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Agenda
* Tema:

1. Bakteppe: Rehabilitering etter hjernesvulst / -skade
2. Fatigue —hva er det, og hvordan leve med den?

* Vikan gjerne ta spgrsmal og kommentarer underveis!
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Min bakgrunn

* Psykolog ved Sunnaas sykehus HF, og
forsvarte 27. januar doktorgrad om
fatigue ved ervervet hjerneskade

* Klinisk erfaring ifra Sunnaas siden 2013,
hovedsakelig vurdering og rehabilitering
av personer med medfgdte og
ervervede hjerneskader, hjernesvulst,
samt langvarig smerteproblematikk.
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habilitering etter hjernesvulst / -skade




Sunnaas sykehus HF 23.02.2023

o SUNNAAS SYKEHUS
L]

Rehabilitering — hva er na det?

* Ved en rekke sykdommer og ulykker opplever mange komplekse
ettervirkninger som pavirker funksjon og livskvalitet, som medfgrer behov for
spesialisert veiledning for a8 oppna gnsket bedring

* Rehabilitering (Store Norske Leksikon, 2023):

— «Rehabilitering er sosial- og helsetjenester som har til formal & gjenvinne
fysisk, kognitiv eller sosial funksjonsevne som er tapt pa grunn av
sykdom eller skade.»

— «Malet er & gjogre den enkelte bruker i stand til 8 fungere sa godt som
mulig i dagliglivet ut fra sine forutsetninger og gnsker.»
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Endringer ved hjernesykdommer

e Store variasjoner i hvilke symptomer den enkelte far, men ikke uvanlig med
enkeltsymptomer innen én eller flere av disse kategorier:
¢ Sansning og motorikk
(Syn, hersel, lukt, smak, fglesans, bevegelse)
* Kognisjon
(Hukommelse, tanketempo, konsentrasjon, ordenssans, osv.)
* Fglelser
(Irritabilitet, intensitet, svingninger, svekket fglelseskontroll, osv.)
* Personlighet
(Mer eller mindre innesluttet, “ufiltrert” oppfgrsel, endret motivasjon, osv.)
* Redusert kapasitet / Fatigue
(Fortere sliten, gkt hvile-/sgvnbehov, vanskelig a restituere, osv.)
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Mestring av hjernesykdom
*  Gitt at folk er forskjellige, med forskjellige liv, og hjernesykdommer dermed pavirker veldig
forskjellig, behgver de fleste hjelp til...
—  afa stilt riktig funksjonsdiagnoser («hva er det jeg egentlig sliter med?»)
— afaen korrekt helhetlig problemforstaelse («hvorfor sliter jeg med dette?»)
— og a fa utviklet en systematisk rehabiliteringsplan for gjenopptrening og/eller tilrettelegging som
muliggjgr god funksjon og livskvalitet der gjenopptrening av tapte funksjoner ikke regnes som sannsynlig
(«hvordan kan jeg leve med dette?»)
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Fatigue — batteriet som skranter
* Subjektiv opplevelse av slitenhet, utmattelse og mangel pa energi, som kan kjennes
bade fysisk og mentalt, som er uforholdsmessig til anstrengelse, og der hvile ikke
oppleves a gi like effektiv restitusjon som fgr
8
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«Folkelige» beskrivelser
e Utslitt Hjernetrgtthet brukes mer og mer, og
+ Tom for energi oppleves for mange som et ganske
beskrivende ord
* Utmattelse
* Slitenhet
*  Tretthet
* @kt hvilebehov
* Blir fortere sliten
* Klarer ikke hente seg inn
* Hjernetake
9
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Typer fatigue
Akutt $(mmmmmmmmm)  Langvarig
Primaer =) Sekundeer
Objektiv (ommmmmmmmm)  Subjektiv
Mental {(messm——) Fysisk
Konstant (mmmmmmmmm)  Under/etter
aktivitet
(Finsterer & Mahjoub, 2014)
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Fra akutt til langvarig — hva skjer?

* Ved hjerneskade vil det i tiden umiddelbart etter skaden forega en del
tilhelningsprosesser i hjernen som kan bidra til akutt fatigue, og man tror at
varige bevegelses- og sansesvekkelser, samt kognitive vansker (f. eks. svekket
konsentrasjonsevne, hukommelse og sprakproblemer) kan gjgre at hjernen ma
anstrenge seg mer for 3 kompensere (van Zomeren med fler, 1984).
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Fatigue og mental/fysisk utholdenhet
* Redusert mental / fysisk utholdenhet kan

ogsa veaere et problem — med eller uten
fatigue

* Hos enkelte sees det en tydelig sammenheng
mellom opplevelsen av hjernetrgtthet og
utholdenhet, men hos andre ikke.

* Fatiguen er like ekte uansett, men krever litt
ekstra hensyn om man objektivt sett gjgr
mange feil og blir uoppmerksom etter kort
tids anstrengelse (sikkerhet i
risikosituasjoner, kjgring, etc.)
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Hva er ikke fatigue?

* Enkelte opplever etter hjerneskade vansker med darlig sgvn og gkt sgvnighet.
— Man kan ha fatigue uten sgvnighet eller sgvnvansker

— ...men sgvnighet og s@vnvansker uten en viss grad av fatigue er sjeldent.

* Enkelte utvikler depresjon etter hjerneskade
— Man kan ha fatigue uten a vaere deprimert
— ...men depresjon uten en viss grad av fatigue er sjeldent
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Fatigue ved hjernesvulst

* Fa studier har sett pa forekomst av fatigue i sammenheng
med hjernesvulst, men det er en av de vanligste plagene som
rapporteres (Day et al., 2022).

* Generelt beskriver mange med hjernesvulst og -skader
utfordringer med a leve med usynlige funksjonsvansker, slik
som fatigue og kognitiv svikt (Eilertsen, Ormstad & Kirkevold,
2013, Cubis et al. 2018), gitt at familie, venner, kolleger og
personer i hjelpeapparatet behandler dem som om de var
«friske».

14
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an leve best mulig med fatigue?
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Behov for rehabilitering
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*  En del vil klare a arbeide med sin .
egen fatigue, men mange har
behov for en tverrfaglig vurdering
/ utredning som hjelp til & forsta
hvordan akkurat deres fatigue
virker, og om man har andre ReHabiliteringstelefonen
medisinske problemer som det er
viktig & utrede og behandle.

*  Om man er usikker pa hvor man

Forside Regional koordinerende enhet ReHabiliteringstelefonen

ReHabiliteringstelefonen er en landsdekkende telefontjeneste som gir
informasjon om rehabiliterings- og habiliteringstjenester. Ved & ringe

skal henvende seg, kan det vaere g e . o :
NN . ReHabiliteringstelefonen kan du fa informasjon og veiledning om tjenester og
gunstig a diskutere med sin I e I . )
fast] I k K d tilbud innen habilitering og rehabilitering i den helseregionen du bor i. Du kan
astlege, eller ta kontakt me ringe telefonnummer 800 300 61 mandag til fredag kl. 09.00-15.00.

Regional Koordinerende Enhet pa
ReHabiliteringstelefonen:

— TIf. 800 300 61
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Mestring av fatigue

* Kropp, psykologi og sosiale faktorer pavirker og pavirkes av fatigue forskjellig
hos forskjellige personer — den bio-psyko-sosiale modellen

* Innen rehabilitering arbeider vi med a kartlegge de viktigste «drivkreftene»
bak den enkeltes fatigue, ut ifra hva vi vet kan innvirke negativt pa fatigue
etter hjernesvulst og -skade.
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Punkter for bedret mestring av fatigue etter hjerneskade

A forsta seg pa sin egen fatigue — og finne et sprak for den

Redusere eventuelle samtidige sgvnvansker

Redusere ungdvendig energibruk

Finne en god balanse mellom de viktige og riktige aktivitetene og hvile —
omprioriteringer

A hjelpe andre til & forsta seg pa (din) fatigue

19
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1. A forsta seg pa sin egen fatigue

A finne sitt eget sprak for sin fatigue kan veere viktig for mange — metaforer og bilder (f. eks.
batteriet med redusert kapasitet, sikringsboksen, smarttelefonen med darlig batteri)
«Detektiv i eget liv»: Kartlegging av aktivitetsniva gjennom hverdagen systematisk:

— Detaljert kalender som fylles ut over 2-3 uker for 3 se etter mgnster som ikke er apenbare

— Spesifikke aktiviteter som trigger fatigue? Kan veaere vanlig ved kognitiv svikt

— Mengden / kvalitet av hvile?

— Aktivitetsmgnster — «berg- og dalbane»?

3} Og=g§ &
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1 A forsta seg pa sin egen fatigue

* Systematisk bruk av ukeplan er ngdvendig for fgrst & kunne
> ldentifisere mgnster av aktivitet, hvile og energi

> ldentifisere spesifikke aktiviteter som M
a) stjeler energi

b) gir energi/ glede / mestring
* For deretter a kunne
> Planlegge dager for a ta hensyn til behov for hvile fgr / under / etter viktige aktiviteter

> Sgrge for at energiregnskapet porsjoneres noenlunde jevnt, f. eks. gjgre litt mindre enn man
pleier pa gode dager, og litt mer enn man pleier pa darlige dager

24
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Eksempel pa energiforlgp gjiennom dagen
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2. Redusere sgvnvansker

* Noen enkle rad kan fglges for a bedre sgvnen selv om man har problemer med
innsovning, avbrutt sgvn eller tidlige oppvakninger.

* Andre kan trenge a diskutere dette med sin behandler, spesielt om man mistenker at
man har egne sgvnforstyrrelser (f. eks. hypersomnier, sgvnapné, restless legs,
dggnrytmeforstyrrelser)

* God sgvn er alltid avhengig av

— oppspart sgvnbehov
— dggnrytme
— gode sgvnvaner

23

'o SUNNAAS SYKEHUS
Noen rad for bedret sgvn
Sta opp til noenlunde samme tid hver dag, og fa dagslys sa tidlig som mulig.
Unnga a sove pa dagtid, men en «powernap» pa 20 minutter gar fint

Bruk sengen kun til sgvn og sex, og sta opp og prev senere om du ikke far sove.
Unnga tung fysisk aktivitet, stgrre maltider og stimulerende midler (koffein og
nikotin) like fgr leggetid

5. Ved mye bekymringer om natten, prgv i stedet a sette av tid til en
«bekymringsstund» pa dagtid.

wnN PR

Se informasjonshefte om ikke-medikamentell sgvnbehandling som har
dokumentert effekt pa bedring av sgvn

pa http://sovno.no for mer informasjon

24
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3. Redusere ungdvendig energibruk
* Vanlige energityver eller «apper»:
— Kognitive vansker

— Stress og bekymringer
— Psykiske plager

— Lav mestringstro / «Den indre kritikeren»

— Smerter

— Over-/underaktivitet eller darlig aktivitetsbalanse
— Darlig kosthold

o SUNNAAS SYKEHUS
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* lkke alle energityvene kan man kvitte seg med, men man kan forsgke a
redusere deres energibruk.

4. Omprioritering
* For a ha det bra trenger vi (i varierende grad) a fgle
— tilhgrighet til en familie, venner, eller andre sosiale grupper

— at vi far brukt av var kompetanse
— atvi har selvbestemmelse i eget liv

o SUNNAAS SYKEHUS
L]

* Nar en ny hverdag skal planlegges, er det viktig ogsa a prioritere det som
faktisk er betydningsfullt og lystbetont, ikke bare det man burde.

26
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5. A hjelpe andre til & forsta

* Fatigue er en usynlig plage som
— utfordrer ved 3 stille gkte krav om & kommunisere egne behov til andre
— i motsetning til synlige plager gir stgrre mulighet for a forme eget «image» utad

* Ofte fornuftig 3 snakke med noen utvalgte personer om
— hva du tenker de rundt deg kan gjgre for at du skal fungere sa godt som mulig?
— avklaring av forventninger til hverandre — hva trenger de av deg?

27
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Oppsummering for deg med fatigue
* Ta tid til 3 utforske egen fatigue systematisk — hvordan den virker og hva som
pavirker den

— Loggbok / kalender i 2-3 uker for a kartlegge typer aktiviteter og grad av fatigue

— Hvordan kan man dele opp krevende aktiviteter med sma pauser og avbrekk?

— Huvilke ungdvendige energisluk kan reduseres?

— Hovilke aktiviteter betyr sa mye at de bgr prioriteres? —

* Siden fatigue kan fgles og pavirke forskjellig, tenk gjennom

LKL

— Hvem trenger a vite hva for at du skal kunne fungere best?

— Hvordan gnsker du konkret at dine naermeste skal stgtte deg?

* Oppfelgning av helsepersonell i prosessen kan vaere ngdvendig for mange

28

23.02.2023

14



Sunnaas sykehus HF

23.02.2023

o SUNNAAS SYKEHUS
°

Oppsummering for pargrende

* Fatigue kan gjgre hverdagen mer uforutsigbar og krevende. Det er lov til 3 ha
det vanskelig ogsa som pargrende, og sp@grre om hjelp om man trenger det.
Hjernesvulst og fatigue kan fa ringvirkninger for hele familien — det vet vi!

* Talmodighet er viktig, men tilpasningen fungerer best om man har et felles
prosjekt som man blir enige om. Prioriteringsarbeidet gjgres best i et

YO

fellesskap!
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Til slutt — en paminnelse

* Langvarige plager med fatigue er vanlig etter hjerneskade og ved kronisk
sykdom, og vil ofte kunne innvirke negativt pa funksjonsevne og
livskvalitet.

* Mestring av fatigue krever en del praktiske og mentale tilpasninger i
hverdagen, for best mulig anvendelse av det batteriet man har.

* Enkelte klarer a finne sin egen «oppskrift». Mange vil likevel vaere i behov
av tverrfaglig rehabilitering for a bli kjent med bade hvordan deres egen
fatigue fungerer, og hva som kan gjgres for at livet kan bli s3 godt som
mulig til tross for at kapasiteten ikke er som fgr.

— Her finnes det hap!

30
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Takk for meg!
Spogrsmal?

31
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