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Fatigue ved MS | Trcethed kan handteres

Formadlet med denne brochure er at skabe en gget
forst&else for tfroethed i forbindelse med multipel
sclerose - MS. Den henvender sig til personer, der
har MS, deres pdrgrende, venner og arbejdskolleger
samt til det sundhedspersonale, der i deres daglige
arbejde mader personer med MS.

Tanken er at skabe en forstéelse for, hvad

der kan forérsage troethed, og hvordan man

kan genkende denne trcethed. Der er ogsé
informationer om, hvordan man kan h&ndtere
tfrcetheden for at fungere bedre i dagligdagen og
opleve en bedre livskvalitet,

Jeg hdber desuden at kunne vise, at froetheden
ved MS - der ogsd kaldes fatigue - ikke er umulig
at handtere og ikke md opfattes som et problem,
der ikke kan pavirkes. Der er mange forskellige
strategier, som man kan bruge til at minimere eller
mdske endda fierne MS-troethed. | slutningen

af brochuren er der nogle informationer om
lcegemidler mod fatigue og nogle spgrgeskemaer,
der kan bruges som hjcelpemiddel til at fastsld
graden af fatigue.

Som oplceg fil brochuren har jeg brugt *Managing
MS-related Fatigue: A Guide for Individuals with MS
and Their Families”, skrevet af Lauren B. Krupp.

Brochuren er udgivet med st@tte fra Sanofi
Genzyme,

Huddinge, november 2013

Anna Cunningham
MS-sygeplejerske ved MS-centrum,

Neurologiska kliniken,
Karolinska Universitetssjukhuset,
Huddinge, Sverige




~ Fafigue ved MS

Ordet “traethed” fremkalder en roekke
forskellige betydninger hos personer,

der har MS, hos deres familier og hos
sundhedspersonalet. Mange af dem kan
give en roekke forskellige beskrivelser, der
blandt andet omfatter sgvnighed, mathed
og udmattelse.

Vier alle sammen - uanset om vi har MS
eller ej - sommetider troette. De fysiske

0gQ psykiske krav, der sfilles til os af familie,
venner, hjem og job, kan medfgre, at vi fgler
os froette.

Men MS-relateret tfroethed er forskellig fra
almindelig fraethed. Personer med MS
fortceller, at de oplever en overvceldende
fglelse af udmattelse og mangel p& energi,

der er ude af proportion med de akfiviteter,
som de udfgrer. For en rask person er
aktiviteter som at gé& ud og kgbe ind eller

at g& i banken nceppe udmattende. Men
den fatigue, som personer med MS oplever,
kan medfgre, at de fgler, at disse garemal er
noesten uoverkommelige.

Ordet fatigue bruges i engelsk litteratur til at
beskrive MS-troethed. Ordret oversat betyder
det udmattelse eller ekstrem troethed.
Begrebet fatigue, som udtales (fati:qg), bliver
nu 0gs& mere og mere anvendt i dansk
litteratur. | denne brochure bruges begrebet
fatigue om MS-relateret fraethed, mens ordet
froethed beskriver den almindelige form for
froethed, der kan ramme os alle sammen.

Knyttet til energiforbrug.

Relativ kort restitutionstid.

Staerk sammenhceng med specifikke fysiske
og/eller psykiske faktorer.

Kan opstd allerede ved lille eller ingen
anstrengelse.

Troetheden er hyppigere og mere intensiv end
almindelig freethed.

Troetheden har starre péavirkning p& akfiviteter
i dagligdagen.

Restitution tager loengere tid.

Der er ingen tydelig sammenhceng

mellem fatigue og andre symptomer/
funktionsnedscettelser ved MS. Kan forvaerre
andre MS-symptomer.

Kan opsté uden symptomer pé& depression.
Traetheden forvaerres ofte af varme.
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Forskel mellem almindelig traethed
og fatigue

Fatigue er med andre ord et MS-symptom

- proecis ligesom fgleforstyrrelser, svaghed,
gget muskelspoending (spasticitet) og
gangbesvcer. Det er oven i kgbet et af de
mest almindelige symptomer ved MS - i
visse studier angiver mere end 90 procent af
personerne med MS, at de lider af fatigue.
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For mange er fatigue det mest
funktionsnedscettende MS-symptom -
50-75 procent angiver, at det er et af de
MS-symptomer, der er svcerest at hdndtere.
| et studie med over 600 personer med

MS rapporterede flere end halvdelen,

at fatigue pdvirkede deres daglige
akftiviteter mere end andre symptomer
som fx balanceproblemer, svaghed,
fglelseslgshed, smerter eller depression.

Virkning p& aktiviteter i dagligdagen

Symptom Procent

@get muskelspoending 26
(spasticitet)

Tarmproblemer 20
Depression 18
Smerter 21

Procent, der angayv, at symptomet
pdvirkede aktiviteter i dagligdagen




"En subjektiv felelse af mangel pd fysisk og/eller mental energi, som af
personen eller ncertstdende/sundhedspersonale opleves at indskrcenke de
saedvanlige eller gnskvaerdige aktiviteter.”

S&dan defineres MS-relateret

froethed - fatigue - af en gruppe

med repraesentanter fra forskellige
personalekategorier inden for den
amerikanske MS-sundhedspleje. Gruppen
har endvidere udarbejdet en omfattende
og overordnet behandlingsplan for dette
funkfionsnedscettende symptom.

| deres arbejde med definitionen tog
gruppen hensyn ftil, at alle mennesker
fra tid til anden oplever traethed. Oftest
kan man overvinde denne froethed ved
at hvile sig lidt eller sove for at samle ny
energi. Hos personer med MS kan hvile
og sgvn ofte mindske trcetheden, men
er sjceldent tilstraekkelig for at energien
genskabes til normalt niveau.

Til forskel fra almindelig trcethed
indskrcenker fatigue personens evne til at
fungere. Raske personer kan ofte fuldfgre
deres aktiviteter p& trods af traetheden,
mens personer med MS oplever, at deres
fatigue lcegger hindringer i vejen for dem
i deres omgang med familie og venner,
jobbet eller andre forpligtelser.

Det er meget forskelligt, hvor lcenge
fatigue varer ved. Kortvarig troethed kan
skyldes andre darsager end MS - fx ny
medicin, gget aktivitetsniveau eller varmt
og fugtigt vejr. Hos en del kan fatigue vare
ved i méneder og dr. Derfor udarbejdede
gruppen to definitioner af fatigue:

Kronisk fatigue: Varer i kort eller lang fid,
mere end halvdelen af dagen i mere end
6 uger og begrcenser livskvaliteten eller
aktiviteterne i dagligdagen.

Akut fatigue: Er nyopst&et eller markant
@get inden for de seneste 6 uger og
begroenser livskvaliteten eller aktiviteterne i
dagligdagen.
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Mennesker oplever troethed pd forskellige
mdder, og der er ingen skarpe grcenser
mellem de forskellige typer af fatigue og
fraethed.

Almindelig treethed: Personer med MS

kan ogsd& opleve den almindelige trcethed,

der forekommer hos de fleste mennesker,
og som stammer fra de fysiske og psykiske
krav, der stilles til os af familie, venner og
job.

Kriserelateret traethed: Mange beskriver
en gget tfroethed, nér de har f&et
diagnosen MS. At f& at vide, at man har
en kronisk sygdom medfgrer for mange
en form for krisereakfion med fglelser

af sorg og nedtrykthed. En s&dan krise
skal bearbejdes, hvilket ofte fgrer til,

at diagnosen optager en stor del af

ens tanker og kroever meget energi.
Sommetider kan man ogsé& glemme andre
vigtige ting, som man ellers altid husker.

Denne fraethed og glemsomhed efter en
diagnosebesked er oftest relateret til en
krise og krisebearbejdning og ikke fil selve
MS-sygdommen.

Fysisk fatigue: Fysisk fatigue er fraethed |
musklerne og en mindsket udholdenhed
ved fysisk aktivitet. Den kan ytre sig som
motorisk svaghed efter et stykke tids
aktivitet - fx i et ben nér man gaér lcengere
straekninger, eller i en h&nd nér man skriver
i loengere tid.

- . f -

Fysisk fatigue kan ogsd fales som mangel
pé& fysisk energi i hele kroppen efter et
stykke tids aktivitet eller opleves som en
vedvarende fglelse af fracethed i musklerne
uden forudgdende fysisk anstrengelse.

Mental fatigue: Mental fatigue er

en overveeldende fglelse af mental
udmattelse, traethed og/eller sgvnighed.
Den kan opleves som en vedvarende

og overveeldende troethed eller generel
fornemmelse af mangel p& energi, som
ikke er knyttet til ens krop.

Derudover kan mental fatigue opleves
som kognitiv fatigue, der er en traethed

i foenkeevnen. Personer med MS, som
oplever kognitiv fatigue, kan have svoert
ved at opretholde opmaoerksomheden
og koncentrationen i lcengere tid, ndr de
udfgrer mentalt anstrengende aktiviteter.

P& grund af MS kan de ogsé& have svoert
ved at finde ud af, hvad der er almindelig
tfroethed, og hvad der er fatigue pd

grund af MS. Men hvis troetheden pdvirker
dagligdagen, bgr man kontakte sin
behandlende Icege eller MS sygeplejerske
for at f& en udredning.
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Fcelles for alle typer af fatigue er, at de
pavirker livskvaliteten og evnen til at udfgre
akftiviteter i dagligdagen. Fatigue medfagrer
nedsat energi og udholdenhed og kan
have en negativ p&virkning p& humgret
samt energien til at hé&ndtere andre MS-
symptomer og livet som helhed.

Fatigue spiller en stor rolle for, hvordan
personer med MS oplever deres eget
helbred. Man kan fgle sig hjcelpelgs og
have en fglelse af ikke at kunne overkomme
det, man gerne vil.

Fatigue kan ogsé& have en kraftig indflydelse
pd fysisk aktivitet og motion. Nedsat fysisk
aktivitet forringer konditionen, og musklerne
bliver svagere, hvilket fgrer til forringet
udholdenhed generelt og gget traethed.
Trcetheden varierer ofte i Igbet af dagen og
er offest mere udtalt om effermiddagen og
aftenen, hvor kropstemperaturen er hgjest,
og man er blevet naturligt traet af en lang
dags aktiviteter.

Midlertidig forvcerring af andre
symptomer

Der er faktorer, der midlertidigt kan skabe
eller forvoerre symptomerne hos personer
med MS. Fx fatigue, anstrengelse, varme,
infektion og feber. Disse faktorer kan
pdévirke fx synet, fglesansen, motorikken og
gangevnen.

Forvcerringen af symptomerne

er midlertidige og gér filbage fil
udgangsniveauet, nédr man mindsker
tfroetheden ved at tage en pause

eller f& sin kropstemperatur ned. Den
symptomforveoerring, der forérsages

af fatigue eller andre ydre faktorer,
skyldes altsé ikke ggede myelinskader i
hjernen, et nyt attak eller forvoerring af
MS-sygdommen som s&dan (myelinet er
det fedtlag, der omgiver nervefibrene

i hjernens og rygmarvens nerveceller).
Denne forveerring af symptomer kaldes
ogsd et falsk attak eller et pseudoattak.

MS-relateret fatigue er et hyppigt og
funkfionsnedscettende symptom ved

MS, som kan begraense livskvaliteten og
aktiviteterne i dagligdagen voesentligt. Hos
personer med MS er fatigue ofte det mest
funktionsnedscettende symptom.

Fatigue kan voere kortvarig eller langvarig.
Den pdavirker ikke kun de fysiske, men ogsd
de mentale inkl. de kognitive funktioner.
Personer med MS behgver ofte lcengere tid
til at genoprette deres energiniveau end
raske personer.

10
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Symptomforvcerrende faktorer er fx fatigue, varmt/fugtigt vejr, varmt
bad/brusebad, infektion, feber, stress, medicinbivirkninger og s@vnforstyrrelser.
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Arsagen til fatigue ved MS er ikke
fuldstoendigt klarlagt, og der er mange
faktorer, som man mener, kan voere
medvirkende til, at personer med MS fér
fatigue.

Nervesystemet styrer stort set alle kroppens
funktioner: fx evnen fil at g& og bevoege
sig, fglesansen, synet og andre sanseindtryk
samt de kognitive funktioner - det vil sige
evnen ftil at fcenke.

MS er kendetegnet ved skader i
centralnervesystemet (hjernen og
rygmarven), som skyldes betcendelse
i og nedbrydning af det isolerende
fedtlag - myelinet - der omgiver

nervetrddene (demyelinisering). Skaderne
pd det isolerende fedtlag, der omgiver
nervetr@dene, forringer overfgrslen af
nervesignaler til og fra hjernen, og mange
af nervetr&dene forstyrres ogsd. De
primcere Arsager til fatigue er sandsynligvis
forbundet med MS-foré&rsagede skader

pd& nervesystemet og med aktiveringen af
kroppens immunsystem.

Der er ogsd faktorer, der ikke direkte har
noget at ggre med sygdommen MS og dens
forlgb, men som kan bidrage til traethed.
Disse s&kaldte sekundcere faktorer er fx
dérlig fysisk kondition, forstyrret nattesgvn,
varme og bivirkninger fra medicin.

PRIM£RE arsager til fatigue

Aktivering af immunsystemet.

Skader p& nervetr&dene, fgrer il gget energibehov for at opretholde overfarsel af signaler.

Zndret omscetning af nceringsstoffer i betcendt/skadet hjernevaev.

Hjernen forsgger konstant at kompensere for nedsatte funktioner.
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SEKUNDZRE darsager til fatigue

Varmt vejr.

Mangel pd ncering, mangel pé voeske.

Infektioner af forskellige slags.

Det, der ggr fatigue s& svoer at vurdere,

er, at den ikke lader til at voere relateret

il andre MS-symptomer. Der er fx ingen
sammenhaoeng mellem freethed og
personens kgn, alder, neurologiske
funktionsnedscettelse, sygdomsvarighed
eller MS-type. Personer med en mild

form for MS kan have lige s& store
problemer med frcethed, somn dem med
mere udbredt funktionsnedscettelse.
Nydiagnosticerede kan have mere besvoer
med trcethed end dem, der har levet med
sygdommen i mange dr. Nogle studier

viser, at personer med MS, der Igber, nér
de har et attak, skulle opleve mindre
froethed, men resultaterne er ikke entydige,
og de Kliniske erfaringer viser, at fatigue
kan vecere et problem ved alle typer af MS.

MR-scanning, der bruges til diagnosticering
af MS, giver heller ikke nogen informationer
om personens fatigue. Studier med MR-
scanninger har vist, at personer med

lav sygdomsaktivitet oplever lige sé&

meget fatigue som dem, der har hgj
sygdomsaktivitet p& en scanning.
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_ Prmcere faktorer
Primcere faktorer er de faktorer, der
direkte skyldes sygdomsprocesserne
ved MS, og som man mener, bidrager fil
fatigue. En af de mest udbredte teorier
er, at fatigue har noget at ggre med den
betcendelse og/eller de skader, som
opstar i centralnervesystemet ved MS.
Den individuelle fglsomhed over for en
aktivering af immunsystemet menes, ogsd
at have en betydning.

Visse studier tyder pd&, at faktorer,

der aktiverer immunsystemet, har en
sammenhaoeng med det oplevede niveau
af fatigue.

Mange forskere mener, at skaden
pd nervetrédenes isolerende skede -
myelinet - fgrer til, at centralnervesystemet

skal arbejde hérdere for at forsgge at
opretholde fungerende nervesignaler,
end det skulle, hvis nerveisoleringen var
ubeskadiget. Da man mdlte hjernens
forbraending af nceringsstoffer ved hjoelp
af et sé&kaldt PET-kamera (Positron Emission
Tomografi), viste det sig, at personer med
MS og fatigue havde lavere forbraending
af sukker i visse dele af hjernen.

Andre studier tyder pd, at personer
med MS aktiverer stgrre omréder i
hjernen end kontrolpersoner for at
udfgre en given opgave - mdéske for at
kompensere, for nedsatte funktioner.
En teori er altsd, at fatigue kan skyldes,
at nceringsomsaetningen i visse dele of
hjernen er p&virket,

14 Fatigue ved MS | Troethed kan handteres



~ Sekundcere fakiorer

Sekundcere faktorer kan bidrage fil
fatigue, selvom de ikke er direkte
for@rsagede af sygdomsprocesserne
ved MS. Sekundcere faktorer er fx nedsat
fysisk aktivitet, bivirkninger fra medicin,
brugen af alternative muskelgrupper

for at kompensere for muskelsvind samt
sgvnforstyrrelser.

Forringet kondition p& grund af inaktivitet
kan bidrage til geft troethed. Det kan

af forskellige &rsager veere svoert at
komme i gang med fysisk akftivitet - iscer
for personer, der har svage arme og

ben og-/eller balanceproblemer. @get
kropstemperatur ved fysisk aktivitet kan
ogsd midlertidigt forvoerre andre MS-
symptomer og medfgre gget trcethed - en
slags overophedningsfaenomen. Dette
foenomen kan skabe modvilje mod fysisk
aktivitet, fordi man oplever, at man fér det
dérligere af at motionere - hvilket igen
fgrer til, at man undgdr fysisk akftivitet. |
virkeligheden er det dog proecis modsat:
Mindsket aktivitet fgrer til nedsat fysisk
kondition, hvilket i det lange Igb gger
tfroetheden. Der opstdr en ond cirkel. Det
er vigtigt at finde strategier til at kunne
udfgre fysisk aktivitet og samtidig undgé
overophedning. | afsnittet om, hvordan
man kan h&ndtere fatigue (side 27) er der
tips om, hvordan man kan fortscette med
at veoere fysisk aktiv.

Troethed er en bivirkning ved visse
lcegemidler, der bruges til at behandle
andre MS-symptomer som fx smerter
og gget muskelspoending (spasticitet).

Smertelindrende og muskelafslappende
lcegemidler kan have sgvnighed og
slgvhed som bivirkninger, hvilket jo
naturligvis ogsd bidrager til froethed. Det
er dog vigtigt ikke p& egen h&nd at holde
op med en behandling, der er ordineret
af neurologen uden fgrst at r&dfgre sig
med ham/hende eller MS sygeplejersken.
Naturmidler kan ogsé have traethed som
bivirkning.

MS-symptomer kan medfgre, at kroppen
forsgger at kompensere for de nedsatte
nervefunktioner ved at bruge andre
muskelgrupper til at udfgre en akftivitet eller
opgave. Dette forbruger ofte mere energi,
og derudover kan opgaven/aktiviteten
tage lcengere tid at udfgre end fgrhen,
hvilket bidrager til et gget energiforbrug og
dermed fatigue. Detfte kan sammenlignes
med, at hoppe rundt p& krykker dagen
lang, fordi man har forstuvet foden, eller
at forsgge at udfgre opgaver med den
ene arm i gips. Aktiviteten bliver svcerere
at udfgre, krcever mere energi og bidrager
dermed fil troethed.

Utilstraekkelig eller forstyrret sgvn

pavirker selvfglgelig ogsd troetheden.
Smerter, problemer med at bevcege sig,
bekymringer og en overaktiv urinbloere kan
pdévirke sgvnen, hvilket naturligvis i hgj grad
pavirker, hvor meget man har energi fil.
(Ssvnproblemer dragftes ogsd pd side 25).

Smerter og andre MS-symptomer -
fx stivhed og spasticitet - kan vcere
froettende og anstrengende at leve med.
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Smerter og stivhed kan ogs& medfagre, at
man er mindre tilbgjelig til at inferessere sig
for fysisk aktivitet.

At leve med en kronisk sygdom som MS
pdévirker personen fglelsesmaessigt, og

der er et vist overlap mellem depression
og trcethed. Symptomer p& depression
kan voere nedtrykthed, fraethed, mindsket
inferesse for daglige aktiviteter, som man
ellers godt kan lide, mangel p& motivation,
sgvnforstyrrelser, cendret appetit,
voegtagning eller vaegttab.

Troethed er et meget almindeligt
symptom ved depression, og depression
er almindelig ved MS. Der er dog mange
med fatigue, der ikke oplever en fglelse af
depression og nedtrykthed. N&r en person
er deprimeret, s& oplever han eller hun

ud over troethed ogsé ofte nedtrykthed
og manglende motivation. Det er vigtigt
altid at undersgge, om depression kan
udelukkes ved traethed samt at behandle
en eventuel depression.

Stress i form af fx krav fra omgivelserne,
konflikter eller forstyrrede rutiner kan
ggre os alle sammen troette. At leve med
en kronisk sygdom medfgrer yderligere
stressfaktorer som fx at leve med uvished
om fremtiden, ikke at kunne udfgre
opgaver eller aktiviteter lige s& hurtigt
som tidligere eller med meget stgrre

anstrengelser. Stress pévirker kroppen pd
flere forskellige mdader, og langvarig stress
kan bidrage til froethed.

Personer med MS fgler sig ofte mere
troette i varmt og fugtigt vejr samt under
fysisk aktivitet. Det hoenger sammen
med, at nervetrdde uden isolerende
myelin er fglsomnme over for varme. Nér
temperaturen stiger, nedscettes evnen
til ot fgre nervesignalerne videre, og
nervesignalerne kan blive svagere eller
helt kortsluttes, hvorved symptomerne
opstar eller forveerres. En stigning i
kropstemperaturen pé bare 0,1- 0,2

Ce er nok til at pévirke overfgrslen af
nervesignalerne. N&r temperaturen
falder igen, @ges nervesignalernes
overfgrselsevne, og symptomerne bliver
svagere.

Varme pd& grund af fysisk aktivitet, varmt
og fugtigt vejr eller varmt bad/brusebad
kan hos nogle forérsage forvoerrede
symptomer i form af pseudoattakker og
bidrage til fraethed.

Paradoksalt nok kan nogle personer
med MS i stedet for, opleve forbedring

i forbindelse med varme. Hvordan det
hcenger sammen, ved man endnu ikke.

Mangel p& ncering og voeske kan
o0gs@ medfgre traethed ligesom en
igangvoerende infektion.
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__Here samvirkende faktorer

Kognitiv fatigue (traethed i tankeevnen) svcert at afggre, hvad der er arsager, og
kan ligesom depression ogsd voere et hvad der er symptomer, og dermed fastslé
MS-symptom. Men depression kan ogsé om en person har fatigue, depression,
medfgre tfroethed og pdvirke evnen fil at kognitive forstyrrelser eller méske alle tre
toenke klart. Det kan med andre ord voere dele.

Fatigue Depression

Kognitiv pavirkning

Det er sandsynligt, at fatigue hos en person med MS er fordrsaget af en eller

flere primcere og sekundcere faktorer. Mange faktorer kan bidrage til at forvcerre
symptomerne - sékaldte falske attakker eller pseudoattakker. Pseudoattakker er

midlertidige og betyder ikke, at der er nye myelinskader, eller at MS-sygdommen
som sadan er forveerret. Symptomerne gar tilbage til det oprindelige niveau, nér

man fx mindsker temperaturen eller tfraetheden ved at tage en pause. Selvom
der kraeves mere forskning for at f& viden om drsagerne til fatigue, s er der
strategier til at kortlaegge og hdndtere fatigue, som virker for de fleste. Her kan
personen med MS og sundhedspersonalet samarbejde om at finde ud af, hvad
der forvcerrer eller forbedrer personens fatigue, og om hvordan man bedst kan
minimere dens indvirkning p& de daglige aktiviteter.
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MS ramtes troethed kan vurderes p&
forskellige mdader ved hjcelp af spargsmal
og tests. Dette foregdr oftest ved, at man
fx indsamler en raekke informationer om
den MS ramte og hendes/hans families
sygehistorie, medicinindtag og livsstil.
Sommetider bruger man spgrgeskemaer,
der graderer fatigue, og hvordan den
pdvirker dagligdagen. Ofte udfgrer man
0gsd en lcegeundersggelse og tager
blodprgver for at kunne udelukke andre
arsager til troetheden. Det kan ogsé ske,
at en fysioterapeut og/eller ergoterapeut
vurderer niveauet af fatigue ved hjcelp af
spargsmal og tests.

En dybdegdende udredning af
traethed kan omfatte:

* Den MS ramte og dennes families
sygehistorie og livsstil.

* Kortloegning af personens medicin
(inklusive naturmidler/alternativ
medicin). Laegeundersggelse og
blodpraver.

* Vurdering af fatigue ved hjcelp af
spargsmal og tests.
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Det er vigtigt at indsamle s& mange
informationer som muligt for at kunne forsté,
hvad det er, der pdvirker netop denne
persons froethed. Derfor er det en god idé
allerede inden lcegebesgget at gare sig
tanker om sin egen sygehistorie samt de
sygdomme, der er eller har vaeret i familien.

Troethed kan fordrsages af mange andre
tilstande end MS. Under besgget hos
lcegen eller sygeplejersken skal man derfor
besvare spgrgsmdl om andre symptomer,
s& det kan udelukkes, at freetheden
skyldes andre &rsager end MS. Man bliver
sandsynligvis ogsd spurgt om, hvor loenge
man har haft fatigue, og hvordan den
ytrer sig og far spgrgsmdal om ens humgr og
psykologiske faktorer samt fysiske kondition
og kost. Det er ogsd inferessant at vide,
hvordan varme padvirker MS-patienten, om
patienten har andre MS-symptomer, og
hvordan hun/han pévirkes af sin fatigue
samt om patienten har gjort noget for at
h&ndtere sin fraethed, og hvilke resultater
disse tiltag medfgrte.

En kortlcegning af sgvnvanerne er en
meget vigtig del af vurderingen af fatigue.
Sgvnforstyrrelser pévirker i stor udstroekning
froetheden. Selvom sgvnighed og froethed
ikke er det samme, s& kan sgvnforstyrrelser
om natten pdvirke fglelsen af fatigue om
dagen. Forskellige tilstande under sgvnen
(fx ufrivillige bevoegelser i benene, smerfer,
stivhed, snorken eller problemer med
drinbloeren) kan bidrage til sgvnproblemer
og dermed traethed om dagen.

Problemer med urinblceren (hyppig
vandladningstrang, vandladningstrang
om natten eller problemer med at tgmme
blceren helf) kan ogsd pdvirke sgvnen,
men disse problemer kan efter udredning
ofte behandles effektivt med lcegemidler.

Det er ikke altid, man er bevidst om, at
man har sgvnforstyrrelser, men en eventuel
partner kan som regel fortcelle, hvad

han eller hun oplever som MS-patientens
sgvnvaner.

Bekymringer, angst og depression er
almindelige symptomer ved MS og kan
bd&de kroeve behandling og bidrage fil
tfroethed. Derfor er det vigtigt at fortcelle
lcegen om, hvordan man har det psykisk.
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Medicin, tobak, alkohol, koffein og narkotika er
vigtige faktorer i vurderingen af fatigue. Disse kan
pd forskellige méader pdvirke centralnervesystemet,
hvilket kan fgre til sgvnforstyrrelser.

Visse lcegemidler, der bruges til behandling af
MS-symptomer, og andre medicinske tilstande
kan bidrage fil fatigue. Nogle lcegemidler er
madske ikke ordineret af den faste neurolog, og
nogle lcegemidler scelges uden recept og er ikke
registreret i journalen. Derfor er det vigtigt selv at
holde styr pd, hvilke lcegemidler og doser man
tager. Listen bar ogsé omfatte naturmedicin,
vitaminer, mineraler og andre kosttilskud. Selvom
visse proeparater sommetider kaldes naturmidler,
s& har de ogsé bivirkninger. En skabelon til
medicinliste findes pd side 42.

L[cegeundersggelse og

_ blodprever

Na&r man kortlcegger fatigue, kan man gennemfgre
en lcegeundersggelse for at udelukke andre
arsager til frcethed end MS. Denne undersggelse
kan blandt andet omfatte, at lcegen lytter fil hjertet
og lungerne, moerker pd lymfekirtlerne og ser i
halsen. Laegen kan ogsd bestille blodprgver for at
udelukke andre &rsager som fx hormonforstyrrelser
(primcert forstyrrelser i skjoldbruskkirtlen) og
blodmangel (ogsd kaldet ancemi).

Fatigue ved MS
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Der findes selvrapporterende skalaer (dog
primcert p& engelsk) til vurdering og maling
af troethed. Eksempler herpd er FSS (Fatigue
Severity Scale) og MFIS (Modified Fatigue
Impact Scale). De fleste skalaer virker

pd& samme mdade ved at mdle, hvordan
personen oplever sin tfroethed - med andre
ord den subjektive oplevelse af fatigue.

Mange skalaer er udarbejdet til at méle
froethedsniveauet, nogle er specifikke for
netop MS, og andre er mere generelle.

Ved et almindeligt lcegebesgg vurderes
tfroetheden oftest p& grundlag aof
personens sygehistorie og undersggelser.
De fleste klinikker benytter sig som regel
ikke af skalaer og tests.

Fysioterapeuter og ergoterapeuter har
ogsé& mulighed for at vurdere troethed.
Troetheden kan ogsd vurderes, nér det
drejer sig om kognitiv fatigue, og denne
udredning kan blandt andet udfgres af en
neuropsykolog.

For at kunne vurdere fatigue er man ngdt til farst at udelukke andre drsager til
traethed - fx sgvnforstyrrelser og medicinbivirkninger. Derudover skal man vurdere,

hvordan fatigue pdvirker MS-patientens dagligdag. Alle personer er unikke, og
det er hver enkelt persons symptomer ogsd. De tiltag, der skal tages i brug for at
hd&ndtere en persons fatigue, skal baseres pd en individuel vurdering.

: | ot

Nar kortlcegningen af personens fatigue

er fuldfgrt, bestér noeste trin i at udarbejde
en handlingsplan. Mdalet er at mindske eller
fierne de faktorer, der bidrager til fatigue,
og at pdvirke de primcere og sekundcere
arsager til fatigue - alt sammmen for at gge
personens velbefindende. For at kunne n&
malet har man ofte brug for hjcelp fra et
team, der er sammensat of flere forskellige

faggrupper, som kan se pd spgrgsmdalene
ud fra forskellige vinkler. Et s&dant team
kan vecere forskelligt sammensat pd
forskellige klinikker, men oftest indgar

den MS ramte, dennes familie, derudover
er der mulighed for: en neurolog,
fysioterapeut, ergoterapeut, sygeplejerske,
socialrédgiver, psykolog og dicetist kan
deltage efter behov.
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Da alle personer med MS har forskellige
forudscetninger, findes der ikke en
universallgsning, der fungerer for alle.
Derfor skal man sommmetider afprgve
mange forskellige strategier, fgr man
finder frem til en mé&de, der fungerer for
og passer til den individuelle person. Med
lidt udholdenhed er der store muligheder
for at fijerne, eller i det mindste mindske
tfrcetheden til et acceptabelt niveau.

| sidste ende er det den individuelle person
med MS, der har kontrollen og magten

til at cendre sin livsstil for at mindske
tfroetheden. At skaffe sig viden og Icere
mere om fatigue er en god mdéde ftil at
mindske virkningen af de problemer,

som fatigue forérsager. Familien bgr helst
inddrages i vidensindsamlingen, fordi

det kan vcere sveert for ens ncermeste at
forstd, hvorfor man kan klare en opgave
den ene dag og ikke den nceste. Det er
vigtigt for familien at forstd, at fatigue er et
virkeligt, generende og svoekkende MS-
symptom, og at manglen pé& energi skyldes
virkningerne af MS-sygdommen, og ikke

at man ikke gider eller ikke vil. Familien

kan ogsd f& brug for hjcelp til at udfgre
visse opgaver og i fcellesskab forandre
mdske hele familiens livsstil for, at mindske
froetheden og dermed gge livskvaliteten.

Den mdéde, som man héndterer fatigue
betyder, at man ggr noget ved de faktorer,
der bidrager til fatigue. Oftest foregar
behandlingen af fatigue i flere trin.

Grundliggende strategier til at
hdndtere fatigue:

* Behandle andre sygdomme/tilstande,
der kan fordrsage fatigue.

¢ Tilpasse eller afslutte
lcegemiddelbehandlinger med
troethed som bivirkning i samrdd med
neurologen.

Behandle og minimere andre MS-
symptomer. Sgrge for s& god s@vn som
muligt.

Serge for at spise varieret og tilpas
meget.

Motionere for at forbedre konditionen,
f& stcerkere muskler og bedre balance.
Det er ogsa vigtigt ikke at glemme at
straekke ud.

Undgd at blive varm.

Fere aktivitetsdagbog for at opdage
ting, der gger eller mindsker troetheden.

Bruge energibesparende strategier.

* Behandle med Icegemidler, der
mindsker fatigue.
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Sygdormme/filstande,
der kan forarsage fatigue

Hvis der er andre &rsager til fraetheden end dem,
der er foroundet med MS, skal disse behandles
fgrst. Det kan fx vaere depression, blodmangel
(ancemi), hormonforstyrrelser eller lignende.

c loegemidler

Mange lcegemidler kan bidrage ftil troethed.
Lcegemiddelbehandlinger bgr som
tfommelfingerregel ikke afsluttes brat, men skal
nedtrappes gradvist, og visse lcegemidler kan
pdvirke virkningen af andre lcegemidler.

Man mé& aldrig p&begynde eller afslutte en
medicinering p& egen hand. Hvis man har
problemer med et loegemiddel, bgr man hurtigst
muligt informere sin loege/neurolog. Det er altid
locegen/neurologen, der skal cendre dosis og
fidspunkt eller afslutte en behandling (medmindre
du og din lcege/neurolog har aftalt andet).

De filpasninger, der kan ggres, er at cendre
fidspunktet for medicineringen (tage medicin, der
fremkalder trcethed, om aftenen i stedet for om
morgenen), at nedscette dosis af visse lcegemidler
eller at veelge andre tilsvarende praeparater, som
ikke giver traethed i lige s& stor udstroekning.

Veer forsigtig med naturmidler. Producenterne af
naturmidler og alternativ medicin hoevder ofte,
at netop deres produkter kan fjerne troethed.
Der findes ingen endegyldige beviser for, at
naturmidler skulle kunne fierne fatigue.




Behandle og minimere

At skulle leve konstant med ubehagelige MS-
symptomer som fx smerter, gget muskelspcending
(spasticitet), koordinationsforstyrrelser og

gangbesveoer ggr det vanskeligere at udfgre de
daglige aktiviteter og bidrager til froethed.

Der er eksperter og hjcelpemidler inden for
forskellige omréder, som kan mindske virkningen af
disse symptomer. R&dfar dig med dit feam.

~ Bedre spvn

Snorken, kramper i benene, problemer med
urinblceren, gget muskelspoending og smerter
bgr behandles for at minimere indvirkningen p&
sgvnen. Forsgg at f& regelmaessige sgvnvaner, At
gdiseng og sté op pd& cirka samme tid hver dag
hjcelper kroppens indre ur og gar det muligt at f&
en god sgvnrytme. Undgd koffeinholdige drikke,
tobak og alkohol.
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Mad er kroppens braendstof, og kvaliteten
af maden pévirker, hvor meget man

kan overkomme. Desvcerre er der

ingen forskning, der viser, at en specifik
dicet kan fierne fatigue, men varieret

kost og tilstrcekkelig indtagelse af alle
noeringsstoffer bidrager fil bedre helbred,
giver mere energi og mindsker traethed. En
dicetist kan informere om grundlaget for en
varieret kost, og hvad man bgr spise. Her er
nogle tips:

* At spise ernceringsrigtigt og varieret.

Hvert maltid bgr indeholde tiloas med
vitaminer, mineraler, proteiner og
kulhydrater. Drik rigeligt - mindst en liter
voeske om dagen.

Dehydrering kan @ge traethedsfalelsen.
Men samtidig kan personer, der indfager
meget vaeske, f& problemer med

at kontrollere urinblaeren. Snak med
sundhedspersonalet om, hvordan dette
kan héndfteres.

* Spis tre hovedmadltider og nogle
mellemmadltider hver dag.

Store mdltider medfarer ofte traethed og
dagsighed. Smd og hyppigere mdltider
giver joevnere blodsukkerniveau i lzbet af
dagen.

* Planlceg maltiderne pd gunstige
tidspunkter.

Lav mad, og spis, nér du ikke faler dig s&
fraet. Det er en god idé at lave en ekstra
portion, der kan fryses ned og spises
senere. Det er ogsd en god idé at tage en
pause efter madlavningen inden mdaltidet,
s& du har mere energi til at spise nok.

* Veelg mad, der er nem at lave.

Kab foerdigretter, eller bestil mad udefra,
hvis du faler dig ekstra traet. Mdske er der
ogsd nogle i din familie eller vennekreds,
der sommetider kan give dig en hdnd med
madlavningen.
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* Hav lette mellemmaltider ved hé&nden.

Det kan fx voere gransagssuppe, yoghurt,
risifrutti, frugt, n@gdder eller lignende, som ikke
kraever s@ store anstrengelser at tilberede.

» Undgd at veje for meget eller for lidt.

Det kan vcere fraettende at sloebe rundt
p& nogle ekstra kilo. En dicetist kan radgive
om, hvordan man kan fabe sig.

Der er ogs& MS-patienter, der vejer for lid.
Visse MS-symptomer - fx rysten - kan @ge
energibehovet markant. Mange personer
med MS kcemper for ikke at tabe sig. S@rg
for, at spise nok kalorier (=energi) for at
opretholde din vaegt og styrke.

Fysisk aktivitet

For ikke s& mange &r siden blev personer
med MS anbefalet at undgé fysisk aktivitet
for at spare energi. Faktisk er det oftest
proecis modsat. Fysisk aktivitet har mange
positive virkninger for personer, der har
fatigue p& grund af MS. Fysisk aktivitet gger
lungekapaciteten og ilthingen i kroppen
samt musklernes styrke, udholdenhed og
energireserver. Det kan ogsd forbedre det
overordnede velbefindende og mindske
fglelsen af nedtrykthed, bekymringer og
stress, der alt sammen bidrager fil froethed.
Og det kan mindske fatigue og @ge
energien og mulighederne for at deltage i
aktiviteter i dagligdagen.

Det er sveert at give specifikke r&id om fysisk
aktivitet for personer med MS. Det skyldes
dels, at sygdommen har individuelle

¢ Tilpas mcoengden af mad til kroppens
behov.

Nd&r man cendrer sine vaner eller

aktiviteter - fx nGr man begynder at bruge
hjcelpemidler til at g& - kan energibehovet
nedscettes betydeligt. S& er det vigtigt at
aendre kosten og mindske indtagelsen af
kalorier for ikke at tage pa. Det er svaert at
give generelle rdd om, hvad og hvor meget
man bar spise, fordi det er s& taet forbundet
med, hvilke madvaner man har, hvor meget
man vejer, hvor meget man bevaeger sig
og individuelle ernceringsbehov. En dicetist
kan give rdd med udgangspunkt i den
individuelle persons situation.

pdavirkninger, men mdske endnu mere at
det er meget forskelligt, hvad man har
lyst fil at lave! Her fglger ikke desto mindre
nogle generelle r&dd om fysisk aktivitet:

 Trcen bdde kondition, muskelstyrke og
balance.

Afslut altid med at straekke ud.
* Begynd forsigtigt, og g langsomt skridt
for skridt.

For store anstrengelser kan give en fglelse
af udmattelse, som kan vare ved i fimer og
dage.

* Stop far du bliver udmattet.

Forsag at hvile dig lidt under trceningen - fx
mellem forskellige styrkeavelser.
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* Veelg tidspunktet omhyggeligt.

Planlceg den fysiske aktivitet pd tidspunkter, hvor
du plejer at vaere mindre traet. Sarg ogsd for, at du
har tid til at hvile bagefter. Planlceg pd& en mdade,
s& du har nok tid og energi bdde far, under og
efter fraeningen.

* Veelg aktiviteter, som du kan lide.

Forskellige personer kan lide forskellige former for
aktiviteter, og ndr man veelger en aktivitet, som
man godt kan lide at lave, er chancerne for at
gennemfare den starre. Dem, der ikke tidligere
brad sig om at hoppe op pd et lsbebdnd, synes
sandsynligvis ikke, at det er sjovere, nar hun eller
han har MS og oven i kebet lider af fatigue. Taenk
over, hvad du kan lide at gare, og voelg det, du
synes, er sjovest - fx gdture i skoven, stavgang,
sv@mning eller fraening i fithesscenter.

* Fysisk aktivitet er en lige s vigtig behandling
som lcegemidler.

Sarg for ogsé at tage vare p& denne behandling.

* Belgn dig selv.

Giv dig selv smd belgnninger, nar du har néet dine
traeningsmdl. Belanninger kan hjcelpe dig med at
forscette med at vaere motiveret til at fraene.

Lcegen kan henvise dig til en fysioterapeut,

der udarbejder en plan, der passer til netop dit
behov og dine gnsker. Ef froeningsprogram kan
indeholde motion i grupper eller individuelle
programmer, som man kan lave derhjemme. Alle
tfreeningsprogrammer skal tilpasses efter et stykke
tid - snak med din fysioterapeut, hvis du fgler, at dit
program ikke lcengere har den gnskede virkning.




~ Undgd varme

Da fatigue ofte forvoerres af varme, er det
vigtigt at forsgge at undgdé at blive for
varm. Dette gcelder for varmt vejr, bad/
brusebad, sauna samt ved fysisk akfivitet,
Her er nogle tips til ikke at blive for varm:

* Ophold dig ikke i direkte sol, undgd
saunaer, og tag ikke bad/brusebad i for
varmt vand.

Tag keligt bad/brusebad, skyl hacender,
hdndled og ansigt i koldt vand, brug
afsvalende t@j.

Drik kolde drikke, spis is eller sut p&
isterninger.

Nedkeal din krop med et hdndklcede, der
har ligget i koldt vand, brug isposer (is

i plastposer omviklet med hdndklcede)
mod kroppen, eller kab en gelpude pd
apoteket, som kan lcegges i fryseren og
derefter omvikles med et hdndklcede, for
du laegger den mod kroppen.

Scenk temperaturen lidt i dit hjem,

d&bn vinduerne om sommeren, kab en
ventilator til sovevecerelset til de varme
sommerncetter eller til vcerelser, der ofte
bliver ekstra varme, brug airconditioning
i bilen.

Tag et kgligt brusebad fgr og efter
treening, brug en ventilator, hvis

du tfrcener hjemme, eller veelg et
treeningslokale med airconditioning.

* Nogle foretraekker svemning og
vandgymnastik, fordi kropstemperaturen
ikke stiger lige s& kraftigt som ved
visse andre aktiviteter. Taenk i s& fald
pd, at poolen ikke m& have for hgj
vandtemperatur.

Fysioterapeuten kan give r&d om at undgé
at overophede og traening. Man kan ogsé
kabe kgleveste og kglehuer. Mange kan
have stor nytte af en kalevest eller -hue fgr
eller under fysiske eller mentale aktiviteter.
Indtil videre kan man ikke f& disse ordineret
som hjcelpemidler, s& dem er man selv
ngdt til at kgbe. Fysioterapeuten kan
hjcelpe med at finde ud af, om du kan
tcenkes at f& gavn af en kglehue eller -vest.
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Et af de vigtigste filtag for at mindske
fatigue er at finde ud af, hvad der
henholdsvis forvoerrer og forbedrer den.

En rigtig god metode til at finde ud af
dette er, at fgre en aktivitetsdagbog i en
periode. | aktivitetsdaglbogen noterer du
dine aktiviteter i lgbet af dagen, beskriver
hvordan du har sovet, og vurderer hvordan
du oplever din frcethed i relation til dine
daglige aktiviteter.

Nar du fgrer en akftivitetsdagbog i nogle
uger og derefter diskuterer den med en
ergoterapeut, der er ekspert p& omrédet,
kan det hjcelpe dig med at vurdere dine
aktiviteter og din froethed.

- | |

N&r man lcegger en energistrategi, kan
man arbejde mere effektivt og fokusere
sin energi for at kunne overkomme det,
man gerne vil eller holde Icengere ud.
Men husk, at de fleste mennesker ikke har
energi til alle de opgaver, de gerne ville
lave, eller at ggre alt det sjove, de gerne
ville. S& du behgver heller ikke at f& dérlig
samvittighed over ikke at n& alt pé din liste
- det er deringen, der ggr, og det er heller
ikke meningen med livet.

. f .

Du kan identificere faktorer, der forvoerrer
netop din traethed (fx varme, for hg;j
arbejdsbelastning, medicinering og
lignende), hvad der mindsker din
tfroethed (fx hvile eller afslapning) samt
de tidspunkter p& dagen, hvor du er
mere eller mindre troet. Nér du fgrer en
aktivitetsdagbog, kan du blive bevidst om
de faktorer, der forvcerrer din tfraethed,
og dermed ogsd vaere i stand til at
planicegge vigtige og anstrengende
akftiviteter fil fidspunkter, hvor du plejer at
vcere mindre troet. Du kan ogsé notere
forskellige strategier til at minimere
froetheden og senere skrive din vurdering
af, hvordan strategierne virkede.

Ergoterapeuten kan ré&dgive dig om
tiloasning pd& din arbejdsplads og i dit
hjem samt give r&d til at ggre dine daglige
opgaver nemmere. Han eller hun kan ogsd
komme pd besgg pd din arbejdsplads
og/eller i dit hjem med hjcelpemidler, som
du kan afprgve med henblik p& af gare
tingene nemmere for dig.

Fatigue ved MS | Traethed kan hdndteres



Nogle r&d om, hvordan

Find dine egne greenser. Find ud af, hvad du kan overkomme, og
hvad du ikke kan overkomme.

Prioritér. Tcenk over, hvad du skal gare, og hvad du gerne vil gare.
Veelg, hvad du vil bruge din energi pd.

Planlceg tid til aktiviteter og hvilepauser, og fglg din plan.
Planlceg for en uge ad gangen. Sgrg for at planlcegge roligere dage
mellem aktiviteterne, og indlceg pauser. Aktive dage eller sene
aftener kan fglges op af roligere dage og sé videre.

Udnyt perioder, hvor du er mindre treet. Brug denne tid til at lave
opgaver, der kraever udholdenhed. Se i din akfivitetsdagbog, hvornér
du plejer at voere mindre troet.

Afslut i tide, fer du bliver helt udmattet. Lyt til din krops signaler om,
at du er ved at blive traet. Men en ekstra anstrengelse ind imellem er
nu ikke skadelig.

Afkort eventuelt din arbejdstid. Din energi raskker mdske ikke fil
en 40-timers arbejdsuge, husarbejde, fysiske aktiviteter og andre
fritidsaktiviteter. Deltidssygemelding kan voere en mulighed - snak
med din lcege om det. Hvis der er meget forstyrrende stgj p& din
arbejdsplads, kan du prgve at bruge grepropper.

Kig pd dine transportvaner. Det kan vcere stressende af kgre med
offentlige fransportmidler - méske kan du komme pd& arbejde pd
andre mdder eller arbejde hjemme nogle dage om ugen.

Lyt til din krops signaler. Udskyd de mindre vigtige aktiviteter fil
senere, hvis du fgler dig trcet.

Handtér stress. Stresshandtering handler om at handtere kigften
mellem krav og ressourcer. Toenk over, hvad der stresser dig, og
hvordan du kan cendre disse situationer. Hvis du alligevel havner i
stressede situationer, hvordan kan du sé& héndtere dem?
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Find metoder til at slappe af og genoplade energien. Mange er
glade for yoga, meditation eller tai chi. Andre foretraekker at gé& en

tur i skoven, lytte til afslapningsavelser (kan kabes p& apoteket), se
fiernsyn eller lytte til musik. Find en akfivitet, der fér dig til at mindske dit
stressniveau, slappe af, genoplade energien og kommme i balance.

Tag regelmaessige pauser. Korte hvilepauser p& 15 minutter sparer
p& energien. Prav dig frem til, hvad der fungerer for dig.

Bed om hjcelp. Visse anstrengende opgaver bliver du méske ngdf fil
at overlade til andre.

Hvil, og hvil effektivt. Hvile behgver ikke at betyde, at du skal sove.
Mdske passer det dig bedre at snuppe lidt frisk luft, kigge i et ugeblad
eller lytte til musik.

Find et roligt sted - fx p& sofaen eller p& sengen derhjemme, et fomt
lokale, i kantinen eller pd toilettet pd arbejdet.

Sid eller lig behageligt. Lgsn stramt t@j, doemp lyset og luk af for
indtryk udefra (prgv med gjenbind og/eller grepropper).

Hvil ikke sd meget, at det gdelaegger din nattesgvn. Hvis man
sover flere gange om dagen, kan det medfgre, at man sover dérligt
om natten og er mere trcet den fglgende dag. Det er nok at hvile
10-30 minutter ad gangen, 1-3 gange om dagen eller maksimalt 1-2
fimer sammenlagt om dagen.

Brug hjcelpemidler. Hjcelpemidler kan bruges til at spare energi og

optimere de fysiske forudsoetninger - fx en skammel at sidde pd, nar
du laver mad. P& den méde sparer du energi, som du kan bruge pd
andre ting.

Lav om pd dine omgivelser for at spare energi. Sgrg for at placere
de ting, du bruger ofte, tcettest pé& dig, og de ting du bruger mere
sjceldent loengere veek fra dig. Dette princip fungerer béde i
kakkenet, pd arbejdspladsen, i badevcerelset, i kloedeskabet og de
fleste andre steder.

Det er ikke let at cendre livsstil - veer tdlmodig! Toenk pd, at du
ogsd skal have energi til at lave noget sjovt og ikke kun fil pligterne.
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Fgr man begynder med en
lcegemiddelbehandling mod MS-relateret
fatigue, bgr man fgrst have afprgvet og
evalueret de fgrnoevnte strategier. Hvis
man pd frods af en raekke tiltag stadig har
generende fatigue, kan det voere aktuelt
med en loegemiddelbehandling.

Der eringen specifikke lcegemidler, der

er godkendt af Sundhedsstyrelsen fil
behandling af fatigue, men der findes
nogle proeparater, som i studier har vist sig
at mindske fatigue.

Modadafinil (scelges under navnet
Modiodal). Bruges ved uimodstéelig
sgvntrang (narkolepsi) og ved @get tendens
til at falde i sgvn uden pévist &rsag. Studier
har vist, at 200 mg Modiodal pr. dag kan
mindske fatigue hos personer med MS. Det
er dog vigtigt ikke at tage midlet for sent p&
dagen, fordi det ellers kan give problemer
med at falde i sgvn om aftenen.

Amantadin Ef loegemiddel, der blandt
andet bruges til at behandle influenza type
A og Parkinsons sygdom. Tabletter med
amantadin kan tilberedes p& apoteket
(sékaldt magistrel fremstilling). Ligesom ved
andre lcegemidler mod fatigue bagr man
undgé at tage amantadin sent p& dagen,
fordi man ellers kan f& problemer med at
falde i sgvn.

Amfetamin Dette stof er et lcegemiddel,
der kun kan ordineres efter specialfiladelse
fra Sundhedsstyrelsen. Amfetamin kan
bruges i de filfoelde, hvor Modafinil og
amantadin ikke har tilstraekkelig virkning.
Amfetamin gives i smé& doser, og det er
ogsd her vigtigt ikke at tage midlet for sent
p& dagen, fordi det kan give problemer
med at falde i sgvn. Virkningen af
amfetamin kan blive svagere med fiden.

Fatigue ved MS | Troethed kan h&ndteres 33



Der er mange forskellige mdader til at mindske eller fijerne fatigue. En alsidig og
omfattende plan til behandling af fatigue kraever engagement fra bdde personen
med MS, hendes/hans familie og sundhedspersonalet. En succesrig behandling
kan forudscette, at man cendrer sin livsstil, sine omgivelser og sin medicinering.

Hvis man oplever en treethed, der er sa kraftig, at den griber forstyrrende ind i
de daglige aktiviteter, eller hvis man pludselig bliver ubegribeligt trcet, skal man
kontakte sundhedsvaesnet for at f& udredt og behandlet en eventuel fatigue.

Personer, der lever med fatigue, er ofte eksperter i at hdndtere deres traethed og
kan give en rcekke tips og rad. Hvis du gerne vil i kontakt med andre, der lever
med MS og fatigue, kan du henvende dig til Scleroseforeningen eller sgege pd
hjemnmesider, der handler om MS.
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Jeg vil gerne rette en varm tak til fglgende personer, der har
hjulpet mig i arbejdet med denne brochure:

Malin Caesar, patient pé& MS-centrum, Karolinska
Universitetssjukhuset, Huddinge.

Helena Wikholm, ergoterapeut ved Arbetsterapiavdelningen,
Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge.

Sverker Johansson, fysioterapeut ved Fysioterapin, Karolinska
Universitetssjukhuset, Huddinge.

Louise Britse, dicetist ved Neurologiska kliniken, Karolinska
Universitetssjukhuset, Huddinge.

Erik Wallstrom, lcege/forsker ved Neurologiska kliniken,
Karolinska Universitetssjukhuset, Solna, og Enheten for
Neuroimmunologi, Cenfrum fér Molekyl&rmedicin, Karolinska
Institutet.

Anders Svenningsson, neurolog og forsker ved Neurologiska
kliniken, Norrlands Universitetssjukhus, Umed.

Alexander Burnfield, forfatter, psykiatriker og MS-patient i 30 ér.

Lauren B. Krupp, fordi hun har lavet en rigtig god brochure og
givet mig lov til at bruge den som oploeg til denne brochure.

Ogsa tak til Sanofi Genzyme fordi jeg fik uindskroenket
bestemmelsesret over indholdet i brochuren, og fordil gennem
jeres gkonomiske statte gjorde denne publikation mulig.

el

Internetadresser pd& patient- og/eller interesseorganisationer

www.scleroseforeningen.dk
www.sclerose.info

Hjemmesider med informationer om loegemidler

www.netdoktor.dk
www.apoteket.dk
www.medicin.dk
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OBS!
Disse spgrgeskemaer er oversat fra engelsk og er ikke validerede - det vil sige,
at de endnu ikke er blevet testet p& danskere.

5 | o fat

Dato: Personnummer:
Navn:
Spgrgeskema nummer: 1 2 3 4 5

Fatigue er en fglelse af traethed eller mangel p& energi, som mange oplever fra tid til anden.
Loes nedenstédende spargsmdl om din oplevelse af fatigue, og vaelg det svar, der passer
bedst, ved at saette kryds i feltet ud for svaret. Nogle spargsmal skal besvares med ord i
stedet for krydser. Bed om hjcelp, hvis du har problemer med at svare pd spargsmdlene.

1. Hvorlcenge har du haft problemer med fatigue?
|| Mindre end 6 uger | 6 uger-3 méneder
| ] 3-6 maneder | Mere end 6 mé&neder

2. Hvor ofte har du oplevet fatigue inden for den seneste maned?
| Dagligt | Ofte || Mindre end halvdelen af dagene || Sjceldent

3. Erfatigue et af dine fre mest generende MS-symptomer?
| Nej L] Ja

Hvis du svarede ja, s& skriv dine tre vaerste symptomer, og begynd med det voerste:

3.

4. Hvorndr pd dagen plejer din traethed at begynde? (Veelg kun et enkelt svar)
|| Jeg vagner med trasthed || Treetheden begynder om formiddagen

|| Traetheden begynder farst p& eftermiddagen

D Trcetheden begynder sent om eftermiddagen D Trcetheden begynder om aftenen
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5. Hvorlcenge plejer du at opleve treethed pd en typisk dag? (Veelg kun et enkelt svar)
| Mindre end 3 timer | 3-6timer | 6-12 timer | 12-24 timer
6. Har din traethed begraenset dine aktiviteter i vaesentlig grad hjemme eller pd arbejde?

| Nej L] Ja

7. Har du pd grund af din traethed veeret ude af stand til at kunne udfere opgaver og
geremal hjiemme og/eller pd arbejde inden for den seneste méned?

| Nej L] Ja

8. Plejer varme (fx varmt vejr, varmt bad/brusebad eller feber) at forvoerre din fatigue?
[INej [ JJa  [] Vedikke

9. Plejer kulde (fx kgligt brusebad/bad, aircondition eller kolde drikke) at forbedre din fatigue
[INej [ JJa  [] Vedikke

10. Har du udfert fysiske aktiviteter inden for den seneste méned? D Nej D Ja
Hvis ja, hvor ofte: || Mindre end 1 gang om ugen || 1-2gange om ugen

] 3gange om ugen || Mere end 3 gange om ugen

Angiv, hvilken type fysisk aktivitet du udfgrte:

11. Er din fatigue blevet voesentligt forvoerret inden for den seneste méned?
| Nej ] Ja

Hvis ja, hvilke &rsager tror du sd, der har bidraget til, at din traethed er forvoerret?
(Du ma gerne veelge flere svar)

| Nylig gennemgaet infektion (fx forkglelse eller urinvejsinfektion) || MS-attak
| Varmt, fugtigt vejr || @get fysisk aktivitet i hjemmet eller p& arbejde
D Stress/flere problemer hjemme eller p& arbejde D Depression

D Sgvnproblemer, vé&gner ofte om natten

D Medicinering, angiv proeparater:

|| Andre &rsager:
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12. Har du afprgvet nogle af falgende behandlinger/strategier for din fatigue?
(Du mé gerne veelge flere svar)

|| Hvile eller sove om dagen || Tage et kgligt brusebad eller bad, drikke kolde drikke
|| Veere fysisk aktiv || Andre kostplan || Tage vitaminer. angiv praeparater:

|| Bruge elektrisk karestol eller andre hjcelpemidler for at spare energi

D Nedsoette aktivitetsniveau eller arbejdsmoengde hjemme eller p& arbejde
| Tage amantadin || Tage moddafinil

|| Drikke koffeinholdige drikke eller tage koffeintabletter

|| Tage antidepressivt lcegemiddel

D Anden behandling eller medicin, der ikke er ncevnt ovenfor:

13. Hvilket Icegemiddel tager du mod fatigue?

14. Hvis du p.t. tager lcegemidler mod din fatigue, synes du sd, at de hjcelper?

|| Slet ikke "] Enlille smule, men det er svoert at vide med sikkerhed

|| Jeg oplever vaesentlig mindre troethed, ndr jeg tager denne medicin, men min fatigue
begroenser stadig mine daglige aktiviteter

D Jeg har det meget bedre, ndr jeg tager denne medicin, og jeg kan udfgre aktiviteter,
som jeg havde svcert ved at klare, inden jeg begyndte behandlingen
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Dato: Personnummer:

Navn:

Det er meget almindeligt at have problemer med at sove, og det kan bidrage fil
fraeethed om dagen. Besvar nedenstdende sp@rgsmdl om dine savnvaner,

Hvor mange timers sgvn plejer du typisk at f{& om natten?

Hvorndr plejer du at gd i seng? Hvorndr plejer du at vagne?

Hvor lang tid plejer det at tage, fgr du falder i sgvn?

Hvor ofte plejer du at vidgne om natten?

Hvorfor végner du om natten? || Ved ikke || Jeg er bekymret for noget
|| Bgrn eller andre familiemedlemmer voekker mig || Jeg skal tisse

[ ] Jeg har muskelkramper [ ] Jeg har smerter (andre end muskelkramper)

Har du nogensinde haft alvorlige problemer med sgvnigshed? | | Nej | | Ja | | Vedikke

Feler du dig meget sgvnig om dagen? I Nej [ Ja [ ] Vedikke
Sover du, selvom du forsgger at lade vaere? I Nej [ ]Ja [ ] Vedikke
Feler du dig oftest udhvilet efter en typisk nats sgvn? I Nej [ ]Ja [ ] Vedikke
Har du hovedpine, ndr du véigner om morgenen? I Nej [ ]Ja [ ] Vedikke
Snorker du? [ INej [ ]Ja [ ] Vedikke
Ligger du meget uroligt, nér du sover? " INej [ ]Ja [ | Vedikke
Drikker du ofte alkohol om aftenen? I Nej [ ] Ja

Drikker du koffeinholdige drikke om aftenen? I Nej | ] Ja

Plejer du at sove om dagen? I Nej [ |Ja [ ] Kanikke

Hvor mange sovepauser plejer du at tage om dagen?

Hvor lcenge plejer du at sove?

Foler du dig udhvilet efter sovepausen? " I Nej [ ]Ja | | Somme tider

Fatigue ved MS | Traethed kan héndteres

39



Dette spgrgeskema bruges fil subjektivt at vurdere en persons fraethed. Har troetheden
haft nogen indvirkning pd din tilvaerelse inden for den seneste méned i henhold til
nedenstdende udsagn? Graden af traethed vurderes ved at markere tallene i hgjre
kolonner for at angive i hvor hgj grad udsagnet er daekkende. Tegn en cirkel rundt om det
tal, der bedst stemmer overens med din oplevelse af, hvordan din traethed pdvirker dig.

P& grund af min treethed...

Ekstreme
problemer

o
2
g
[}
o
o
b=

Ingen
problemer
Sma
problemer
problemer
Store
problemer

1 |... fgler jeg mig mindre kvik 0 1 4
2 |... harjeg sveert ved at opretholde opmaerksomheden i lcengere tid 0 1 3 4
3 |... harjeg en fglelse af, at jeg ikke kan tocenke klart 0 1 4
4 er jeg mere klodset og har svcert ved at koordinere mine 0 1 2 3 4
bevoegelser
5 |... erjeg mere glemsom 0 1 2 3 4
6 |... skal jeg vecere forsigtig med mit tempo, ndr jeg er fysisk aktiv 0 1 2 3 4
7 |... fgler jeg mig mindre motiveret fil fysiske aktiviteter 0 1 2 3 4
8 |... fgler jeg mig mindre motiveret til sociale aktiviteter 0 1 2 3 4
9 |... kan jeg ikke tage hjiemmefra 0 1 2 3 4
10 |... harjeg sveert ved at veere fysisk aktiv i loengere tid ad gangen 0 1 2 3 4
11 |...synesjeq, at det er svcert af troeffe beslutninger 0 1 2 3 4
12 |...undgérjeg at ggre noget, der kraever en mental indsats 0 1 2 3 4
13 |... fgles mine muskler svagere 0 1 2 3 4
14 |... sges mit fysiske ubehag 0 1 2 3 4
15 |- i(—f;rdcicgz-;rSsvc1er’r for mig at afslutte opgaver, der kroever en mental 0 1 2 3 4
16 | det sveert at 9rgoni§ere mine tanker, nér jeg laver noget 0 1 2 3 4
hjemme eller p& arbejde
17 |... er det svcert for mig at afslutte opgaver, der er fysisk anstrengende 0 1 2 3 4
18 |... fgler jeq. at min fankegang er langsom 0 1 2 3 4
19 |... harjeg svcert ved at koncentrere mig 0 1 2 3 4
20 |... erjeg ngdt il at begraense mine fysiske aktiviteter 0 1 2 3 4
21 |... harjeg brug for at hvile mig oftere eller i lcengere perioder 0 1 2 3 4
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Dato:

Personnummer:

Navn:

| hvilken udstraekning har du falt det samme, som nedenstdende udsagn beskriver?
Svar spontant for hvert udsagn ved at tegne en cirkel rundtf om det fal, der bedst beskriver,

hvordan du har falt det inden for de seneste 6 mdneder.

Tallene gar fra 1 (Passer slet ikke) og til 7 (Passer preecist).

Min motivation er lavere, nér jeg er udmattet

2 | Motion fremkalder trcethed hos mig 3 4 5 6 7
3 | Jeg bliver nemt udmattet 3 4 5 [¢) 7
4 | Trcethed begrcenser mine fysiske funktionsevner 3 4 5 6 7
5 | Troethed fordrsager ofte problemer for mig 3 4 5 [¢) 7

Min traethed hindrer mig i at udfgre lcengerevarende
fysiske aktiviteter

Min traethed hindrer mig i at udfgre visse opgaver og
ggremall

Traethed er et af mine tre mest begroensende
symptomer

Min troethed lcegger hindringer i vejen for mit arbejde,

familieliv eller sociale liv
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Du kan dels bruge medicinlisten til at holde styr p& din medicin og dels til at vise il din

lcege/neurolog MS sygeplejerskeved konsultationerne.

Dato: Personnummer:

Navn:

Laegemidler (angiv bade receptpligtige og receptfrie loegemidier)

Tidspunkt for Antal

behandlings- Leegemidlets navn tabletter pr.
start gang

Antal
tabletter pr.
dag

Naturmidiler, vitaminer, kosttilskud

Tidspunkt for Antal

behandlings- Preeparatets navn tabletter pr.
start gang

Antal
tabletter pr.
dag
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e Rom blev ikke bygget p& en dag.

* Lav én cendring ad gangen, og veer tédlmodig.

* Alle rddene i denne brochure passer mdaske ikke
fil alle - vaelg det, der fgles rigtigt for netop dig.

* Prgv dig frem, og giv ikke op!

* Fatigue er et generende og
funktionshcemmende symptom.

* Fortvivl ikke, hvis du trods en raekke filtag stadig
lever med generende fatigue.

e Der er sundhedspersonale med stor ekspertise
inden for omrédet - bed dem om hjcelp.
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Mdalet med denne brochure er at
skabe en gget forstdelse for troethed i
forbindelse med MS. Den henvender
sig til personer, der har MS, deres
pdrgrende, venner og arbejdskolleger
samt til det sundhedspersonale,

der i deres daglige arbejde mgder
personer med MS.

Tanken er at skabe en forstdelse for,
hvad der kan fordrsage traethed, og
hvordan man kan genkende denne
troethed. Der er ogsd informationer
om, hvordan man kan hé&ndtere
tfraetheden for at fungere bedre i
dagligdagen og opleve en bedre
livskvalitet.

Jeg hdber desuden at kunne vise, at
trcetheden ved MS - der ogsd kaldes
fatigue - ikke er umulig at hadndtere
og ikke ma& opfattes som et problem,
der ikke kan pdvirkes. Der er mange
forskellige strategier, som man kan
bruge til at minimere eller méske
endda fjerne MS-traethed.

Huddinge, november 2013
Anna Cunningham

MS-sygeplejerske MS-centrum,
Neurologiska kliniken,

Karolinska Universitetssjukhuset,
Huddinge, Sverige.
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