Leeringskurs om Sticklers syndrom, Frambu 28.11.2023

Fatigue, hva er det og hva kan man gjgre?

Kristin S. Loxley og Trine Bathen

Ergoterapeuter TRS
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Hva er fatigue?

= Vedvarende utmattelse
e Mer enn bare sliten
e Hjelper ofte ikke a hvile

fatigue — Store medisinske leksikon (snl.no)

e Usynlig
* Vanskelig a forklare
* Uforutsigbart

Mange ulike mater a definere fatigue
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https://sml.snl.no/fatigue

Hva er fatigue — to dimensjoner

4 N O N

OPPLEVD FATIGUE TRETTBARHET

(FATIGUABILITY)

En subjektiv opplevelse av

redusert kapasitet for fysisk og Redusert kapasitet for ytelse |

eller mental aktivitet, pa grunn av aktivitet (mentalt og fysisk)

en ubalanse i tilgangen pG og <i>

/eller evnen til G gjenvinne de -Undersgker malbar reduksjon i

ressursene en trenger for a utfgre ytelse over tid med f.eks

aktiviteter. muskeltester og kognitive tester

(Aaronson m.fl., 1999) / (eluca m.fl. 2005, Hockey m.fl. 2013)/
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Opplevd fatigue med en sjelden diagnose

Voksen med Marfans syndrom:

* «Jajeg kan ha sovet kjempegodt i natt og ‘ Jj’“
allikevel orker jeg ingenting, og det er ikke til a 2
forsta. De som er naer meg sier: «Men i gar | :

vaska du hele huset og gjorde alt, hva er det
med deg i dag da?, i dag skulle du bare henge
opp tay, og du orker ikke det en gang,» Jeg
kjenner ogsa jeg har hatt det med meg hele
tiden».

(Thorsen m fl. 2011)
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Fatigue er vanlig ved mange diagnoser

Som:
* Kreft | i
 Revmatisk sykdom
* Nevrologisk sykdom
e Stoffskiftesykdom
* Hjerte-karsykdom
* Psykiske lidelser

 SJELDNE DIAGNOSER

(Dittner m fl. 2004, Bathen m fl. 2022)
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Fatigue har mange konsekvenser

* Mest plagsomme symptom a leve med, for barn og voksne

e Pavirker
— arbeids- og ytelsesevne
— aktivitet og deltakelse i hverdagen ‘ ‘ p e
* Konsentrasjonsproblemer n '
* Irritabilitet AT A VY & SRV A\ Y
B BEES §

e Skyldfelelse
* Fgler seg lat
* Vanskelig a fa forstaelse fra andre

(Berge m fl. 2013, Maher m fl. 2015)
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Biologiske faktorer
Muskel-skjelettplager
Smerter

Stive/ overbevegelige ledd
Muskelstyrke

Syn, Hersel
Bevegelsesvansker
Avnvansker

Hva skyldes fatigue?

Utlgses, pavirkes og
opprettholdes av
mange faktorer:

Psykologiske faktorer
Angst og bekymring

Familie

Dagligliv

Skole Depresjon
Utdanning Motivasjon
Arbeid Livskvalitet

Nettverk Stress
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Nedsatt hgrsel, syn og fatigue

Nedsatt hgrsel

* Krever gkt konsentrasjon i sosiale sammenhenger

e Det kan ta tid & hente seg inn etter jobb/skole

* Vedvarende, anstrengende lytting kan medfgre fatigue

Redusert syn

* Dobbelt sa stor risiko for fatigue sammenlignet med
normalbefolkningen

* G@Grad av fatigue er ikke avhengig av grad av synsvansker

(Hornsby et al., 2016; Schakel 2019)
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Hvordan mestre a leve med fatigue?

* Mestring:
— Knyttes ofte til det a sta mot utfordringer og kriser, psykologisk
motstandskraft.

— Personens optimisme, et positivt selvbilde, pagangsmot, tro pa egne evner
og ressurser, samt sosial stgtte er viktige positive faktorer.

— Negativ tenkning og grubling fungerer motsatt.

mestring — Store norske leksikon (snl.no)
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https://snl.no/mestring
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Hva virker ved fatigue? - hva sier forskning?

 Sammensatt individuell tilnaerming

e Sammensatt problem = sammensatte tiltak (multimodal behandling)

» Mindfullness (oppmerksomt naervaer)
> Kognitiv terapi Q S\ ©

» Gradert fysisk aktivitet ?
v

> Aktivitetsbalanse

° Nasjonal kompetansetjeneste for
®$°® SJELDNE DIAGNOSER (Al m.fl. 2021, Khan & Amatya 2018, Berge m.fl. 2013, Bathen m.fl. 2022) o° :gi@j’;gﬁﬁ;f;gﬁi
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Noen ressurser mindfullness og kognitiv terapi

— Mindfulness — Store norske leksikon (snl.no)

— Mindfulness - sittende gvelse, video fra Sunnaas sykehus - YouTube

— @velser i oppmerksomt naerveaer - Livsstyrketrening.no

— Norsk psykologforening — om kognitiv terapi og utmattelse

— Utmattelse ved sykdom | Norsk forening for kognitiv terapi
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https://snl.no/mindfulness?gclid=EAIaIQobChMI3vGH_ufAggMVfwqiAx35IwEqEAMYASAAEgLqpvD_BwE
https://snl.no/mindfulness?gclid=EAIaIQobChMI3vGH_ufAggMVfwqiAx35IwEqEAMYASAAEgLqpvD_BwE
https://www.youtube.com/watch?v=x8my8PbD4GE
https://www.youtube.com/watch?v=x8my8PbD4GE
https://www.youtube.com/watch?v=x8my8PbD4GE
https://www.youtube.com/watch?v=x8my8PbD4GE
https://www.livsstyrketrening.no/ovelser-i-oppmerksomt-naervaer/
https://www.psykologforeningen.no/publikum/blogger/helsepsykologibloggen/energityver-og-energigivere-hjelp-for-utmattelse
https://www.kognitiv.no/psykisk-helse/ulike-lidelser/utmattelse/

Aktivitetsbalanse (energigskonomisering)

 Handler om a bruke den energien man har mer bevisst
* Finne en god balanse mellom ulike former for aktivitet, og mellom aktivitet og hvile

» Aktivitetsbalanse gir ikke ngdvendigvis flere krefter, men ved a organisere og utfgre
oppgaver i hverdagen pa en mest mulig effektiv mate kan kreftene strekke bedre til

[ ] . ;
eoe Nasjonal kompetansetjeneste for ® TRS KOMPETANSESENTER

e SJELDNE DIAGNOSER ®  FOR SJELDNE DIAGNOSER

Sunnaas sykehus



Kartlegging av aktivitet

Kartlegging: Hvilke oppgaver inneholder hverdagen?
O Valg og prioriteringer

0 Forenkling og tilrettelegging

. . [ ]
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Aktivitetskartlegging

e Bli bevisst pa hva man bruker energi pa

« Kategorisere de aktivitetene hverdagen inneholder. F3 en bedre oversikt over hva
som er energigivende og energikrevende aktiviteter

Ma-oppgaver:
Prioriterte oppgaver

Bor-oppgaver:
Kan nedprioriteres/
gjgres av andre

Pafyllsaktiviteter:
Gir glede og energi

Hvilepktiviteter:
Gir restitusjon
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Aktivitetsbalanse i 24-timers perspektivet
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e’ SJELDNE DIAGNOSER

Praktisk gvelse:
Aktivitetskartlegging i
Arbeidsbok -
Vedvarende-
utmattelse
(kognitiv.no)
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https://www.kognitiv.no/wp-content/uploads/2023/10/Nettutgave-Arbeidsbok-Individuell-behandling_Vedvarende-utmattelse_2023.pdf
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Prioritering av aktiviteter

O Hva velger du a prioritere?
O Hyvilke krav stiller du til deg selv— og andre til deg?
O Velge bort noen av bgr-aktivitetene?

o Nar kreftene ikke strekker til, nytter det ikke a prgve a gjore alt.
o Omfordele, utsette, bortprioritere oppgaver

° : ° Nasjonal kompetansetjeneste for (] TRS KOM PETANSESENTER
e SJELDNE DIAGNOSER ® FOR SJELDNE DIAGNOSER

ssssssssssssss



Hva kan vi gjgre?

* Organisere, planlegge og prioritere

e Variere arbeidsstillinger

— Bruke store muskelgrupper i stedet for sma
— Beere tett inntil kroppen
— Skyve i stedet for a lgfte

* Holde jevnt tempo

* Pauser

* (ke kondisjon

 Kosthold, les mer her:
Ernaering ved sjeldne diagnhoser
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https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/ernering-ved-sjeldne-diagnoser/

Pauser og hvile
* Den harfine balansen mellom a bli for sliten og det a stoppe en aktivitet
| tide
* Legge merke til fysiske og mentale signaler pa fatigue
* Forsgke a forebygge tretthetstoppene ved a ta pauser i tide

* Hva er en god pause for deg?
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God kommunikasjon

* Med nettverket
— Familien
— Neere/fjernere venner
— Skole/barnehage
— Arbeidsgiver/studiesituasjon

e Andre:

— Naboen/kolleger/foreldre i skolen etc

— Hjelpeapparatet

. . ®
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Tilrettelegging av omgivelser
Nytenkning og kreativitet

* Hva gjoér jeg hvor og hvordan?
 Hvordan er hjemmet mitt organisert?
 Hvordan fungerer arbeidsplassen?

» Kan noe gjgres pa en annen mate?
» Trengs det omgjgringer eller noen hjelpemidler?

» Huvilke erfaringer har dere?

Tips: Handlingsregler ved endring av vaner

Nasjonal kompetansetjeneste for
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https://mestring.no/wp-content/uploads/2023/10/bruk-av-handlingsreghler-i-vaneendring.pdf

Ergonomi og arbeidsstillinger

» Riktig arbeidshgyde
» God arbeidsstol, variere mellom sitte/sta?

» God skjerm og stol hjemme og pa arbeidsplass

» Gode arbeidsredskaper, handtak som er gode & holde i
» Ortoser/stgtteskinner

» Sterke og godt koordinerte muskler er viktig rundt vonde ledd
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Tilrettelegging og hjelpemidler

* For a oppna en best mulig bruk av aktivitetsbalanse kan det veere behov for
bade hjelpemidler og tilrettelegging av omgivelser.

* NAV kunnskapsbanken har mye informasjon om tilrettelegging ved ulike
funksjonsnedsettelser:

o Syn | Kunnskapsbanken

Harsel | Kunnskapsbanken

Bevegelse | Kunnskapsbanken

Bolig og bygninger | Kunnskapsbanken

Skole og barnehage | Kunnskapsbanken

Nasjonal kompetansetjeneste for
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https://www.kunnskapsbanken.net/syn/
https://www.kunnskapsbanken.net/horsel/
https://www.kunnskapsbanken.net/bevegelse/
https://www.kunnskapsbanken.net/bolig/
https://www.kunnskapsbanken.net/barn/

Eksempler pa hjelpemidler

* Ved vonde eller overbevegelige * Rekke ned/opp og na hele kroppen
ledd i handledd og fingre

e P3 skole,
arbeidsplass
eller kontorplass
hjemme

° : o 'Nasjonal kompetansetjeneste for i o oe TRS KOMPETANSESENTER
e SJELDNE DIAGNOSER ® FOR SJELDNE DIAGNOSER

Sunnaas sykehus



24

Mestring av fatigue, hvor kan du begynne?

Rehabiliteringsopphold— hvor finner du det?

— De regionale koordinerende enhetene har oversikt over rehabiliteringstiloud i din region:
 Regional koordinerende enhet (RKE) - Helse Nord RHF
 Regional Koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering - Helse Midt-Norge RHF

* Regional koordinerende enhet (RKE) - Sunnaas sykehus HF

 Regional koordinerende enhet for habilitering og rehabilitering - Helse Vest RHF

Tilbud i din kommune? Mange kommuner har tilbud via frisklivssentral

— For eksempel Friskliv og mestring - Trondheim kommune

Leerings og mestringssentre i ditt helseforetak kan ogsa ha tilbud Laerings- og
mestringssentre i helseforetakene - mestring.no

Start hos fastlegen og be om hjelp videre.
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https://helse-nord.no/behandlingssteder/rehabilitering-og-habilitering/regional-koordinerende-enhet-rke
https://helse-midt.no/vart-oppdrag/vare-hovedoppgaver/behandling/rehabilitering/regional-koordinerende-enhet-for-habilitering-og-rehabilitering
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/Regional-koordinerende-enhet/
https://helse-vest.no/vart-oppdrag/vare-hovudoppgaver/behandling/habilitering-og-rehabilitering
https://www.trondheim.kommune.no/friskliv/#kurs_og_grupper
https://mestring.no/laerings-og-mestringsaktivitet/organisering/oversikt-helseforetakene/
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Mestring av fatigue, noen ressurser

* Mestring av fatigue
— Gode rad fra Norsk revmatikerforbund
— Brosjyre fra Diakonhjemmet sykehus om fatigue og revmatisk sykdom

— Elin Fjerstad - "Mestring av fatigue og smerter" - YouTube Foredrag Norsk
Revmatikerforbund

» Aktivitetsregulering/ energigkonomisering:
— Aktivitetsregulering ved CF/ME (OUS)
— Undervisning om aktivitetsbalanse fra Sunnaas sykehus
— Energibesparende arbeidsmetoder ved lungesykdom Lovisenberg Rehabilitering

* Fysisk aktiv med en sjelden diagnose og fatigue
— Aktivitetspodden, podcast fra TRS

L . )
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https://www.revmatiker.no/lev-bedre-med-usynlig-sykdom/mestring-av-fatigue/
https://diakonhjemmetsykehus.no/Documents/PHT/Til%20deg%20som%20har%20plager%20med%20revmatisk%20sykdom%20og%20utmattelse.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=V9LcGB28I_4
https://www.oslo-universitetssykehus.no/48fd12/contentassets/1e996e89302c46d1aa65015b8bc745b2/dokumenter/aktivitetsregulering.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=T5FXO3ZQLu8
https://www.lovisenbergrehabilitering.no/brosjyrer
https://www.helsepods.no/trs-kompetansesenter-for-sjeldnediagnoser/episode/904a7471/aktivitetspodden-ep-3
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