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Mal

Det overordnede malet med studien var a fa bredere innsikt i og mer
kunnskap om ungdom med CFS slik det er erfart og fortalt av
ungdommene. | tillegg var malet a utforske smerte og helserelatert
livskvalitet hos ungdom med CFS og en kontrollgruppe med friske
ungdommer og a sammenlikne de to gruppene.



Hva er kronisk utmattelesesyndrom? (CFS)

e Ekstrem utmattelse

e Utmattelse etter lette fysiske
eller mentale anstrengelser

 Pasienten kan veaere pavirket i
mild, moderat, alvorlig eller
sveert alvorlig grad.

* Sykdomsforlgpet kan variere og
de som er alvorligst rammet er
sengeliggende og sveert
hjelpetrengende.




e 120 ungdommer (12-18 ar) med
CFS

* 39 friske ungdommer (12-18 ar)

* Inkludert i studien i perioden
mars 2010- mars 2012




Mixed Methods Research (MM)

e Det beste fra ulike paradigmer (Johnson and Onwuegbuzie 2004)
* Innhente data samtidig eller etter hverandre

* Integrerer ulike typer data i en eller flere stadier i forskningsprosessen (Creswell
2014)



120 CF 5 patients

¥

PedsQL®
MFQ"
PPT*
BP|**

FPain (frequency)™"

17 Interviews

THESIES

Qualitative
Faper 1

39 Healthy controls

PedsQL"

MFO*

PPT*

BPI*

Pain {frequency)™"

39 Healthy
120 Fatients controls
Quantitative >
Fapear 2
39 Healthy
120 Patients controls
» Quantitative >

Faper 3

—»

-

*spgrreskjemaer art. 2 **spgrreskjemaer og malinger art. 3




Artikkel 1

r JCN  Journal of Clinical Nursing -

Journal of

ORIGINAL ARTICLE Clinical Nursing

‘Sometimes it feels as if the world goes on without me’: adolescents’
experiences of living with chronic fatigue syndrome

Anette Winger, Mirjam Ekstedt, Vegard B Wyller and Selvi Helseth

11 January, 2016



Artikkel 1: «Noen ganger fgles det som om verden gar videre uten meg»:

ungdommers opplevelse av a leve med kronisk utmattelsessyndrom

* Deltakere: 17 ungdommer med
CFS

« Mal: A utforske ungdommenes

egne erfaringer ved det a leve med
CFS

* Metode: Kvalitative intervjuer
analysert gjiennom fenomenologisk
hermeneutisk tilnaerming

“Sometimes it Feels as
if The World Goes on Without Me”

AIM: To explore the experience of being an adolescent
with chronic fatigue syndrome (CFS).

BACKGROUND: Despite ample research, CFS Is still
poorly understood. There is still controversies related to
the disease and patients experience distrust and lack of
understanding. CFS is a strong psychosocial burden on
young people. The functional level varies and adolescents
with CFS are often unable to attend school and they lose
social relations with friends. Good relations with friends
are important for their quality of life.

DESIGN: A qualitative, phenomenological hermeneuti-
cal design

METHOD: Sixboys and twelve girls, aged 12- 18, were in-
terviewed emphasizing their own experiences living with
CFS. Analyses were performed using a phenomenologi-
cal hermeneutical method.

RESULTS: The core theme, “sometimes it feels as if the
world goes on without me;” is a quote from one of the
participants. The core theme was supported by four sub-
themes: On the side of life, -locked in and shut out; the
body, the illness and me; if the illness is not visible to oth-
ers, does it exist?; and handling life while hoping for a
better future.

CONCLUSIONS: Not being able to be with friends, or
attending school make the adolescents feel different and
forgotten. They feel alienated in their own bodies and
they are struggling to be visible to themselves and to their
surroundings. Spending less time with friends and more
time with their parents constitutes a threat to independ-
ence and development. They manage to see their future
despite all the difficulties.

RELEVANCE FOR CLINICALPRACTICE: Publichealth
nurses and teachers are people often trusted by adoles-
cents, and who can provide individualized support. By
listening to them and to catch the subjective experiences
of being ill, they might help them adjust activities, keep
in touch with friends and nurture hope about the future.




Artikkel 1- Funn

* Pa siden av livet, -innelukket og utestengt
» Sjelden med venner, sengeliggende, klarte ikke komme seg ut og fglte seg glemt

* Kroppen, sykdommen og jeg
* Kroppen reagerer annerledes enn de var vant med fgr de ble syke

* Hvis sykdommen ikke synes, eksisterer den da?
* Fglte seg mistrodd og beskylt for a veere late

e A handtere livet samtidig som man haper pa en bedre fremtid

* Sykdommen gjorde at de klarte a se ut over seg selv. Satte mer pris pa familie. Klarte a se
for seg en fremtid der de var friske
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Artikkel 2- Funn: utbredelse av smerte

* Nesten alle med CFS rapporterte at de hadde hatt smerter siste uke vs 30% av de
friske ungdommene

* Hodepine hos 67% ungdommer med CFS vs 13% hos de friske

e Nesten 30% av ungdommene med CFS hadde mer enn 4 smertefulle steder pa
kroppen. De friske rapporterte smerter ett eller to steder pa kroppen



Artikkel 2- Funn: alvorlighetsgrad og
innvirkning pa daglig aktivitet

* Ungdom med CFS var alvorlig plaget av smerte sammenliknet med
friske

* Smerte hadde alvorlige konsekvenser pa daglige gjgremal og
aktiviteter



Artikkel 2- Funn: Smerteterskel

* Ungdom med CFS hadde signifikant
lavere smerteterskler sammenliknet
med de friske ungdommer

* Smerteterskel for trykk var hele 50%
lavere hos ungdommene med CFS
sammenliknet med de friske




Artikkel 3
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Deltakere: 120 ungdommer med
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Metode: Spgrreskjemaer

* Pediatric Qualty of Life Inventory
(PedsQL)

* Mood & feelings questionnaire
(MFQ)



Funn- Artikkel 3
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Figur 1: Helserelatert livskvalitet hos ungdom med CFS og friske
11.01.2016 kontroller



Temaer til drgfting i kappen

* Helserelatert livskvalitet

e Ulike uttrykk og historier

* Smerte og lidelse

* |dentitetsutvikling

* Nar man ikke finner noe galt




Konklusjon og implikasjoner

 Ungdommer med CFS har et
veldig vanskelig liv

* HRQOL hos ungdommene med
CFS var sveert darlig

* De hadde mye smerter, men
ogsa en lavere smerteterskel enn
de friske ungdommene

* Aksept og reorientering
e Hap og fremtidstro




Tusen takk til alle
ungdommene som
deltok i studien
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