser
gjennom ord som: dette kan tenkes & komme av, dette belyser aspekter som, det kan tolkes

som, dette forstar jeg som.

4.6 Metodiske overveielser

4.6.1 Forske ieget felt

Det at jeg som fysioterapeut har valgt a forske i eget felt, kan bidra til bade positive og
negative innvirkninger pa studien og dets resultat. Mitt fokus har vert & skulle pragve sa langt

det har latt seg gjere a la informantenes informasjon og mening komme frem uten for store
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antagelser fra min side grunnet min egen forforstaelse (Kvale & Brinkmann, 2015). Dette
prgvde jeg a unnga ved a sette meg selv i et utgangspunkt som naiv forsker pa feltet og stille
sparsmal som fikk dem til & utbrodere. Det kan ogsa veere at min erfaring har veert av
betydning, da det kan ha bidratt til at jeg lettere kunne sette meg inn i det de har fortalt og

dermed kunne stille de rette oppfalgingssparsmal som kan ha gitt et rikere materiale.

Som forsker i eget felt, kan det samtidig ogsa veere vanskelig a skulle ha en analytisk avstand
til eget samfunn og kultur (Paulgaard, 1997). Eksempelvis kan det & ha kjennskap til feltet
medfare at jeg for raskt har antatt hva informantene har prgvd a fortelle, og dermed spurt
videre om andre ting. Videre kan det ogsa ha medfert at jeg fort har avbrutt nar samtalen har
havnet inn pa temaer som var langt utenfor fokusomrade, og hvor viktige poeng og nyanser
fra informantene kan ha gatt tapt og dermed gitt et mindre fyldig materiale. Det at
informantene fikk vite at jeg var fysioterapeut, og hvor flere visste om min erfaring med
sykdommen kan samtidig ha hatt en innvirkning pa hva de har valgt a dele med meg. De kan
ubevisst ha fremstatt pa en mate som de har tenkt kan vaere fordelaktig for meg og min studie
(Thagaard, 2009). Flere av informantene har kjennskap til mitt arbeidssted, noe som gjorde at
det til tider kunne forekomme sammenligninger med det fysioterapitilbudet som blir gitt
kommunalt. Dette var allikevel noe jeg som forsker prgvde & unnga & komme inn pa som

tema, da det ikke var min intensjon med studien.

Som intervjuer pravde jeg a vaere meg bevist pa a ikke komme for nare, men samtidig ikke
bli for fjern. Bade for & unnga at intervjuet skulle bli sa dypt og inntrengende at informanten
stod i fare for a fgle seg krenket, men ogsa for at jeg skulle vaere sa respektfull overfor
informanten at det kan ha gitt et overfladisk materiale (Fog, 2004, s. 96). Jeg prgvde a stille
meg stettende og apen for a lytte til deltagernes tanker og bekymringer, men uten a skulle
prave a lgse problemene sammen med informantene gjennom egne, personlig meninger (Polit
& Beck, 2012). Som intervjuer og fagperson, sa har jeg i tillegg prevd a veere meg bevisst om
den asymmetriske relasjonen som kan oppsta under et intervju (Bourdieu, 2007; Kvale &
Brinkmann, 2015, s. 52; Thornquist, 2009). For & minske denne type asymmetri, sa pravde
jeg blant annet i mate med informantene a presentere studien pa en god mate og ha en apen og
imgtekommende forstaelse for det informanten fortalte. | tillegg prevde jeg a legge opp til fri
fortelling som ikke ble styrt av et manus, men heller ha en intervjuguide som minte meg pa
retningen. Dette for 4 unnga en instrumentell dialog. Underveis i intervjuet tenkte jeg
samtidig over bruken av ord og toneleie, da det ogsa kunne ha en innvirkning pa relasjonen
(Bourdieu, 2007).
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Utvalget
Det ble gjennomfart et strategisk utvalg for & fa en god bredde pa materiale som skulle belyse
problemstillingen til dette forskningsprosjektet (Kvale & Brinkmann, 2015; Malterud, 2011;
Thagaard, 2009). Rammebetingelsene for selve masteroppgaven har satt sine begrensninger i
forhold til antall informanter. Antall informanter er ikke valgt pa bakgrunn av & skulle kunne
generalisere, men heller belyse problemstillingen fra et bredt spekter. Det kan hende at andre
informanter kunne gitt andre innsikter. Jeg kunne blant annet ha valgt a intervjue
fysioterapeutene ogsa, for a fa innsikt i deres tanker om, og intensjoner med fysioterapi. For
eksempel nar en informant forteller om en vond opplevelse med testing utfert sammen med
fysioterapeut, sa far jeg for det farste ikke innblikk inn den hele og fulle hendelsen via
informanten. Da fysioterapeuten ikke blir intervjuet, s vet vi heller ikke hans/hennes
intensjon med testingen. P& den andre siden ville jeg i denne studien ha frem informantenes
perspektiv pa fysioterapi, og dermed var det i denne omgang relevant a skulle intervjue

personer med HS fremfor fysioterapeuter.

Utvalget viser til en spredning i forhold til bade alder, kjgnn, nar diagnosen ble satt,
sykdomsgrad, hvor lenge de har mottatt fysioterapi og at fysioterapeutene som har fulgt opp
informantene har forskjellige erfaring. Bade i forhold til antall ar, men ogsa fokusomrade. Det
kan ha bidratt til et variert og fyldig innhold som har vert tilstrekkelig til a skulle belyse
problemstillingen. Noe som understgttes av Malterud (2011), som legger vekt pa at det ikke
skal veaere avhengig av antall informanter, men heller hvor innholdsrikt materialet er. Den ene
informanten hadde derimot hatt litt lite individuell oppfelging siste tiden, noe som ikke kom
tydelig frem far intervjuet var i gang. Dette kunne med fordel ha veert undersgkt litt mer i
detalj for det ble avtalt intervju. Det ble vurdert om det skulle inkluderes en ekstra pa
bakgrunn av dette. Allikevel tenkte jeg at det & ha lite individuell oppfalging ogsa gir en
innsikt i deres erfaring av a ga til fysioterapeut, samtidig som informanten i tillegg kunne
fortelle om tidligere erfaringer fra en mer individuell oppfalging. Jeg hadde en viss kjennskap
til en av informanten og er meg bevisst over at det kan ha pavirket hvordan informanten har
forholdt seg til meg, og den informasjon som ble avgitt under intervjuet. Eksempelvis at det
kan ha blitt avgitt svar for & fremme eller hemme studien og at den reelle erfaringen deres
ikke kom frem grunnet kjennskap til intervjueren. Det kunne ideelt sett veert mer
hensiktsmessig med en annen informant som var helt ukjent for meg, samtidig hadde jeg ikke

den valgmuligheten.
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Innsamling av data
Det at jeg som fysioterapeut jobber og mgter flere personer med HS jevnlig pa min
arbeidsplass, har gjort det vanskelig & skulle finne informanter som jeg ikke har noen
kjennskap til uten & matte reise veldig langt innad i Norge. Det er allikevel viktig a papeke at
det var Oslo Universitetssykehus og SSD som fant og kontaktet aktuelle kandidater pa vegne
av meg. Jeg har dermed ikke hatt noen innvirkning pa hvem som ble valgt, og heller ikke
veert den som har forespurt. Dette gjorde jeg blant annet for at informantene ikke skulle fagle
pa ungdig press pa a delta. Det skal ogsa understrekes at jeg ikke har hatt terapeutisk relasjon
til noen av dem, bortsett fra kjennskap til en av informantene med et par fysioterapitimer for
over 5 ar siden. Dette kjennskapet kan ha hatt en innvirkning pa selve intervjusettingen. Det
kan i farste omgang ha medfart til en opplevelse av en tryggere og mer komfortabel setting

ved & mgte en som informanten har sett for.

| motsetning kan det ogsa ha fart til at informasjon ble holdt tilbake, fordi det det antas at jeg
som intervjuer allerede kan noe om denne informasjonen, eller rett og slett sa kan kjennskapet
ha fart til at informanten ikke vil komme inn pa enkelte temaer, eller utbrodere (Kvale &
Brinkmann, 2015; Paulgaard, 1997). Det kan ogsa ha bidratt til at informanten har avgitt svar
som personen selv tenker kan hjelpe meg som forsker, istedenfor & avgi sin oppriktige tanker
og falelser. Kjennskapen kunne ogsa ha bidratt til ssmmenligninger spesifikt rettet mot meg
som fysioterapeut, men dette skjedde ikke. Det at alle informantene visste at jeg var
fysioterapeut, kan samtidig ha medfart at de har unngatt a utbrodere svarene sine, da de kan
sitte med en tanke om at jeg som fysioterapeut allerede burde kunne noe om emne. Det kan ha
medfart til mindre fyldige svar. Som intervjuer prgvde jeg a veere meg bevisst over at min
rolle som fysioterapeut kunne ha en innvirkning pa svarene. Igjen, sa kunne det a gve pa a
stille bedre oppfalgingsspersmal i forkant, kanskje ha gitt mer utdypende svar for & fa en mer

flytende samtale og som kan ha bidratt til et mer innholdsrikt materiale.

Det skal sies at det til tider har veert utfordrende a skulle intervjue personer med HS, noe som
ogsa kan ha innvirket pa materialets fylde. Det var eksempelvis taleproblemer som var starre
enn farst antatt, og hvor svarene ble kortere etterhvert som intervjuet holdt pa. De korte og lite
informative svarene gjorde at jeg matte stille spgrsmalene annerledes. Det gjorde at jeg nok
litt ut av frustrasjon endte med a stille noen ledende sparsmal. Dette er noe jeg tenker at jeg
burde gjort annerledes, da det kan ha vaert med pa a styre noen av beskrivelsene informantene
kom med. Som Kvale anbefaler det, sa burde meningsorienterte sparsmal unngas, da det kan

veere fgrende for hva informanten svarer (Kvale & Brinkmann, 2015). Jeg burde heller spurt
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flere oppfalgende sparsmal som for eksempel: hvorfor det tenker du? Hva synes du om det?
Kan du komme med et eksempel pa hva som var ekstra bra? Fra tidligere av har jeg ogsa
erfart at samtaler med personer med HS kan havne inn pa lange digresjoner langt utenfor
tema, og det kan ha gjort at jeg har veert litt for kjapp til & avbryte og kontrollere nar

informantene var i gang med & utbrodere under intervjuene.

Lang latenstid forekom ogsa hos noen av informantene, og det kan ha bidratt til redusert flyt i
samtalen da jeg som intervjuer trodde jeg hadde gitt lang nok tid, men hvor jeg allikevel endte
opp med & avbryte informant. Dette kan ha vart en hemmende faktor for min del i forhold til
a fa sa rike beskrivelser fra informantene som jeg hadde gnsket meg. Kvale og Brinkmann
(2015) anbefaler en lgs struktur hvor informant styrer rekkefglgen pa temaene, ikke minst at
de skal fa mulighet til & komme inn med nye temaer for a fa et fyldig materiale. Jeg tenker at
jeg generelt sett burde veert mer forberedt som intervjuer. Jeg burde ha prevd a fa til et
prgveintervju med kollega, og i tillegg pravd a fa ordnet flere praveintervjuer med personer
med HS eller lignende diagnoser. Dette for a finpusse pa min egen intervjuteknikk. Dette
kunne ha gjort at jeg hadde veert enda bedre pa a stille gode oppfalgingsspgrsmal, nar for
eksempel svarene fra informantene ble korte. Noe som kanskje kunne bidratt til et rikere
materiale (Thagaard, 2009).

Flere informanter ville ogsa underveis i intervjuet vise gvelser med hele kroppen. Som
intervjuer lgste jeg det slik at jeg gjenfortalte det de gjorde for & fa det med pa bandopptaker.
Det virket ikke som at det hadde sa stor innvirkning pa kommunikasjonsflyten mellom meg
og informant, etter & ha lyttet pa transkribert materiale i etterkant. Det mest hensiktsmessige
ville nok allikevel vaert & avklare viktigheten av a forklare med ord fremover a vise, for a fa
med seg innholdet pa best mulig mate. Den var lite fokus pa bandopptakeren, og den ble som
regel helt glemt underveis i intervjuet. Sapass mye at flere informanter beveget seg bort fra
bandopptaker, slik at jeg som intervjuer matte nevne at de gjerne matte bli sittende og forklare
det med ord. Noen setninger matte hgres gjentatte ganger grunnet redusert uttale pa noen ord
som gjorde det vanskelig a forsta hva som ble sagt. Ufrivillige bevegelser, stoler som ble
flyttet og ellers forflytninger i rommet gjorde det ogsa litt utfordrende. Lokalene i seg selv var

allikevel godt egnet og det forekom ingen avbrytelser fra andre, da vi var helt skjermet.

Analyseprosessen
Analysen har pagatt som en evig prosess gjennom hele prosjektet (Kvale & Brinkmann,

2015). Fra forarbeidet med prosjektbeskrivelsen, utarbeidelsen av intervjuguide, forberedelser
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til gjennomfaring av intervju, transkribering og til den mer strukturerte analysen av materiale.
Samtidig fremkom det nytt lys pa materiale ved presentering og drgfting av resultater
gjennom tilknytning til teori. Et aspekt ved tolkning og analyse som Graneheim og Lundman
(2004) viser til, er at materiale alltid involverer flere forskjellige meninger og at min mate a
tolke pa som forsker er pavirket av min egen personlig erfaring og historie. Det har til tider
veert uunngaelig, men ogsa gnskelig med innvirkning fra mitt eget perspektiv pa fenomenet,
men pa den andre side sa har jeg som forsker prevd a la materiale snakke for seg selv uten a
skulle legge til mening som ikke er der (Graneheim & Lundman, 2004). Som forsker har jeg
hele veien prgvd & veere meg bevist pa bade hvordan, og i hvor stor grad min egen innflytelse

har pavirket analyseprosessen.

Underveis i intervjuene sa foregikk det en tolkning av det informantene beskrev og derav
hvordan samtalen ble styrt. Videre foregikk det en fortolkning av det transkriberte materiale.
Ved den strukturerte analysen og fremstilling av resultatene har jeg prevd a fa frem den
generelle betydningen av informantenes beskrivelser og videre diskutert ved hjelp av aktuell
litteratur. P4 den mate haper jeg pa at informantenes fortelleringer lgftes frem pa et hayere
niva som kan veere med pa a skape en starre forstaelse utover det det som blir beskrevet
(Kvale & Brinkmann, 2015).

4.6.5 Palitelighet, gyldighet og overfarbarhet

| denne oppgave Vil begrepene palitelighet og gyldighet bli brukt, da det er ord som er
gjenkjennbare i det vanlige hverdagslige spraket slik Kvale (2015, s. 275) benevner.
Palitelighet har med forskningsresultatenes konsistens og troverdighet a gjare. Gyldighet sier
noe om forskningsmetoden undersgker det den tenker at den skal undersgke (Kvale &
Brinkmann, 2015; Malterud, 2011). Selv om palitelighet og gyldighet utdypes i dette

kapittelet, sa skal det allikevel kunne sees igjennom hele forskningsprosessen.

For & sikre studiens palitelighet sa har jeg prevd a synliggjare alle stegene i
forskningsprosjektet i trdd med Kvale og Brinkmanns (Kvale & Brinkmann, 2015)
anbefalinger. Som forsker har jeg prevd a stille meg objektiv pa den mate som kanskije er
mulig i kvalitativ forskning, ved a se informantene som de er og la dem fa snakke fritt uten a
skulle patvinge dem min egen forforstaelse(Kvale & Brinkmann, 2015). Blant annet forsgkte
jeg sa langt det lot seg gjere med min uerfarenhet som intervjuer a veere bevisst pa maten jeg
stilte spgrsmal og hvilke oppfalgingsparsmal jeg stilte for a legge forholdene til rette for apne

og frie svar hos informanten. Til tross for noen ledende spgrsmal, sa prevde jeg allikevel sa
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langt det lot seg gjere med min erfaring & unnga a stille ledende spgrsmal, sa lenge det ikke
skulle brukes bevisst for a fa bekreftet om jeg hadde forstatt informantenes svar riktig.
Ledende spgrsmal kan pavirke informantenes svar dithen at de ikke svarer det de selv ville
tenkt (Kvale & Brinkmann, 2015). Jeg ble ogsa oppmerksom pa at jeg gjentok meg selv hvis
de ikke svarte pa spersmalet, men jeg opplevde selv at jeg som intervjuer ble bedre pa a stille
andre spgrsmal nar dette skjedde ettersom jeg ble mer bevisst over det, og fikk mer erfaring

gjennom de to farste intervjuene.

Hele prosessen med a intervijue, transkribere og analysere ble gjort av meg selv for a unnga
misforstaelser og fordi det gir naerhet til materialet og derav lettere & skape en gkt forstaelse
bade under transkribering, men ogsa under analysen. Transkriberingen prgvde jeg a
gjennomfare sa ngye og lik som mulig, velviten om at det vil forekomme en reduksjon av
materiale fra verbal til skriftlig form (Kvale & Brinkmann, 2015; Malterud, 2011). Jeg skrev
samtidig som jeg harte pa opptaket i sakte hastighet. Deretter ble det spilt om igjen i raskere
tempo samtidig som jeg leste over den skrevne teksten, for a utelukke misforstaelser med det
som ble sagt. Feltnotat ble notert inn i den transkriberte teksten som beskrevet tidligere i
oppgaven. Jeg radfarte meg med min veileder og diskuterte analysen med han. Blant annet for
a undersgke at ikke jeg dro tolkningene for langt. Diskusjoner med veileder medfarte
samtidig at vi samlet oss om en felles forstaelse for materiale, som kan ha vert med pa a
styrke studiens palitelighet. Studiens gyldighet har veert ngye vurdert fra forskningsprosjektets

start. Det vil si at jeg hele veien har prgvd a knytte min problemstilling opp mot metoden.

Resultatene viser til hvordan det semi-strukturerte forskningsintervjuet har bidratt til & fa frem
flere viktige aspekter rundt betydningen av kommunal fysioterapi for personer med HS.
Denne metoden blir i tillegg trukket frem i litteraturen som en egnet metode for a fa frem
personers egne erfaringer (Kvale & Brinkmann, 2015; Malterud, 2011). Videre er det anbefalt
a fremvise redegjgrelse for egen tolkning, og det har jeg prevd a gjere gjennom en ngye
beskrivelse av fremgangsmaten og samtidig gi innsikt i deler av analysemateriale. Jeg har
provd a vise til et tydelig skille mellom hva som er informantenes beskrivelser gjennom
kursiv og haketegn, og ellers mine egne tekstnere fortolkninger ved bruk av ord som dette
forstar jeg som, dette kan belyse viktige aspekter ved og lignende. Dette gir leserne mulighet
til & selv a kunne vurdere studiens palitelighet og gyldighet. Draftingen benyttes derav til
knytte inn relevant teori som kan vaere med pa lgfte resultatet, som anbefalt fra Kvale og
Brinkmann (Kvale & Brinkmann, 2015). Konklusjon og oppsummering blir igjen basert pa

analysen og drgftingen som er gjennomfart. Det er for fa informanter og for lite materiale til
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at funnene i denne studien kan gjelde utover den kontekst de er kartlagt i. Allikevel kan
resultatene veere av interesse for de terapeuter som faglger opp personer med HS og eventuelt
lignende diagnoser. Det kan bidra til innsikt i hvordan informantene har erfart den
kommunale fysioterapioppfalgingen og hva det har a si for dem. Det kan samtidig kanskije

vaere med pa a skape ettertanke i forhold til oppfelging og behandling av personer med HS.

Etikk
Studien ble gjennomfart etter de etiske retningslinjene fra Helsinki-deklarasjon for a sikre
informantenes personvern (64th World Medical Assosiation, 2013). Ingen informanter ble
kontaktet far personvernombudet (NSD) godkjente prosjektheskrivelsen. Jeg var usikker pa
om jeg matte sgke til regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk (REK)
grunnet at sykdommen er sjelden og kan vaere en sarbar gruppe. Derfor henvendte jeg meg til
REK i forkant for & veere pa den sikre siden. REK ga tilbakemelding pa at seknaden skulle
sendes NSD. Nar sgknaden ble godkjent hos NSD, ble forskningsprosjektet satt i gang.
For at ikke aktuelle kandidater til mitt prosjekt skulle fale seg presset til a delta, sa lot jeg en
tredjeperson kontakte dem for meg. Informert samtykke ble signert av hver enkelt informant
som gnsket a delta, for & sikre informantenes frivillighet til & delta i studien, basert pa
Nurnbergkodeksen (Ruyter, 2015). Det innebar et skriv om selve formalet og hovedtrekkene
til studien, samt informasjon om deres rett til nar som helst a kunne trekke seg fra studien.

Skjemaet skulle bidra til & sikre at informantene deltok av egen fri vilje.

Det foregikk brifing og debrifing av forskningsprosjektets formal og prosedyrer sammen med
hver enkelt informant som anbefalt fra Kvale & Brinkman (2015). Det innebar at de fikk god
informasjon om studien. Det ble gjort enighet med informantene om hvem som ville fa
adgang til intervjuet, og om hvilke rettigheter de ville gi meg som forsker til & offentliggjgre
hele intervjuet eller deler av det i etterkant. Informantene fikk ogsa vite om retten til 4 fa
adgang til transkripsjon og analysematerialet. Alt datamateriale knyttet opp til studien ble
oppbevart i et lasbart rom, i en last skuff. Informantene ble anonymisert i alt av skriftlig
datamateriale og steder og andre navn ble endret, slik at det skulle vaere sa lite gjenkjennbart
for andre som mulig. De fikk i tillegg informasjon om at lydfiler og alt av datamateriale vil
bli slettet ved prosjektets sluttdato. NSD ble igjen kontaktet av meg etter intervjuene hadde
blitt gjennomfart, da undertegnede innsa at NSD hadde kommet med en tilbakemelding om at
prosjektet sluttdato skulle tilfares samtykkepapirene, fgr informantene ble kontaktet.

Undertegnede tok kontakt med NSD via telefon og forklarte situasjonen. NSD sa de
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registrerte min tiloakemelding og sa at det var i orden, da informantene hadde fatt muntlig

informasjon om prosjektets sluttdato.

5. Resultater

Resultatene kom frem gjennom en ngye gjennomfgrt analyse av materialet og disse vil bli
presentert og diskutert i dette kapittelet. Det fremkom et stort hovedtema med tre
underkategorier. Hovedtemaet ble navngitt: ”En meningsfull hverdag”, og hvor dette igjen ble
delt inn i kategoriene ”Man blir mer i mengden av det hele”, A fale seg hart og sett ” og

”Det her skal jeg jaggu klare”.

For hver kategori gjennomfares det en tre-trinnstolkning av resultatene (Kvale & Brinkmann,
2015, s. 241) Kategoriene presenteres gjennom en oppsummering av informantenes
beskrivelser, med passende sitater som er tatt med for & underbygge og eksemplifisere
innholdet slik at det ogsa er lettere for leserne a falge. Deretter vil aspekter ved det de har
fortalt abstraheres til hvordan det kan forstaes mer generelt, for & prave a danne seg en dypere
forstaelse for materialet. Til slutt vil det i et eget kapittel bli diskutert i relasjon til relevant
teori, og hvor mesteparten av teorien som blir brukt skal vaere kjent fra teorikapittelet.
Sitatene vil bli skrevet i kursiv og med haketegn. Pauser pa lengre enn 3 sek. vil bli markert
med (...) for at det skal veere lettlest for lesere, mens kroppssprak vil bli beskrevet med
parentes. Samtidig er gjentakende ord fjernet, for a skape best mulig flyt i teksten. Jeg har
vaert meg bevisst over at det som ble fjernet ikke skal ha noen form for innvirkning pa
innholdet eller meningen som informantene kommer med, som anbefalt (Kvale & Brinkmann,
2015).

5.1  En meningsfull hverdag

Hovedtemaet er satt sammen av de mest fremtredende aspekter ved det informantene fortalte.
De gir uttrykk for hvordan fysioterapi er med pa a skape en best mulig hverdag for personer
med HS. Det handler om meningsfulle rutiner og avtaler og faglelsen av tilhgrighet til andre
samt gode relasjoner til fysioterapeut som bidrar til at de mestrer det & leve med sykdommen.
Pa en annen side handler det om hvordan fale mestring i det de gjer med kroppen sin til tross
for stadig endringer. Alt handler om & kunne leve sa normalt som mulig uten a skulle ha fokus

pa sykdommen.
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5.1.1 ”Man blir mer i mengden av det hele” — om tilhgrighetsfalelsen
Det som utpekte seg mest i materialet var informantenes beskrivelser av hvordan faste avtaler
og rutiner hos fysioterapeut bidrar til at de kommer seg ut og at de kommer seg bort fra vonde

tanker og sosial angst. En uttrykket hvordan det fgltes etter & ha fatt diagnosen:

”Jeg hadde mange vonde tanker. Aldri mer vere en del av samfunnet og bare vere en sann

snylter i systemet. Sann naver som det heter. Det var egentlig det verste da. Aldri vare en del
av kollegialet. Ga i fra verkstedet og bli en sofagris kan du si. Det var sjokk. Na er det liksom
rutiner. Na er jeg pa trening fire, fem dager i uken og da er det nesten som jeg faler at det er

som om jeg gar pa jobben”

Flere beskrev ogsa at det 4 skulle ga til fysioterapeut fremfor vanlig treningssenter er positivt
da de mater andre personer med samme eller lignende diagnose som kan relatere seg til deres
situasjon og hvor man ogsa kan leere av hverandre. Samtidig har flere av informantene fortalt
at det er sosialt hos fysioterapeuten og at man motiverer og statter hverandre med positive

tilbakemeldinger. En av informantene fortalte engasjert:

”Ndr man kommer til fysioterapien, sa kommer man dit og er liksom. Man kan sitte og prate
med andre og hgre at andre ogsa har det samme problemet. Man blir mer i mengden av det
hele. En del av en gruppe som sliter med det samme og har det samme malet om a preve a fa
en best mulig hverdag da. Det er det som er noe & vaere hos en fysioterapeut i forhold til &

vare pa et treningssenter ”.

Samtidig fortalte en informant om hvordan det & skulle trene i et offentlig miljg med friske

personer ga en negativ opplevelse:

”Jeg har prevd meg pa alt mulig. Veert pa yoga, pilates og alt mulig. Jeg blir liksom dyttet inn
i en bas og faler at alle glaner fordi man ser jo at det er et eller annet med et menneske nar

man kommer inn”.
En annen informant kom ogsa inn pa hvordan det 4 skulle trene med fysioterapeuten i et

treningslokale pa et sykehjem ga en fglelse av at informanten var ganske selvgaende i forhold
til de rundt.
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Informantenes fortellinger om hvordan faste rutiner og opplegg hos fysioterapeut far dem ut,
aktualiserer viktigheten av & ha et innhold i hverdagen. A ha noe & ga til nar sykdom oppstar
og ufaretrygden melder seg. Samtidig kan det forstaes som at det 8 komme seg ut og bort til
noe, bidrar til & rette fokuset over pa noe annet enn destruktive tanker og bekymringer i
hverdagen. Ikke bare fremheves det at avtaler far dem ut, men ogsa hvordan miljg er av
betydning. Det at flere av informantene trekker frem at det er positivt & mgte andre i samme
situasjon, og at de faler seg mer som en del av mengden hos fysioterapeut tenker jeg sier noe
om hvor viktig tilharighetsfalelsen er for at de gnsker a fortsette med det. Det seeregne ved a
ga til fysioterapi kommer frem, fordi det ofte er en naturlig arena for & mgte andre i samme
situasjon. Allikevel var det slik at en informant fortalte om falelsen av a veere for frisk
sammenlignet med de andre rundt, da fysioterapien foregikk pa et sykehjem. Det kan forstaes
slik at det & skulle trene med andre som er langt darligere enn deg selv, ogsa kan fare til
vanskeligheter med a relatere seg til de rundt. Det kan videre belyse at miljget hos

fysioterapeuten er av betydning for om tilhgrighetsfglelsen skapes.

5.1.2 A fale seg hgrt og sett” — om relasjoner

Ikke bare snakket informantene om rutiner og avtaler og hvordan opplevelser i miljget de
trener i har noe a si for at de kommer seg ut, men ogsa samspillet med fysioterapeuten og hva
han/hun gjorde ogsa hadde noe a si. Blant annet fortalte en av informantene hvordan
fysioterapeuten gjentatte ganger gjennomfarte dualtasktesting ute i en felles treningssal med
veldig mange andre tilstede, og at det ga sterke falelsesmessige negative reaksjoner hos
informant. Dualtasktesten handler om & utfare en aktivitet og kognitiv oppgave pa samme tid.
Samme informant fortalte at det a bli testet var helt greit, sa lenge det ble gjennomfart i et

omrade som var adskilt fra andre.
”Jeg fikk jo bra sjokk, fordi jeg skulle testes ut i salen hele tiden (...) Mens jeg gikk i det andre
opplegget, sa skulle jeg si det mattegreiene. Alle hgrte det rundt meg! Sa jeg syntes det var

helt grusomt”.

Det ble ogsa fortalt at det var greit med samtaler med fysioterapeut, men at det ikke var

negdvendig a snakke om sykdommen hele tiden, men heller leve sa godt som mulig.
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”Jeg har jo tross alt akseptert at jeg er syk og da behgver man ikke snakke om det hele tiden,
men heller leve s& godt som mulig. Jeg fikk jo veldig sjokk, fordi han hele tiden drev & skulle

mase om at jeg er syk og sann”

Flere av informantene forteller allikevel om at fysioterapeuten ser dem og legger til rette for
at de faler seg trygge. En annen informant ga uttrykk for at han/hun stoler pa at
fysioterapeuten er profesjonell i sitt yrke, og flere sa at de faler seg bade hert og sett.

En informant fortalte om sin fysioterapeut:

“Det er vel egentlig det viktigste faler jeg. Tilpasser meg og min sykdom. Den situasjon jeg er

i dag da”

Det a skulle testes eller & trene med andre til stede kan medfgre noen ulemper med tanke pa at
pasientenes vansker og sarbare punkter eventuelt blottstilles for andre. Slike opplevelser
belyser aspekter pa hvordan vi som terapeuter har et spesielt ansvar som profesjonelle til a
tilpasse var undersgkelse og behandling for god ivaretagelse. Nar personer med HS sgker etter
a fa hjelp fra fysioterapeut pa grunn av sykdommen de har, sa er de ofte innforstatt med
hvorfor de gar til fysioterapeut. Jeg forstar det som at de etterspgr et fokus pa noe annet enn
selve sykdommen nar de farst er hos fysioterapeut til tross for at de sgker etter hjelp pa grunn
av sykdommen. De trekker frem verdien i a fgle seg sett som en individuell person nar de er

hos fysioterapeuten.

5.1.2  ”Det her skal jeg jaggu klare”— om kroppslig reetablering og lystbetont/malrettet
aktivitet
Flere av informantene ga uttrykk for hvordan de sammen med fysioterapeut far kjenne pa en
kroppslig kontroll som bidrar til at gvelser og aktiviteter var lettere & gjennomfare. En
informant fortalte at stresset som oppstar i hode og kropp roes ned sammen med fysioterapeut
gjennom en kombinasjon av samtale og gvelse. @velsen kunne blant annet vere a skulle trille
en ball nedover armen. Disse tiltakene sammen ga mer energi og overskudd til & utfare resten
av behandlingen. Samtidig fortalte en annen informant hvordan utgangsstilling og

fysioterapeutens plassering har noe a si for hvordan hun klarer a gjennomfare gvelsene:
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”Hender at jeg har problemer med den ene nedtrekken hvor jeg ma trekke ned og skyve opp
pa grunn av mye bevegelser. Noen ganger gar armer og ben. Bedre a gjennomfare nedtrekk

ndr jeg stdr for da kan fysioterapeuten passe pd at jeg stdr pd bena og far ro i overkroppen”.

En annen informant fortalte om at fysioterapi har gjort at hun merker at det fortsatt er mulig a
bevege seg og veere aktiv til tross for gkte ufrivillige bevegelser den siste tiden. Og at nar
informant merker at han/hun far til det, sa hjelper det for alt annet ogsa. En annen fortalte mer

spesifikt hva fysioterapeuten bidrar til:

”Jeg merker at nar jeg ikke gar til fysioterapeuten, sa synes jeg veldig at stattemuskulaturen
forsvinner med en gang. Blir darlig i musklene. Musklene blir slappe og det er jo forskjell
nar jeg skal spille basketball (...) Jeg merker jo at det er veldig viktig i alt det vi gjer. Jeg
fungerer jo sikkert bedre. Alt jeg gjer sann fysisk hjemme. Lage mat. Det & ga turer. Jeg liker

veldig godt & ga tur. Jeg faller aldri nar jeg gar pa turer .

Flere av informantene fortalte ogsa at de setter pris pa at fysioterapeuten selv erfarer det de

gjer. En sa blant annet:

"Det fungerer egentlig best ndr hun er med, for da ser hun liksom: Oj, det her var jaggu
vanskelig ja. Ogsa ma hun skjerpe seg selv (...) Det er veldig mange som star der med en sann
bosuball og faktisk ikke har nesten tradd pa den selv. Sa dem vet ikke egentlig hvor vanskelig

det er. Man skal bare fd en oppgave av fysioterapeuten”.

En annen informant fortalte det slik:

Ved ballkast, sa hjelper fysioterapeuten meg ikke sant, for det er jo store baller. Jeg sitter pa
gulvet og hun kaster liksom en stor ball til meg da. Hun er en del sammen med meg pa disse

gvelsene jeg har (...) Det synes jeg er akei. Jeg liker det.

Samtidig trekker flere av informantene frem at aktiviteter kan vaere givende under behandling.
Spesielt blir ballspill nevnt som eksempler pa aktiviteter de synes er ggy. En informant
forteller blant annet at hun har lenge spilt basketball og synes det er fint & benytte i

behandlingen, da det er noe hun/han elsker. En annen informant uttrykker at han/hun rett og
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slett synes det er gay, uten at han/hun kan spesifisere hvorfor. Han/hun bare liker det. En

annen informant kom samtidig inn pa hvordan variasjon kunne bidra til glede i behandling:

”Oj! Her var det noe nytt. Da far man litt mer glgd. Faler det selv ihvertfall. Du skal liksom

prave a mestre det og tenker det her skal jeg jaggu klare ”.

Samtidig er det en annen som fortalte at innholdet i fysioterapien har forandret seg litt
etterhvert som sykdommen har utviklet seg og hvor sosial angst har oppstatt. Det var godt
med et mer fast og forutsigbart program slik at informanten visste hva han/hun gikk til. En
annen beskrev ogsa at det var ok med samme programmet, men hvor grunnen heller var at
hun da visste at det ble gjort riktig, samtidig med at det er mer effektivt slik at det ikke
han/hun ikke trenger & bruke hele dagen pa a trene og heller kunne bruke tiden til & nyte det a
veere aktiv utenders. En annen informant uttrykker ogsa savnet etter mer testing, da det gir
mer & ga etter enn & bare trene. Det blir samtidig uttrykket fra flere av informantene at de
hadde jevnlig samtaler om videre behandling, men ingen spesifikke mal. En av informantene
uttrykket at det kunne vaere vanskelig & sette mal, da balansen og det fysiske fungerte greit ut

fra testene de hadde tatt. Det ble derfor satt mer overordnete mal:

Vi driver og prater hele tiden, om dette her med at vi skal fa mest mulig fokus pa de store
muskelgruppene. Det er liksom det som vi har hovedfokus pa. At dem skal mest mulig i gang
da. Sa det har vi vel som mal. lhvertfall nd. Sa far vi se til neste ar om det er noen andre

mdl”.

Flere av informantene fortalte ogsa om hvordan og hvorfor trening motiverer. Blant annet ble
det fortalt at det var godt & ta seg helt ut gjennom hard styrketrening og at informanten hapet
det skulle hjelpe i forhold til sykdommen. En annen informant satte ord pa hvordan
stettemuskulatur og balansetrening har noe a si for & kunne opprettholde den aktivitet som
gjeres i hverdagen. En annen informant ga uttrykk for sine egne tanker om at all treningen er
bra, og at alt som er positivt for kroppen er bra for hele menneske. I tillegg fortalte
informanten om at forventningene til fysioterapi er at det skal holde informanten i vigare. Det

a blant annet kunne klare & ga mer. Samtidig ga en av informantene uttrykk for at:

”Det eneste som biter pa sykdommen er a trene, trene, trene. Det er a holde mest mulig

’

kroppen i sjakk da.”.
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Ikke bare belyser informantene og det samlede materialet aspekter pa hvordan fysioterapi er
med pa & skape et innhold i hverdagen, men ogsa at det er av betydning hva slags fysioterapi
de far. Flere beskriver hvordan fysioterapi bidrar til & dempe en psykisk uro som ofte
forplanter seg kroppslig, og hvor det a fa kontakt med seg selv i sin egen kropp bidrar til at en
foler seg mer klar for annen trening eller aktivitet. Det samme beskrives litt ved fysisk ro eller
stabilitet, hvor det oppleves at det & opprettholde styrken i stattemuskulaturen eller fa hjelp til
a sta stabilt og fa ro i overkroppen gir opphav til kontroll og mestring av gvelsene. Det kan
forstaes som at det oppstar en glede ved & kunne kjenne pa at de fortsatt har mulighet til &
veere aktiv tross at de har en sykdom som er progredierende og en kropp under endring, og at

det skjer gjennom en delt handling sammen med fysioterapeut.

Det at de forteller at det er gay med ballspill, variasjon og effektiv og hard trening og at
fysioterapeuten er med i oppgaven tenker jeg belyser hvilken type behandling som vekker
deres motivasjon. Ball er kjent for dem fra far og forbundet med noe positivt. Det forstaes
som at lek med ball gir mulighet til & veere i nuet og igjen skaper en naturlig interaksjon og
handling med fysioterapeuten. Flere liker at det er effektivt og trygt med de samme gvelsene
og flere av informantene kommer seg ut. Det kan forstaes som at forutsigbarhet er viktig ved
en progredierende sykdom som HS, og at det er et behov for at behandlingen tilrettelegges
slik at de hele veien opplever at de mestrer det de gjer. Noe som kan bidra til & opprettholde

bevegelseslysten.

Lite testing som gir falelsen av lite & ga etter i treningen, kan vise til en ettersparsel etter noe a
strekke seg etter, som kan tenkes & ha innvirkning pa motivasjonen videre. Det ble ogsa
uttrykt at det var lite bruk av spesifikke mal i behandling, annet enn eventuelt mer
overordnede mal som ble revurdert arlig. Det kan videre belyse aspekter ved hvordan det & ha
en progressiv sykdom hvor funksjonen gradvis vil bli darligere, kan gjere det vanskelig a
skulle sette konkrete mal. Da spesielt hvis en er i tidlig fase, hvor det oppleves at fysikken
fungerer greit. Det kan forstaes som at de gjer treningen mer for a opprettholde, og kanskije
ikke sa mye for a forbedre. P4 den andre side har de en kunnskap om det som skal til for &
opprettholde funksjon, noe som kan tenkes a fungere som en motivasjonsfaktor til a skulle

fortsette med treningen.
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6. Diskusjon

For & svare pa oppgavens problemstilling vil jeg i dette kapittelet ta utgangspunkt i resultatene
presentert i forrige kapittel og drgfte det i lys av relevant teori og forskning. A fa diagnosen
HS setter helt klart i gang mange tanker og bekymringer om seg selv og sin fremtid. Det mest
fremtredende i dette materialet, og som sier noe om betydningen av fysioterapi for personer
med HS, er hvordan fysioterapi kan bidra til & trekke dem bort fra tankene sine og gi

hverdagen deres et innhold, en mening.

For & fa en starre forstaelse for disse funnene, tenker jeg at det kan veere relevant a trekke inn
et fenomenologisk perspektiv, som blant annet tar opp hvordan intensjonaliteten og
rettetheten mot verden kan endres nar sykdom oppstar, og kroppen ikke fungerer som
forventet. Informantene kommer inn pa hvordan den kommunale fysioterapien er en naturlig
arena hvor de far en fglelse av tilhgrighet, men ogsa hvordan vonde erfaringer kan gjere at de
skiller seg mer ut. Det vil relateres og diskuteres i tilknytning til teori om sosial identitet,
stigma og skam. Samtidig ble det ogsa fremhevet hvordan positive kroppslige opplevelser i
samarbeid med fysioterapeuten gir en folelse av mestring av aktiviteter. Her tenker jeg
kroppsfenomenologi vil kunne gi en sterre forstaelse, fordi kroppen aldri kun er et objekt,
men ogsa alltid et erfarende kroppslig subjekt. Vi bade har og er en kropp. I tillegg vil jeg
ogsa ta for meg teorier om motivasjon og mestring. Delvis i tilknytning til gjentatte positive
kroppslige erfaringer og mestringstro, men ogsa for a fa en gkt forstaelse for informantenes
informasjon om hvordan gkt individuelle tilpasninger, forutsigbarhet, lek, kunnskap og

samspill med fysioterapeuten motiverer og hva som ikke motiverer.

6.1 Opprettholdelse av sosial identitet gjennom en folelse av tilhgrighet

Tapet av jobb eller andre faste fritidsaktiviteter kan medfare tapet av seg selv, sin identitet og
livsmening og derav fare til et innadrettet fokus pa sykdommen. (Farstad, 2016, s. 57). Alle
informantene er ufgretrygdet og flere av informantene oppgir at fysioterapi bidrar til at de
kommer seg ut og ha noe fast a ga til i hverdagen. En beskriver det som at det nesten er som a
ga pa jobb. Det kan forstaes som at fysioterapi medferer at de ikke blir sittende hjemme med
et fokus pa seg selv og sykdommen. Deres egen identitet blir ikke bare preget av sykdommen.
De har et innhold i hverdagen og de har en fast plan som fgles nyttig for dem. Informantene
fortalte om at rutiner og faste avtaler fikk dem ut, men samtidig snakket de ogsa om en
tilhgrighetsfalelse som de far hos fysioterapeuten. Identiteten bygges gjennom omgangen vi

har med andre mennesker. En identitet som funksjonshemmet er blant annet ikke noe en er
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fadt med, men er derimot skapt i et samspill med de sosiale omgivelser (Nettleton, 2013).
Som tidligere nevnt, sa kan HS medfare en rekke symptomer, i form av motorisk, kognitiv og
psykisk art. Sykdommen er samtidig progredierende og det finnes ingen kur. Symptomene vil
dermed gradvis utvikle seg uten at de selv kan styre det. De forskjellige symptomene kan
medfare at en person med HS blir stemplet som syk av mennesker eller miljget rundt, til tross
for at en selv ikke faler seg syk. Det kan medfare at en blir negativ til alt som kan minne om
at en er syk (Ese, 2010, s. 79). Hvordan de blir mgtt av andre kan derfor ogsa vare av stor
betydning for deres egen identitet, noe som kan henge sammen med opplevelser av

stigmatisering og skam.

Goffman (2009) viser til hvordan sykdom kan medfgre et skille mellom de “normale” og de
stigmatiserte. Det handler om & kunne identifisere seg med de rundt for & ikke fale seg
stigmatisert fra miljg eller personer. En av informantene fortalte blant annet om hvordan det &
trene pa et treningssenter medfarte & bli satt i bas og ga en falelse av at folk stirret fordi de
kunne se at det var noe annerledes. Dette er beskrivelser som kan minne om stigmatisering og
skam (Farstad, 2016). Personen er bevisst sine egne sarpreg, men det er allikevel miljget som
avgjer om personen faler seg stigmatisert eller ikke. Goffman (2009) kaller dette for den
miskrediterte personen. Det a bli satt i bas, gjer noe med tilhgrighetsfalelsen. Flere av
informantene fortalte hvordan de falte seg som en del av mengden nar de var hos
fysioterapeuten. Fysioterapi kan blant annet vere en arena hvor de far mgte andre som er i
lignende situasjon, og et sted hvor de unngar stigmatiserende opplevelser. Den
tilhgrighetsfalelsen som de eventuelt opplever a miste pa grunn av sykdom, er noe de erfarer a
fa i en slik behandlingskontekst. Det at de ikke faler at de skiller seg ut, kan samtidig vare av
stor betydning for opprettholdelse av sin egen sosiale identitet. Siden vi samtidig vet at sosial
angst og tilbaketrekning kan veere typisk for personer med HS, kan det tenkes at

tilhgrighetsfalelsen vil vaere en avgjerende faktor for at de gnsker a fortsette med fysioterapi.

Skam og stigmatisering kan allikevel ogsa forekomme hos fysioterapeuten. En av
informantene fortalte om vanskeligheten med a skulle relatere seg til de andre nar han/hun var
hos fysioterapeuten. Treningen foregikk i et lokale, pa et sykehjem hvor veldig mange av de
rundt hadde mye darligere funksjon. Han/hun ble samtidig satt til & gjennomfare egentrening.
Ikke bare fikk informanten en falelse av a skille seg ut nar treningen foregikk med noen som
det var vanskelig a relatere seg til. Det at informanten ble satt til & gjennomfare egentrening
kan samtidig ha bidratt til & gi bekreftelse pa det, da informanten opplever a veere i sa god

fysisk funksjon at han ikke far den individuelle oppmerksomheten fra fysioterapeuten. | den
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forbindelse kan det veere viktig at fysioterapibehandlingen foregar i et miljg og funksjonsniva

som de kan relatere seg til, fordi det kan ha noe a si for tilhgrighetsfalelsen.

Det at andre har liknende diagnoser og funksjonsniva kan gi en trygghet om at de ikke skiller
seg ut som annerledes og syk, ettersom de andre selv har kjennskap til det samme og er i
samme situasjon. De trenger dermed ikke veere redd for & vaere den som skiller seg ut. Det &
gjennomfare testing med fysioterapeuten foran andre med lignende diagnoser slik som den
ene informanten fortalte, kan ogsa ha medfert ugnsket eksponering og utlevering av
personens s&rpreg og bidratt til en falelse av skam. Det ble uttrykt hvordan alle kunne hare
hvordan informanten gjennomfarte testen. Skam kan oppsta som en respons pa blottstillelse.
Det kan knytte seg til utseende eller kroppslige/fysiske mangler og til manglende muligheter
for & mestre vanlige ting som andre mestrer (Farstad, 2016). Samtidig kan det oppsta frykt
for & ikke fa det til foran andre, men ogsa skape frykt for a ikke mestre noe som en vanligvis
er veldig god pa. Dette er noe som kan gi pAminnelse om sykdommen eller en bekreftelse pa
at sykdommen har utviklet seg. Fysioterapeuter er avhengig av a benytte testing og
undersgkelser for blant annet & kunne vite hvilken behandling som kan vaere mest
hensiktsmessig for akkurat denne personen. Det kan samtidig vere behov for & gjare det ofte,
for a se om den behandling som er gjort, har hatt noe for seg (Gjelsvik, 2016). Ettersom dette
er en del av fysioterapien, sa kan det veere spesielt viktig at det tilrettelegges pa den mate at de

som blir testet eller undersgkt ikke vil fgle seg eksponert eller utlevert.

Relasjonen mellom fysioterapeut og pasient kan veere en annen viktig faktor som ma tilpasses
slik at de ikke opplever utlevering og skam. Det fremheves fra flere av informantene at det er
positivt & fgle seg hart og sett av fysioterapeuten, og at det beste var at behandlingen ikke ble
tilpasset ut fra sykdommens symptomer, men heller basert pa de individuelles utfordringer.
En av informantene fortalte allikevel at det var fint med samtaler med fysioterapeuten, men at
det ikke var behov for a snakke om selve sykdommen hele tiden. Det kan forstaes som at det
forventes at fysioterapeuten fokuserer pa noe utover sykdommen, til tross for at de sgker etter
hjelp pa grunn av falgetilstander av diagnosen. | fglge Kleinman (1988, s. 49) kan det veere
med pa & belyse viktigheten av hvordan vi som fysioterapeuter ma stille oss apne for a skape
forstaelse for vares pasienters perspektiver nar vi skal tilrettelegge undersgkelse og
behandling, da det er av betydning for hvordan de selv tolker sin situasjon og sykdom. Det &
bli misforstatt eller fale seg utlevert kan skape frustrasjon og sinne, uavhengig om man er syk
eller frisk. Samtidig vet vi at personer med HS ofte kan bli misforstatt og mistolket. Det kan

derfor vaere ekstra avgjerende at fysioterapeutene som blir ansett for a veere profesjonelle,
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ikke er de som skaper denne frustrasjonen. Wormnes & Manger (2012) vektlegger viktigheten
av a prgve a sette seg inn i deres situasjon og tidligere erfaringer gjennom a virkelig Iytte til
pasienten og stille med apent sinn. Det er var oppgave som fysioterapeut & hjelpe dem til &
finne ut av hvordan de kan leve med sykdommen og mestre deres nye livssituasjon. Det & bli
sett og hart som en individuell person kan veere en motivasjonsfaktor, og det kan veere med pa
a understreke betydningen av a tilrettelegge behandling ut fra deres perspektiv (Wormnes &
Manger, 2012). Samtidig kan det veere av stor betydning for personer med HS at
fysioterapeuten tilegner seg kunnskap og er seg bevisst om hva som kan fare til stigmatisering
og skam. Pa den mate er det lettere a kunne tilpasse relasjon og tilrettelegge undersgkelse og
behandling, slik at en unngar ungdvendige og vonde erfaringer som kan hindre personer med
HS i a erfare seg som et helt og likeverdig medmenneske i fellesskap og samhandling med
andre (Farstad, 2016).

-

6.2 Motivasjon og mestringsfglelse gjennom positive kroppslige erfaringer og lek

Den menneskelige tilveerelse far sin mening ved a veere rettet mot fremtiden og dets
muligheter (Lorem, 2014). Er man frisk og plutselig far vite at man er syk slik som ved HS, sa
vil det ikke bare pavirke hvordan vi tenker, men muligens ogsa hvordan vi stiller oss til
verden og var eksistens i verden. Greenfield & Jensen (2010) gir uttrykk for at ufarhet eller
fremtidig uferhet kan sette i gang et sett av tanker rundt sin egen eksistens. Bade hvem man
har veert og hvem man er na, men ogsa hvordan man eventuelt kommer til & bli som person.
Som syk kan det vaere vanskelig a skulle se intensjonen med livet. HS er som beskrevet flere
ganger tidligere, en degenerativ lidelse. Det vil i forskjellig grad og til forskjellig tid fare til
fysiske utfordringer som kan hemme aktivitet og deltakelse i livet. Noe som ogsa kan
begrense var oppmerksomhet og rettethet ut mot verden, da bevegelse er et kritisk aspekt i
livet. Det er essensielt for var mulighet til 3 ga, lgpe og leke. | falge Merleau-Ponty (1994), sa
har levd erfaring og levd liv en kroppslig forankring. Vi bade er og har en kropp, som vil fa
inntrykk og skape inntrykk (Engelsrud, 2006; Thornquist, 2003, s. 131).

Deler av funnene fra denne studien peker pa hvordan fysioterapeuten bidro til at noen av
informantene fikk en positiv kroppslig opplevelse til tross for stadige fysiske endringer. En
av informantene beskriver hvordan gvelser i forkant av trening hjelper pa a fa ned den
hektiske fglelsen som sitter i kroppen, som kan forstaes som indre stress. Stress kan ha en
innvirkning pa motivasjonen til & arbeide videre med oppgaver som en har lyst til & mestre.

Det individuelle stressnivaet kan samtidig veere en avgjerende faktor bade ved ny innlaring,
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men ogsa ved a vise til eller mestre gamle kjente ferdigheter (Wormnes & Manger, 2012, s.
166). Det sies ogsa at nar folk erfarer at de far mer kontroll over det de tenker pa mens de
beveger seg, sa opplever de ofte starre ro og tilstedeverelse (Engelsrud, 2006, s. 117). Derfor
kan det & skulle jobbe for a gke den kroppslige bevisstheten i forkant av trening og under

behandling veere av betydning for personen selv, men ogsa utfallet av behandlingen.

I tillegg kom det ogsa frem fra intervjuene hvordan fysisk samhandling med fysioterapeuten,
fokus pa utgangsstilling og sentral stabilitet farte til at noen av informantene opplevde bedre
mestring av gvelsene de gjorde. Det kan tenkes a gi en opplevelse av a kjenne pa a ha mer
kontroll over sin egen kropp under bevegelse. | nevrofysiologi og fysioterapi er det kjent at
trunkuskontroll blant annet kan vere viktig for & kunne bevege armer og ben selektivt, for a
kunne holde kroppen opp mot tyngdekraften, og i tillegg for & kunne takle vektforskyvninger
ved forskjellige funksjonelle bevegelser (Gjelsvik, 2016, s. 100). Samtidig vet vi fra tidligere i
oppgaven at trunkuskontroll spiller en viktig rolle for postural kontroll (Kibler m.fl., 2006).
Sykdom i basalagangliene slik som ved HS kan blant annet pavirke eksitatoriske forbindelser
I hjernestammen og retikulospinale baner som deltar i gange og postural kontroll (Brodal,
2007). Postural kontroll bestar blant annet av antisipatorisk kontroll og postural reaktiv
kontroll. Antisipatorisk kontroll (APA) er en feed-forward mekanisme hvor motoriske
kommandoer sendes ut forut for en bevegelse for & forberede kroppen pa den bevegelse som
skal til slik at en unngar & miste balansen eller falle under en bevegelse. Postural reaktiv
kontroll og reaktive strategier handler derimot om a rette opp balanseforstyrrelser i etterkant,

slik at en unngar fall.

Manglende eller redusert postural kontroll og balanse kan veere med pa a hindre de fleste
malrettede handlinger og aktiviteter som for eksempel & ga tur (Shumway-Cook &
Woollacott, 2017). Kroppsskjema oppdateres gjennom impulser fra propriosepsjon, motorisk
aktivitet og sansene, og bidrar til at personen tilegner seg informasjon om kroppen og
omgivelsene. Som frisk skjer dette vanligvis pa et pre-refleksivt niva som vil si at det
vanligvis ikke er noe vi tenker over, men som vi kan ha et bevisst forhold til (Gallagher,
2005; Moe, 2009). Nar kroppen ikke lystrer pa den mate som en er vant med slik som kan
skje ved HS, sa kan oppmerksomheten vendes inn mot selve kroppen og dens
enkeltbevegelser (Leder, 1990). Det kan innebzre at bevegelser og aktiviteter i hverdagen blir
mindre automatiske og pre-refleksive og behovet for a benytte reaktive strategier for a unnga

a falle kan gke. Samtidig kan det bidra til a sette mindre brukspress pa APA, som er en del av
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det pre-refleksive systemet hvor kroppen ofte innstiller seg forut for en bevegelse uten at en er
seg bevisst over at det skjer. Videre kan det medfare at kroppsbilde som har med hvordan vi
oppfatter oss selv pa ogsa kan bli endret, da fokus pa enkeltbevegelser medfgrer at en kan ga
fra & veere seg bevisst over sin kropp til at oppmerksomheten er rettet mot kroppen. Dette er
hva Gallagher (2005) kaller for oppmerksomhet mot kroppen (body awareness). Et bedre
utgangspunkt bade fysisk og psykisk bade far gvelsen gjennomfares, men ogsa underveis slik
som noen av informantene beskriver, kan derfor bidra til at de far erfare mer optimale

bevegelser gjennom sin egen kropp (Gjelsvik, 2016).

| fysioterapi kan det derfor tenkes at det vil veere hensiktsmessig a adressere trunkuskontroll.
Det kan bidra til en bedre kontroll over selektive bevegelser av ekstremitetene, men ogsa for a
bidra til en positiv innvirkning pa postural kontroll. Det kan innebere & aktivere
sentral/proksimal kontroll gjennom afferent og non-verbal hands-on, og bevisstgjare seg over
bruken av utgangsstilling. Dette for a sette brukspress pa pre-refleksive nivaer som APA, som
kan ha en positiv innvirkning pa kroppsskjema og derav kroppshilde da bevegelsene blir mer
automatisk og kroppen mindre gjenstand for oppmerksomhet (Leder, 1990). Samtidig kan det
forsterke folelsen av at det er de selv som igangsetter sine egne bevegelser og handlinger og
har kontroll over den, da det er avhengig av disse automatiske motoriske prosesser som
justerer seg selv uten at en er oppmerksom pa det (Gallagher, 2005). Blant annet kan det
styrke fglelsen av eierskap til sine egne kroppslig bevegelser (sense of ownership) og falelsen
av at det er jeg som setter i gang mine egne bevegelser (sense of agency) (Normann,
Sgrgaard, Salvesen & Moe, 2013; @berg m.fl., 2015). Det kan videre tenkes at informanten
som fortalte om en bedre mestring av nedtrekk, fikk kjenne pa en gkt kroppslig kontroll i
interaksjon med fysioterapeuten, noe som kan ha medfgrt at informanten selv var aktiv
deltakende i & skape mening for seg selv (@berg m.fl., 2015, s. 245). Disse erfaringene vil
sannsynligvis gi en opplevelse av mestring og skape gkt bevegelseslyst. Det kan derfor tenkes
a veere av stor betydning at de mottar jevnlig kommunal fysioterapi hvor de hele veien far
positive kroppslige erfaringer som gir mer mening, sammenlignet med at de hadde trent selv

pa egenhand.

Vi vet samtidig gjennom Wormnes og Manger (2012) at jevnlige positive erfaringer kan
bygge oppunder personens egen selvtillit som handler om tro pa seg selv og sine ferdigheter.
Jo flere slike positive opplevelser, jo sterkere blir troen pa & kunne mestre vanskelige og

utfordrende oppgaver i fremtiden. Dette er neert knyttet til Banduras (1997) teori om
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mestringstro (self-efficacy), som handler om hvordan lzerte forventninger farer til suksess.
Negative opplevelser som gir fglelsen av manglende kontroll og redusert mestringsfalelse kan
videre skape depresjon. Jo oftere man opplever manglende kontroll og mestringsfalelse, desto
starre grad av depresjon, stress og angst kan man oppleve (Bandura, 1997; Reeve, 2009).
Disse positive kroppslige erfaringene som informantene far erfare hos fysioterapeut, kan i
tillegg tenkes a veere med pa a motvirke stress og depresjon, som er kjente symptomer som
kan oppsta ved HS.

Personer med HS kan samtidig ha utfordringer med & opprettholde interesse og motivasjon.
Derfor var det interessant nar flere av informantene trakk frem at ballspill og gvelser sammen
med fysioterapeuten blant annet skapte glede. Vi vet blant annet at sport, lek og hobby er
eksempler pa aktiviteter som kan vaere motivert gjennom indre motivasjon. Samtidig sies det
at jo hgyere den indre motivasjonen, desto starre standhaftighet vil det vaere for & utfare
oppgaven eller aktiviteten (Reeve, 2009). I tillegg vil sannsynligheten for & holde seg til et
treningsprogram eller behandling over tid, vere starre nar viljen er preget av indre
motivasjon. Ballkast kan samtidig veere en form for ytre ekstern forstyrrelse eller aktivitet
som kan bidra til & koble pa APAs automatisk (Aruin, Kanekar & Lee, 2015; Shumway-Cook
& Woollacott, 2017), og som derfor kan tenkes ogsa a vare nok et argument for bruk av ball

ved fysioterapi for personer med HS.

En av informantene lgftet samtidig frem hvordan varierte gvelser skapte gled, som igjen kan
vaere en beskrivelse av hvordan den indre motivasjon vekkes. I tillegg sies det at ved a legge
opp til en variert praksis, sa skes muligheten til & kunne tilpasse og generalisere leering
(Shumway-Cook & Woollacott, 2017, s. 34). Vi vet samtidig at variasjon av gvelser og
trening i forskjellige miljger samtidig kan bidra til & utvikle kroppsskjema og antisipatorisk
kontroll som gjer en mer forberedt pa forskjellige situasjoner med den sykdommen en har,
som igjen kan bidra til gkt mestring ved bevegelse (Shumway-Cook & Woollacott, 2017, s.
35). Da kroppen husker og innstiller seg automatisk, kan det vare spesielt viktig at de
forskjellige opplevelser under behandling gir positiv erfaring og gode sanseopplevelser (Moe,
2009). Bade med tanke pa motivasjon og motorisk lzering, kan det derfor vaere hensiktsmessig

at gvelser og miljg endres jevnlig for personer med HS.

Pa den andre siden la en av informantene blant annet vekt pa forutsigbarhet i gvelsene, da
spesielt ettersom sykdommen hadde progrediert og angst var en utfordring. Sykdomsutvikling

hos personer med HS kan medfere mindre aksept for forandringer og nye utfordringer, og
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hvor forutsigbarhet og faste rammer kan vaere mer nyttig (Novak & Tabrizi, 2010). Etterhvert
som motoriske forstyrrelser som ufrivillige bevegelser forverrer seg, kan ogsa innlering av
nye gvelser blir vanskeligere & mestre for personer med HS. Kjente gvelser kan derfor veere
med pa & skape trygghet i at det er noe handterbart. Det kan samtidig bidra til at de ikke retter
oppmerksomheten inn mot kroppen, i trad med det leder skriver om et gkt kroppslig fokus
(dysappearant body). Ved a beholde de samme gvelsene som de har fra far, sa vil ikke
kroppen veere hovedfokus og de unngar a bli paminnet om selve sykdommen og dets
utvikling. Som fysioterapeut kan det derfor veaere hensiktsmessig a vurdere om endringene vil
veere overkommelig, siden det kan vaere demotiverende hvis det jevnlig introduseres nye
gvelser som en ikke mestrer. Det kan bidra til 4 ta vekk motivasjon for & drive trening nar
man ikke mestrer det, noe som ogsa kan veere destruktivt for lzering. For a vite om det er
overkommelig, sa kan det veere viktig med brukermedvirkning. Det & inkludere personen selv
i avgjarelser rundt behandling. Pa den mate er det lettere & kunne gi et tilbud som er tilpasset

den enkeltes preferanser.

Det er gode holdepunkter for at intens trening pa spesifikke ferdigheter endrer koblinger i
bestemte deler av hjernebarken (Brodal, 2007; Fadnes m.fl., 2010; Shumway-Cook &
Woollacott, 2017). Hard trening ble blant annet trukket frem som positivt for flere av
informantene. Dette kan ha sammenheng med det a kunne kjenne pa a bli like sliten som alle
andre, og samtidig som at en far respons pa det en gjar gjennom for eksempel a bli sterkere og
fa bedre utholdenhet. Shumway-Cook & Woolacott (2017) viser til hvordan tilbakemelding
(feedback) er av betydning for motorisk leering. Det & bare vere i bevegelse kan blant annet
resultere i & gi somatosensorisk, motorisk og visuell tilbakemelding til dem selv om den
trening som er gjort. Dette kalles for indre tilbakemelding (intrinsic feedback). Vi vet
samtidig at trening av en viss intensitet gir gkt utskillelse av et hormon som heter endorfiner,
som ogsa blir kalt for menneskets egenproduserte morfin og som kan gi en falelse av ekstase
eller eufori (Brodal, 2007; Helsedirektoratet, 2014; Mikkelsen, Stojanovska, Polenakovic,
Bosevski & Apostolopoulos, 2017). Personer med HS kan ha problemer med blant annet
depresjon. A skulle gjennomfare trening av en viss intensitet, hvor det utskilles hormoner som
kan ha en positiv pavirkning pa psyken, kan derfor tenkes a veere en viktig faktor i

oppfelgingen av personer med HS.

Helsedirektoratet (2009) viser ogsa til at en mer effektiv og intens trening kan bade gi gkt

motivasjon og gunstig effekter for den generelle helsen. Samtidig vises det at
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utholdenhetstrening har de samme helseeffektene hos personer med HS, som hos friske
(Mueller m.fl., 2017). Treningen kan medfgre en positiv innvirkning pa metabolismen i
muskulaturen, og sies & veere med pa a bremse eller opprettholde utviklingen av den
muskulare dysfunksjonen hos personer med HS i tidlig fase. En viktig paminnelse til
fysioterapeuter kan derfor vaere & legge opp behandling som gir personer med HS en form for
indre tilbakemelding pa at det de gjer har noe for seg, og at hard og effektiv trening kan veere
et aspekt. Samtidig at det er intensivt nok til & kunne ha en gunstig effekt pa hjernen og dens
signaler i tillegg til muskulere utholdenhet, da det kan ha en bremsende eller opprettholdende
effekt pa sykdommen. Det ble samtidig ogsa fremmet hvordan effektiv trening kunne gi mer
tid til & gjore andre aktiviteter utendars. Lysten til & gjennomfare treningen hos fysioterapeut
avhenger derfor av en ytre faktor om a komme seg ut a gjere det informanten virkelig liker.

Det blir som en gulrot i enden.

Flere av informantene trakk ogsa frem hvordan tilbakemeldinger fra andre som ogsa trente
var positivt. Det kan veere en form for verbal tilbakemelding til den personen som trener, om
at det de gjer har noe for seg. Dette er hva Shumway-Cook & Woollacott (2017) kaller for
ytre tilbakemelding (extrinsic feedback) og som kan fungere som et supplement til indre
tilbakemelding. Det kan derfor ogsa vere av betydning for motorisk leering Ytre
tilbakemelding kan veere motiverende og oppmuntrende. Det kan gi kunnskap om deres egen
prestasjon, og det kan gi kunnskap om resultatet av selve treningen. Konteksten de far
tilbakemelding i, kan samtidig veere av betydning for om det oppleves som positivt eller ikke.
Det at de er i en gruppe som gir falelsen av a veere en del av mengden, gjer at en kanskije er
mer mottakelig for muntlige tilbakemeldinger. Hadde en fglt seg veldig annerledes enn de
andre i gruppen, sa er det ikke sikkert at tilbakemeldingen hadde vert like motiverende. En
tilfredsstillende tilhgrighet i gruppen kan derfor ogsa ha noe a si for motivasjon. Det skaper
trygghet i & kunne gi og motta positive tiloakemeldinger (Wormnes & Manger, 2012).

Tidligere i oppgaven ble det diskutert hvordan testing er noe vi fysioterapeuter benytter for &
vite mer om hvilken behandling som kan egne seg, men ogsa for a fa svar pa om det som er
gjort har hatt noe for seg. Det kom samtidig frem hvordan det burde tilrettelegges pa en slik
mate at det ikke vil fare til en falelse av eksponering eller utlevering. Et annet aspekt kan
vaere hvordan testing ogsa kan gi en form for ytre tilbakemelding til pasienten selv, om
behandlingen har hatt noe for seg eller ikke. En av informantene gnsket gjerne mer testing for

a ha noe a ga etter. Testing kan ogsa drive en person til & fortsette med treningen. Pa den
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andre siden kan det samtidig gi ubehagelige opplevelser hvis det gjennomfares ukritisk slik
beskrevet i tidligere avsnitt, og dermed ogsa virke demotiverende. Ved en progredierende
sykdom slik som med HS, sé kan testingen ogsa vise til hvordan funksjonen gradvis har blitt
darligere. For at testing skal vaere motiverende, kan det blant annet tenkes at testing burde
tilpasses etterhvert som sykdommen utvikler seg, slik at det fortsatt kan veere motiverende for

personen selv som blir testet og ikke bare en paminnelse om sykdomsutvikling.

Undersgkelse og testing er som tidligere nevnt noe som gjares, for & danne et grunnlag for
behandlingstiltak og malsetting. Ingen av informantene hadde noen spesifikke mal a ga etter i
behandling. Flere av informantene uttrykket samtidig at de gjennomfarte treningen hos
fysioterapeut fordi de visste at det var godt for dem. Allikevel hadde de jevnlige samtaler med
fysioterapeuten sin om videre behandling. Det kan tyde pa at det var mest fokus pa
vedlikeholdelse av funksjon. Det vektlegges hvordan pasientene selv burde veere delaktig
under malsetting, da det er med pa a gke deres motivasjon, deltakelse og tilfredshet i
forbindelse med deres egen behandling (Baker, Marshak, Rice & Zimmerman, 2001; Hazard
m.fl., 2012). Det a forfglge mal som gir mening og som har sin rot fra indre motivasjon er
assosiert med gkt selvrealisering, livsglede, og selvtillit, samtidig med en dempende effekt pa

angst og depresjon (Reeve, 2009)

Vi vet i tillegg at oppnaelige, spesifikke og naere mal er mer hensiktsmessig for mestringstro
(self-efficacy) enn fjerne og diffuse mal (Wormnes & Manger, 2012, s. 112). Dette tenker jeg
kan gi oss som fysioterapeuter en ettertanke til hvordan naere, konkrete og realistiske mal kan
vaere av betydning for personer med HS. Det kan gi dem mulighet til & innfri malene til tross
for at de har en degenerativ lidelse, og at behandlingen ikke ngdvendigvis bare behgver &
innebzre et fokus pa opprettholdelse av funksjon. Dette kan samtidig veare av betydning for
deres motivasjon til & fortsette med behandlingen. Den kunnskapen de har om at det er godt
for dem er allikevel viktig, da det kan veere med pa & gi mer mening for den personen som gar
til behandling hos fysioterapeut. Det sies at inkludering av pasientene og det & kunne apne
opp for at de selv kan delta aktivt i avgjarelser, kan bidra til & bygge opp individets
myndiggjering (empowerment) (Lerdal & Fagermoen, 2011) Myndiggjering uttrykkes
gjennom det & ha egne krefter og ressurser til 4 handle i eget liv, og som gjer dem

motstandsdyktig mot det som skulle holde dem nede (Salmon & Hall, 2004).

Det kan derfor tenkes at det vil vere viktig for fysioterapeuter a legge rammer for at personer
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med HS hele tiden far positive erfaringer ved bevegelse via omgivelsene og menneskene
rundt. | tillegg fremheves viktigheten av 4 tilpasse behandling med tanke pa at funksjonen
gradvis blir darligere og at det er et behov for & fokusere pa lystbetonte aktiviteter for at
behandlingen skal vaere motiverende. I tillegg vil involvering av brukeren i forbindelse med
testing, malsetting og behandlingstiltak og gi dem kunnskap om grunnlaget for behandlingen
kunne bidra til at behandlingen ogsa blir mer motiverende, men ikke minst gir mer mening for

personen selv.

7. Oppsummering og konklusjon

Bakgrunnen og hensikten med denne studien var a kunne fa starre innsikt i betydningen av
kommunal fysioterapi for personer med HS og hvilke aspekter de synes er viktig i behandling,
siden det er gjort lite norske studier som tar for seg dette tema. Kommunal fysioterapi er en av
de primare behandlingstiltakene, da det er en nevrodegenerativ lidelse som har behov for
livslang oppfelging. Det komplekse og sammensatte symptombilde kan vanskeliggjere
interessen og motivasjonen til & opprettholde kommunal fysioterapibehandling over tid.
Brukermedvirkning kan veere en viktig faktor for at behandlingen oppleves som mer
meningsfull for personer med HS, og kanskije bidra til & begrense frafallet. Samtidig vet vi at
brukerperspektivet er sveert viktig del av kunnskapsbasert praksis. Metodemessig ble det
gjennomfart et kvalitativt semi-strukturert forskningsintervju med fire personer med HS i
tidlig/midt-fase som har mottatt kommunal fysikalsk behandling i minimum ett ar. Studien er
forankret i en fenomenologisk-hermeneutisk vitenskapstradisjon. Temabasert analyse ble
brukt pa det transkriberte materialet som farte til ett hovedtema navngitt: ”En meningsfull
hverdag” med 3 underkategorier: ”Man blir mer i mengden av det hele”, A fgle seg hart og

sett” og ’Det her skal jeg jaggu klare”.

Det mest fremtredende og gjennomgaende ved informantenes fortellinger i denne studien er
hvorfor og hvordan kommunal fysioterapibehandling er av betydning for dem. Hovedtemaet
”En meningsfull hverdag” gir innblikk i hvordan faste avtaler hos fysioterapeuten gjer at de
jevnlig kommer seg ut og bort fra destruktive tanker, som kan ha en stor betydning for deres
egen oppfattelse av seg selv og sin sosiale identitet. Kommunal fysioterapi viser seg a veere
en naturlig arena hvor en kan fale seg som alle andre. 1 tillegg trekkes det frem hvordan ulike
miljger hos fysioterapeuten, og hvordan selve terapeutrollen kan veere avgjerende for om en
faler seg stigmatisert eller ikke. Dette gir en paminnelse om at vi som fysioterapeuter ma

legge opp undersgkelse og behandling i et miljg slik at personer med HS ikke fgler at de
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skiller seg ut eller at deres sarbare sider blir utlevert, samt at de faler seg hart og sett som den

de er og ikke sykdommen de har.

Det ble samtidig satt ord pa hvordan fysioterapi har noe 4 si for stgttemuskulaturen og
mulighetene til & kunne fortsette med sine vante aktiviteter. Noe som ogsa er med pa a
opprettholde identitetsfalelsen. Videre ble det fortalt hvordan det & kunne fa erfare en bedre
kroppslig kontroll gjennom endret utgangsstilling og hjelp fra fysioterapeuten, ogsa
opprettholder fglelsen av mestring. Vi vet at mange personer med HS i tidlig stadie kan
oppleve depresjon og det kan derfor tenkes at det er saerdeles viktig at de opplever
behandlingen som meningsfull og motiverende. Flere av informantene er innom
behandlingseksempler som kan vaere med pa a gke deres indre og ytre motivasjon til &
fortsette med behandlingen. Det veere seg ballkast, men ogsa gjennom variasjon av gvelser og
treningsprogram. Det kan allikevel veere viktig & papeke at senere fase av sykdommen kan
medfare vanskeligheter med innlaring av nye gvelser og derav bidra til & pavirke motivasjon
negativt. Det handler om viktigheten av brukermedvirkning og individuelle tilpasninger.
Videre kan det tyde pa at effektiv og hard nok trening ogsa er av betydning for motivasjonen,
sa lenge den er overkommelig slik at mestringsfalelsen ogsa opprettholdes. Pa den andre
siden blir det belyst hvordan redusert individuell oppfalging, testing og malsetting gir lite 4 ga
etter, noe som kan veere faktorer som har negativ effekt pa motivasjon. Ved hjelp av
fysioterapeut far de kjenne pa hvordan treningsrutiner og det a kunne fale tilhgrighet til noe
gir et innhold til hverdagen. Samtidig gir behandlingen ved hjelp av lystbetonte aktiviteter
falelser av mestring, glede og motivasjon, og hvor totalen av dette bidrar til at hverdagen gir

mening.

Studien er for liten til at funnene kan generaliseres. Det kan allikevel tenkes & vere en viss
overfaringsverdi fra funnene som ble diskutert i denne studien opp mot andre liknende
pasientgrupper som mottar kommunal nevrologisk fysioterapi. Det har allerede blitt
spesifisert i tidligere forskning, men ogsa fra flere av informantene i denne studien at det & bli
sett og hart, og at behandlingen tilpasses hver enkelt person er viktig. Flere av informantene i

denne studien la samtidig ogsa vekt pa tilhgrighetsfalelsen som oppstar hos fysioterapeuten.

Siden vi allerede vet at det kan vere vanskelig a opprettholde motivasjonen til personer med
HS til & fortsette med fysikalsk behandling over tid og at tilhgrighetsfalelsen er av stor
betydning for dem, sa kan det muligens veare hensiktsmessig a gjennomfgre behandlingen i

sma grupper. Det vil si a skulle skreddersy en liten gruppesammensetning som gir rom for
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sosialt samspill og fellesskapsfalelse blant deltakerne. Her kan det veere viktig a tenke over at
antallet i hver gruppe ikke overstiger fysioterapeutens mulighet til & se hver enkelt deltaker.
Det skal ogsa veere rom for individuelle tilpasninger, slik at de hele veien far positive
kroppslig erfaringer. Samtidig kan det tenkes at det vil vaere nyttig & ha fokus pa lystbetonte
gvelser og aktiviteter som blant annet ogsa fremmer den indre motivasjonen. @velsene burde
gjerne oppleves som effektive og harde nok, uten at det blir sa tgft at de ikke opplever
mestring. Tidvis endring av gvelser kan vare hensiktsmessig, men dette ma tilpasses den
enkelte, da behovet for forutsigbarhet kan veere mer fremtredende ettersom sykdommen og
symptomene blir mer fremtredende. | tillegg kan det veere viktig & innlemme pasientene i
avgjarelser som blir gjort, da det kan styrke myndiggjering (empowerment) og samtidig ogsa

bidra til at det kan vaere motiverende & jobbe mot noe du selv har bestemt.

Spesialisthelsetjenesten i Norge har lignende grupper i behandling og uttrykker
erfaringsmessig at de har fatt gode tilbakemeldinger bade fra personer med HS selv og
ansatte. (Fossmo m.fl., 2012). Det kan til tider veere en kamp om fysioterapiressursene i
kommunen, med tanke pa gkonomiske restriksjoner. Det kan derfor underbygge en
argumentasjon for a vurdere intime gruppebaserte behandlinger i kommunen for personer

med HS og andre med lignende symptomer og utfordringer.
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En meningsfull hverdag

”’Man blir mer i mengden av det hele ”

om tilherighetsfolelsen

”A fole seg hert og sett”
om den terapeutiske

”Det her skal jeg jaggu klare”
om motivasjon og mestring

relasjon
Meningsfulle avtaler Hemmende og fremmende aspekter for Relasjoner Kroppslig Lystbetont og malrettet Tilstrekkelig belastning
og rutiner deltakelse reetablering for opprettholdelse av
funksjon
Inaktiv uten avtaler Snylter i samfunnet Sosial trygghet Sammen om gvelsene Fysisk/psykisk ro Variasjon gir gled Jevnlig trening

Noe fast & g til
Som & ga pa jobb
Treningsrutiner ved
sosial angst

Bli satt i bas
Prestasjonsangst
Mye sykdomsfokus
Engstelig for
sykdomsforverring

Stettende miljo
Fellesskapsfolelse
Leerer av andre
Endel av
mengden

Fysioterapeut erfarer
vanskelighetsgrad
Blir mott
Foler seg hort
Tilpasses til meg
Mottakelig for rad
Nedprioritert

Kroppslig mestring
Optimaliserer
aktivitet
Far det fortsatt til

Liker ballkast
Gy med basketball
Glede av aktivitet
Testing motiverer
Jevnlig evalueringer
Forutsigbarhet gir
bevegelseslyst
Effektiv trening

Hard styrketrening
A gi sitt beste
Fokus pa stettemuskulatur
Tett oppfelging
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