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Faglige anbefalinger for

Ergoterapi til barn og unge med utmattelse knyttet til revmatisk
sykdom

Hensikt
Utmattelse er sammensatt og oppleves ofte som et av de mest plagsomme symptomer hos

pasienter med barnerevmatologiske sykdommer, seerlig ved bindevevssykdommer, men
ogsa ved barneleddgikt i varierende grad.

Oppfoelging av disse pasientene kan blant annet inkludere kartlegging av hverdagen,
tilrettelegging av aktiviteter, samt veiledning om aktivitetstilpasning og fysisk aktivitet. Det er
ofte flere faggrupper involvert i arbeidet. Det mangler kunnskapsbaserte retningslinjer og
prosedyrer for oppfalging av barn og unge med utmattelse ved revmatisk sykdom.
Hensikten med denne faglige anbefalingen er & bidra til gkt kunnskap om, og fokus pa,
utmattelse ved revmatisk sykdom slik at disse pasientene far et godt tilbud. Videre i teksten
betegnes pasienten som barn, til tross for at det ogsa gjelder ungdom opp til 18 ar.

Utmattelse ved revmatisk sykdom

Det finnes ingen internasjonal felles definisjon pa hva utmattelse er. Det kalles ogsa fatigue
og kan beskrives som “persistent, overwhelming sense of tiredness, weakness or
exhaustion, resulting in a decreased capacity for physical and/or mental work and is
unrelieved by sleep or rest” (Armbrust et.al., 2016a og 2016b). Det er altsa en vedvarende,
overveldende fglelse av tretthet, svakhet og utmattelse som gir nedsatt kapasitet for fysiske
og/eller mentale oppgaver og det blir ikke borte til tross for sgvn eller hvile. Vi har valgt &
bruke det norske begrepet utmattelse. Utmattelse far konsekvenser for barn og unges
hverdag. For noen pavirker utmattelse bade skole, fritid og sosialt liv og farer til nedsatt
livskvalitet (Armbrust et al., 2016a og Nijhof et al., 2016). Det er ikke funnet noen sikker
sammenheng mellom sykdomsaktivitet og grad av utmattelse (Stebbings & Treharne,
2010).

Kartlegging og intervensjon bgr ha utgangspunkt i en biopsykososial forstaelse av
utmattelse og konsekvenser for aktivitetsutfarelse i hverdagslivet (Hewlett et.al., 2011b). En
slik modell hjelper oss til & se at det kan veere mange forskijellige kilder til utmattelse bade
av biologisk, psykologisk og sosial karakter. Utmattelse er et samspill mellom kropp, tanker,
folelser, handlinger og livsforhold. Denne modellen viser hvordan flere faktorer spiller en
rolle for helheten. Den kan ogsa begrunne hensikten med flere av tiltakene. En slik
biopsykososial forstadelsesmodell er ogsa godt beskrevet i boken Energityvene (Berge,
Dehli og Fjerstad, 2014) og oppsummert under overskriften «Hvordan utmattelse kan
forstas» pa falgende nettside: https://www.kognitiv.no/psykisk-helse/ulike-
lidelser/utmattelse/gruppebasert-kurs/en-biopsykososial-forstaelse-av-utmattelse/ (Norsk
Forening for Kognitiv Terapi, udatert).
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Mal
Muliggjere fortsatt deltakelse i aktiviteter og fungering i hverdagslivet.

Kartlegging og vurdering

Det finnes ingen internasjonal konsensus for maling av utmattelse (Santos et al., 2019). Det
er utfordrende & male utmattelse fordi det er en subjektiv opplevelse og mange ulike
faktorer spiller inn. Det finnes flere kartleggingsverktay utviklet med tanke pa voksne med
utmattelse, men ikke ngdvendigvis knyttet til revmatisk sykdom. Fa er spesifikt rettet mot
barn, men noen kan vaere relevante a bruke for litt eldre barn og ungdom.
Kartleggingsverktgyene kan deles i endimensjonale (kartlegger én faktor) og
flerdimensjonale (kartlegger flere faktorer). Hva man velger ma vurderes ut fra hva man
gnsker a vite og hvordan man skal bruke informasjonen (Hewlett, Dures & Almeida, 2011a).
Det finnes en rekke kartleggingsverktay knyttet til utmattelse. Hewlett et al. (2011a)
beskriver et utvalg brukt pa voksne med revmatisk sykdom. Crichton et al. (2015) beskriver
et utvalg brukt pa barn med utmattelse knyttet til kronisk sykdom. Det er imidlertid
vanskeligere a finne et verktgy som er utviklet spesifikt for barn med revmatisk sykdom.
Utfra litteraturen ser det ut til & veere det flerdimensjonale verktgyet PedsQL MFS (PedsQL
Multidimensional Fatigue Scale) som gar igjen i flest studier. Denne er ogsa vurdert valid og
reliabel for barn med revmatisk sykdom (Varni et al., 2004). Da gjerne med bruk av et
endimensjonalt verktgy som VAS (Visuell Analog Skala) eller NRS (Numeric rating scale) i
forkant. Uansett bar det stilles utdypende apne spgrsmal for a bli bedre kjent med hvert
enkelt barns situasjon.

Behandling og tiltak

Metode og tiltak ma tilpasses den enkelte slik det er hensiktsmessig med tanke pa hvilken
fase barnet er i og hvilke utfordringer det har. Tiltak krever gjerne oppfalging over en lengre
periode og det er viktig med god oppfalging og opprettholdelse av betydningsfulle
aktiviteter.

Det er ogsa viktig a se helheten i hva som pavirker utmattelsen og ta hensyn til alle de
faktorer som foreligger i hver enkelt situasjon.

Forstaelse i familien og nettverket

Det er viktig & skape en felles forstaelse av situasjonen hos barnet og nettverket rundt. Den
bio-psyko-sosiale modellen (som tidligere beskrevet) kan vaere utgangspunkt for & forsta og
hjelpe bade barnet og foreldrene. Den bio-psyko-sosiale forstaelsesmodellen kan trygge
barnet og familien samtidig som de far et sprak de selv kan bruke i kommunikasjon med
nettverk og sosiale omgivelser. Det er avgjgrende med god stgtte og forstaelse fra andre
ved aktivitetsendringer/tilpassinger. Det er hensiktsmessig & informere skole og venner om
situasjonen.
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Bevisstgjgring og endring av vaner

Ved langvarig utmattelse kan det veere vanskelig for barnet & opprettholde en hverdag med
vanlige, daglige gjgremal og aktiviteter, pa lik linje med venner og andre jevnaldrende. Med
«aktivitet»> menes alt man gjgr gijennom hele dggnet, som a dusje, spise, se pa TV, veere
med venner, spille fotball eller lese en bok. A hvile er ogséa en aktivitet. For & fa en oversikt
over eget aktivitetsmgnster er det viktig & kartlegge hvordan dagene ser ut. Det kan gjares
ved a fare loggbok og/eller a fylle ut en timeplan for én eller to uker, slik som skissert i
Energityvene, kapittel 13 (Berge et al., 2014). Det gir en oversikt og gker bevissthet om
egne vaner og aktivitetsmgnstre, noe som igjen kan gi et grunnlag for endring. Ofte er det
nedvendig & justere aktivitetsnivaet og innarbeide nye aktivitetsvaner. A endre helserelatert
adferd (livsstilsendring) kan veere vanskelig. Det er derfor viktig & styrke barnets positive
holdninger og mestringstro i denne prosessen.

Aktivitetsregulering/aktivitetstilpassing

Aktivitetsregulering handler om & veere bevisst hva en bruker kreftene sine pa og jobbe for
en god balanse mellom aktivitet og hvile. Malet er & veere i aktivitet, men unnga vesentlig
symptomforverring. Mange med utmattelse opplever store svingninger i egen kapasitet, noe
som medfgrer en uforutsigbarhet som far konsekvenser for dagliglivet. For & unnga for
store svingninger anbefales det a planlegge for et noenlunde samme aktivitetsniva fra dag
til dag. Mange kan ha nytte av en aktivitetsplan som kan gjare det enklere & holde et stabilt
aktivitetsniva. Planen bar inneholde skole, fysiske og sosiale aktiviteter, men ma tilpasses
barnets funksjonsniva, interesser og motivasjon. Det er viktig & fa pa plass en god
dggnrytme og regelmessige maltider da tilstrekkelig s@vn og ernzering er grunnleggende for
a kunne fungere godt i hverdagen. Planen ma veere forsiktig og realistisk, basert pa barnets
kapasitet, og den bgr kunne gjennomfgres uten symptomforverring. En fordel med en slik
plan er at barnet ikke trenger til en hver tid & vurdere hvor mye energi det har, men heller
falge den oppsatte planen. Pa planlagte hjemmedager, skal barnet derfor slippe & kjenne
etter om formen er god nok til & ga pa skolen, noe som ofte er svaert energikrevende. En
aktivitetsplan kan altsa bidra til & innarbeide gode rutiner og gi forutsigbarhet i hverdagen,
noe som igjen kan redusere stress og gi bedre kontroll. Det legger grunnlag for mestring og
bedre funksjon og livskvalitet. Eventuelt kan man gradvis og kontrollert gke aktivitetsnivaet.

Nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME (Chronic Fatigue Syndrome / Myalgisk
encefalopati) har formulert noen gode tips ved utarbeidelse av aktivitetsplan for barn og
unge med langvarig utmattelse (Oslo Universitetssykehus, 2020). Veer oppmerksom pa at
dette er utarbeidet for en annen pasientgruppe, men ofte er tilneermingen mye den samme
og disse tipsene er relevante ogsa for barn med revmatisk sykdom.
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Aktivitetskalkulator er en metode som kan hjelpe med & strukturere hverdagen for a unnga
at energiforbruket blir for hayt eller for lavt. Mer informasjon om metoden kan hentes pa
https://blogg.hioa.no/aktivitetskalkulator/testside/ (Hagskolen i Oslo og Akershus, udatert).

Metoden brukes for & finne balanse mellom hva man klarer & utfare og hva man faktisk
gjer, samt & videre bygge opp evne til & takle et hgyre aktivitetsniva. Dette er en metode
som gjar det mulig for pasienter med utmattelse a planlegge sin hverdag ut fra energiniva.
Metoden er utviklet for ergoterapeuter av to erfarne ergoterapeuter i Nederland. Metoden er
relativt krevende og fordrer motivasjon, den er primaert utarbeidet med tanke pa voksne,
men kan ogsa kanskje egne seg til enkelte tenaringer.

Ved direkte pasientarbeid i forbindelse med aktivitet og deltakelse, anbefales denne
informasjonsfilmen med ergoterapeut (Diakonhjemmets sykehus, 2018):
https://revmabloggen.com/category/utmattelse/. Den presenterer et kasus med en voksen
pasient, men guider gjennom forslag til tilneerming som ogsa kan veere aktuell mot barn og
unge.

Skole

Mange barn og unge opplever skolehverdagen som en utfordring. Det kan veere en stor
kilde til stress. Skolehverdagen bgar veere en del av aktivitetsplanen, men ikke ta all energi.
Det ma ogsa veere rom for sosialt liv med venner og fritidsaktiviteter. En aktivitetsplan kan
hjelpe til med forutsigbarhet ogsa for klassekamerater og leerere. Klare avtaler er letter &
forholde seg til for alle. Et godt samarbeid med leerer er viktig og det kan ogséa veere
hensiktsmessig a involvere spesialpedagog.

Fysisk aktivitet

Fysisk aktivitet og trening er blitt et viktig tiltak som del av behandling og oppfelging hos
barn og unge med revmatisk sykdom (Gualano et al., 2017). Det finnes noen fa studier der
man har sett pa om trening og fysisk aktivitet kan redusere utmattelse hos barn og unge
med revmatisk sykdom. Noen studier viser at treningsprogram reduserer utmattelse
(Hougthon et al., 2018, Samhan et al., 2020), mens andre ikke finner noen endring (Habers
et al., 2016). Samlet sett tyder dagens kunnskap pa at fysisk aktivitet kan lindre utmattelse
ved ulike kroniske lidelser. Klinisk erfaring tyder dessuten pa at pasientene selv synes at de
far mer energi og at fysisk aktivitet er meningsfullt. Det ses som viktig & motivere, veilede
og ved behov tilrettelegge for deltakelse i trening og fysisk aktivitet. Det er imidlertid viktig a
gi en individuelt tilpasset behandling.

Samarbeid i nettverket rundt barnet

Samarbeid mellom de ulike instansene rundt barnet (for eksempel skole, pedagog,
helsesykepleier, barnehage og annet helsepersonell) ansees hensiktsmessig og av
nytteverdi for & fremme igangsatte tiltak og oppfelging av disse.
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