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OM BOKEN

Utmattelse, smerter og søvnproblemer er en viktig årsak til plager og sykefravær. Det er vanlige symptomer ved mange sykdommer. Plagene kan hindre deg i å være i jobb, og det kan gjøre det vanskelig å være den partneren, forelderen, familiemedlemmet, arbeidskollegaen og vennen som du ønsker å være. Heldigvis finnes det tiltak som du selv kan gjennomføre. Det er tiltak som reduserer symptomer og styrker livskvaliteten, og som vitenskape-lige studier har dokumentert nytteverdien av.

Dette er en faglig forankret selvhjelpsbok for alle som  har vedvarende utmattelse, langvarige smerter og søvn-problemer. Boken er dessuten anvendelig for pårørende så vel som helsepersonell.

INTRODUKSJON

Vedvarende utmattelse kjennetegnes ved en overveldende opplevelse av tretthet og mangel på energi, og er et vanlig symptom ved en rekke sykdommer. Eksempler er revmatisk sykdom, diabetes, multippel sklerose, hjerte- og karsykdom, lungesykdom, kronisk utmattelsessyndrom / ME og mage-tarmsykdom, som etterfølge av covid-19 og som senvirkning av kreftbehandling.

Sykdommene gir mange forskjellige plagsomme symptomer, men utmattelse er, sammen med smerter, ofte det som plager mest. Disse plagene er energityver som stjeler livskvalitet – det i livet som gir glede og positive følelser. De kan hindre deg i å være i jobb, og de kan gjøre det vanskelig å være den partneren, forelderen, familiemedlemmet eller vennen du ønsker å være. Vedvarende utmattelse og smerter kan dessuten bidra til svekket selvfølelse og opplevelse av identitet.

Hjelpetiltakene du kan lese om i boken, for utmattelse, smerter og søvnproblemer, har dokumentert sin nytteverdi i en rekke studier knyttet til ulike sykdommer som for eksempel revmatisk sykdom, multippel sklerose, mage-tarmsykdom og diabetes. De har også vist seg nyttige ved ettervirkninger av kreftbehandling. Du finner referanser til disse studiene, og til annen forskning vi viser til, bakerst i boken. Ved Diakonhjemmet sykehus har vi i flere år tilbudt disse tiltakene som behandling både individuelt og i gruppe.

Rådene vi kommer med, er ment som et supplement til annen hjelp du får av lege, ergoterapeut, fysioterapeut, sykepleier, psykolog og/eller annet helsepersonell. Utmattelse og smerter ved sykdom er sammensatte symptomer der man som regel har nytte av flere profesjoner og ulike tiltak.

Hensikten med boken

Vi ønsker å gi deg en faglig forankret selvhjelpsbok om helsepsykologiske verktøy som hjelper ved utmattelse, smerter og søvnproblemer, som gir mestring, håp og verdighet, og forhåpentligvis færre fysiske symptomer. Vi vet at disse verktøyene er nyttige for mange, og vi håper at de også kan være til hjelp for deg. Du kan også bruke boken i samarbeid med en behandler, for eksempel fastlegen din, sykepleier, fysioterapeut, ergoterapeut eller psykolog.

Den første utgaven av Energityvene kom i 2014. Den reviderte utgaven av boken du sitter med i hånden nå, er svært omarbeidet. I løpet av disse årene har vi gitt behandling, både individuelt og i gruppe, til et stort antall pasienter, og det er av dem vi lærer aller mest. I denne revisjonen ønsker vi i enda større grad å formidle håp. Mange av dem vi møter har kroniske sykdommer som de må leve med, men utmattelse og smerter kan bli bedre! I løpet av disse ti årene har forskerne også lært oss mer, blant annet om hjernens rolle ved kroppslige plager, spesielt ved langvarig smerte. Denne kunnskapen gir et enda bedre grunnlag for tiltak som hjelper.

Hvem er du som leser?

Du er antakelig en av de mange tusen her i landet som har sykdom og plager med utmattelse og smerter. Det kan være at du nettopp har fått en diagnose og er skremt og tung til sinns. Eller kanskje er du lettet fordi plagene dine endelig har fått et navn og du har fått visshet om hva som feiler deg. Det kan også være at du har levd med plagene i mange år og er sliten og lei av belastningene og en kropp du ikke helt kan stole på. Eller kanskje er det tvert om, du lever forholdsvis godt med plagene, men er nysgjerrig på helsepsykologiske verktøy. Kanskje er du en av mange som lever tett på lidelsen som partner, forelder, barn, søsken, venn eller kollega. Du kan også være en som jobber innenfor helsevesenet og vil lære mer om hva som kan hjelpe.

Hvem er vi som skriver?

Vi er, alle tre, psykologer som i mange år har samarbeidet med pasienter med kroppslige plager. Boken bygger blant annet på erfaringer vi har fått ved Enhet for psykiske helsetjenester i somatikken, Diakonhjemmet sykehus. Til denne enheten kommer pasienter og pårørende som ønsker hjelp til å håndtere sykdom og plager eller den medisinske behandlingen som sykdom krever. Med støtte fra Stiftelsen Dam gjennom Norsk Revmatikerforbund har vi utviklet behandlingsopplegg for henholdsvis vedvarende utmattelse, langvarige smerter og søvnproblemer forbundet med sykdom. Gjennom boken gjengir vi i anonymisert form sitater fra pasienter som har deltatt i behandlingen. I boken kan du lese om behandlingsoppleggene som bygger på klinisk helsepsykologi, og hvordan du selv kan gjennomføre tiltakene.



HVA ER KLINISK HELSEPSYKOLOGI?

Klinisk helsepsykologi er et fagfelt som anvender psykologiske verktøy for å hjelpe pasienter med sykdom til å mestre helseplager og samtidig ivareta livets ulike roller og oppgaver. Disiplinen er et underområde innenfor det store fagområdet helsepsykologi. Helsepsykologien omhandler folkehelse, livsstil og forebygging, mens klinisk helsepsykologi retter seg mer mot behandling og rehabilitering.

Klinisk helsepsykologi bygger på forskning som dokumenterer sammenhenger mellom psykologiske og sosiale forhold og mestring av somatisk sykdom. Sentralt her er «frisk og kronisk syk»-perspektivet med utgangspunkt i at dagens sykdomsbilde er annerledes enn før i tiden. Store grupper av befolkningen har kroniske sykdommer, for eksempel diabetes, mage-tarmsykdom eller revmatisk sykdom, og en av helsevesenets store oppgaver er å bidra til gode liv til tross for sykdom.





Råd om bruk av boken

Selv om denne revisjonen er forkortet, er det fortsatt mye tekst. For den som har mental utmattelse, kan det virke uoverkommelig. Begynn derfor med det som synes mest aktuelt for deg. Du trenger ikke lese fra perm til perm.

Pasientene ved vår enhet forteller at behandlingen er krevende, men at tid og krefter de investerer, øker utbyttet de får. Mest utbytte får du dersom du gjennomfører øvelsene vi foreslår, fordi mange av tiltakene krever aktiv utforskning og trening på hjemmebane. Dessuten er det flere oppgaver rettet mot kartlegging av dine egne tanke- og handlingsmønstre forbundet med plagene. Underveis kommer vi med forslag til hvordan du kan bruke informasjonen du samler inn, til å utforme hjelpetiltak som er skreddersydd for behovene dine. Vi har prøvd å gjøre opplegget i boken mest mulig likt det man får som pasient ved vårt sykehus. Du får konkrete råd om hvordan du kan gå frem, og forslag til gjennomføring av ulike øvelser.

Ikke alle lesere vil gjøre øvelsene, men heller bare lese boken. Det velger du selvsagt selv, og vi håper at du finner noe som er til hjelp for deg. Noen vil velge å legge opp treningen på andre måter enn det vi foreslår, forhåpentligvis inspirert av de prinsippene for bedring som går som røde tråder gjennom denne boken.

Ha en støttende holdning

La oss understreke holdningen vi ønsker at du skal ta med deg, nemlig å stille opp for deg selv på en mest mulig konstruktiv og hjelpsom måte når du har det vanskelig. Tenk at du ved å gjennomføre tiltakene velger å prioritere deg selv. Du setter av tid til deg selv for at du skal få det bedre. Det har du fortjent.

Sett av tid

Det vil ta tid å følge opplegget, og det er basert på mye egenaktivitet. Tenk igjennom hvor mye tid du har til rådighet, og planlegg hvordan du skal utnytte tiden best mulig. Som ved annen form for trening og endringsarbeid kan motivasjonen svinge, og det er viktig at du har en plan som sikrer en viss regelmessighet i oppfølgingen av opplegget.

Vær forberedt på at det kan dukke opp tanker preget av maktesløshet og håpløshet, ikke minst på dårlige dager. Vær spesielt bevisst hvilke negative stopptanker som kan dukke opp, for eksempel: «Dette er nytteløst.» En smart strategi ved stopptanker er å unngå å gå inn i diskusjon med dem. Aksepter at tankene dukker opp, slik er det med tanker, de bare kommer. La dem bare få lov å være uten å gå inn i en diskusjon med dem. Vær tålmodig og hold oppmerksomheten på prosjektet du har gått i gang med, nemlig å hjelpe deg selv.

Sett realistiske mål

Det er viktig å være realistisk med hensyn til hvilke mål du setter deg. Du skal ikke gape over mer enn du makter. Stiler du for høyt til å begynne med, kan du bli frustrert og gi opp på halvveien. Sett heller mer avgrensede mål som du har muligheter til å lykkes med, så kan du heve listen etter hvert.

I første del av arbeidet kan det hende at du blir noe mer utmattet. Det kan skyldes at du faktisk får enda en oppgave i tillegg til alle de du har fra før. Det kan også skyldes at du nå gir utmattelsen full oppmerksomhet, ved å lese om den og reflektere rundt dens betydning i hverdagen din. Oppmerksomhet på kroppslige plager kan i seg selv skru opp volumet på symptomer, og er ingen god strategi på lang sikt. Men hensikten er å bygge opp kunnskap og samle inn data som gir deg et grunnlag for å gi utmattelsen mindre oppmerksomhet. Aktivitetsplanen som du skal lære om, er et hjelpemiddel til å slippe utmattelsen av syne og ta tilbake regien i egen hverdag. I tillegg vil du få forslag til mentale strategier for å motvirke påtrengende og energitappende bekymring og grubling, for slik å kunne frigjøre oppmerksomhet fra utmattelse og smerter.

Ta hensyn til konsentrasjonsproblemer

Dette opplegget inneholder både lese- og kartleggingsoppgaver. Dersom du har mental utmattelse, og i perioder svekket konsentrasjon, kan det bli krevende å få gjort oppgavene. Hvilke barrierer tror du vil oppstå, og hva kan du gjøre for å passere disse barrierene? Du kan for eksempel dele leseoppgavene i håndterlige porsjoner, ha jevnlige pauser og skrive stikkord for å huske viktig informasjon.

Bruk gjerne en medhjelper

Det kan være lurt å bruke en medhjelper. Det kan være et familiemedlem eller en venn, som kan innvies i arbeidet og være en støttespiller. Da kan medhjelperen din også lese i boken slik at dere sammen kan drøfte gjennomføring av tiltak.

Det kan være verdifullt for pårørende å ha informasjon om utmattelse og smerter, og om hva som kan hjelpe. De kan også lese boken, eller deler av den, og snakke med deg om opplegget, for eksempel om utføring av ulike øvelser.



RÅD FRA EN LIKEPERSON

Ved Diakonhjemmet sykehus arrangeres våre gruppe-
behandlinger for vedvarende utmattelse sammen med en såkalt likeperson. Det er en brukerrepresentant som selv har gått gjennom behandlingen. Likepersonen leder utvekslingen av erfaringer mellom deltakerne og bidrar med egne erfaringer. En av våre likepersoner, Nina Kaisdatter, ble intervjuet av Ane Mundal i Dagbladet 16. januar 2017. I intervjuet forteller hun om sine erfaringer med å bruke noen av tiltakene som du kan lese om i denne boken.

Mentale og fysiske smerter og utmattelse

Når kroppen verker, bivirkningene fra medisinene setter inn og omverdenen ikke ser eller skjønner hvordan du har det, kan det være vanskelig å se for seg at det går an å få et godt liv når du er rammet av sykdom.

– Én ting er smertene, men den mentale støyen som ofte kommer i tillegg, er også vanskelig å håndtere, sier Nina Kaisdatter (38). Lenge hadde hun følt seg sliten, uten at hun skjønte hvorfor. Maten som tidligere hadde smakt godt, var plutselig uspiselig. I perioder var hun mye nedstemt, og tidvis også deprimert.

– Jeg kjempet mye uten å vite hvorfor, sier Kaisdatter.

Derfor var det egentlig en stor lettelse å bli diagnostisert med leddgikt i 2013. Det var først da hun forsto at smertene hun hadde hatt, ikke bare var vanlige bivirkninger av lange dager foran en dataskjerm på kontoret. Likevel har det vært tungt å erkjenne at hun ikke kunne trene like hardt lenger, være med på alle sosiale sammenkomster eller gå på alle foreldremøter.

– Har du influensa og 40 i feber, så er det ingen som reagerer på at du ikke kommer på et foreldremøte, for eksempel. Men når man sier «beklager, jeg har rett og slett ikke energi til det nå», føler man et behov for å forklare og unnskylde. Dessuten er det lett å få dårlig samvittighet, sier hun.

Kartla følelser

På en rutinekontroll på Diakonhjemmet sykehus i Oslo ble hun tilbudt å bli med på kurs med to psykologer. I starten var hun skeptisk, men takket til slutt ja. Det angrer hun ikke på. Der trente pasientene på ulike mentale strategier, som å kartlegge tanker, følelser og energinivå.

– Jo bedre en kjenner seg selv, jo lettere er det å se at jeg ikke «er» leddgikt, at det er noe jeg har. Det er hvem jeg er som menneske som teller, og så har jeg sykdommen med meg i baklommen, sier hun.

Gruppen møttes én gang i uken over en og en halv måned. De fikk lekser mellom hver gang, slik at de kunne trene seg på å tenke riktig i konkrete situasjoner.

– Favorittleksen min var aktivitetskartleggingen. Hver andre time skulle vi kartlegge hva vi gjorde. Det var omfattende, men samtidig spennende, sier hun.

Mentale verktøy

På den måten fikk hun bedre innsikt i hvilke aktiviteter som tok energi, og hvilke ting som var energiskapende. Det viktigste var likevel at hun fikk prate med personer i samme situasjon om hvordan hun hadde det.

– Jeg kunne dele tankene og bekymringene mine og fortelle om hvordan jeg hadde det, uten at jeg måtte unnskylde eller forklare hvorfor jeg hadde det sånn, sier hun.

Kaisdatter ble sykmeldt da hun fikk diagnosen i 2013, men har senere deltatt som likeperson på kurset. Da har hun delt sine erfaringer ved å være åpen om belastningene sine. I slutten av januar skal hun også starte et nytt kapittel i ny jobb.

– Jeg føler meg friskere nå enn jeg har vært noen gang. Kurset har spilt en stor rolle fordi jeg ble klar over hvordan fysisk smerte og mentale utfordringer henger sammen. Ikke minst hjalp det å få verktøy som gjør at en blir kjent med seg selv og sine nærmeste, og å lære å ta dem i bruk, sier hun.






DEL 1

HVORDAN VEDVARENDE
UTMATTELSE KAN
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Når forskere har intervjuet både leger og pasienter om utmattelse, svarer de fleste at det er et tema som blir lite berørt under konsultasjonen hos legen. Mange av pasientene sier at de opplever ikke å bli tatt ordentlig på alvor de gangene de nevner dette, kanskje fordi legen føler at han eller hun ikke har så mye å tilby pasienten. Andre sier at de i liten grad har drøftet dette problemet med helsepersonell fordi de ikke tror at det er noe man kan gjøre så mye med, bortsett fra å behandle selve sykdommen. Det er synd, for som vi skal se, er det mange tiltak som kan være til hjelp.

I denne første delen av boken kan du lese om hva som kjennetegner utmattelse ved forskjellige sykdommer. Du får høre historier om hvordan det oppleves, og vi presenterer noe av kunnskapen vi i dag har om utmattelse. Vi tar også opp hverdagstrettheten som vi alle kan oppleve, med utgangspunkt i hva representanter for ulike yrkesgrupper kan fortelle om sin slitenhet i jobb og på fritid.


1

UTMATTELSE VED ULIKE SYKDOMMER

Utmattelsen ved sykdom oppleves ofte som uforutsigbar, og varierer i intensitet gjennom dagen og fra dag til dag. Noen opplever at utmattelsen er der fra morgenen av, mens andre merker at den kommer gradvis og stigende utover dagen. Følelsen av utmattelse kan være til stede hele tiden, eller den kan komme uforvarende og plutselig. I dette kapitlet kan du lese om hvordan utmattelsen fremstår ved ulike sykdommer. Du finner referansene til studier vi viser til, i notene bak i boken, side 352.

Et generelt symptom ved mange sykdommer

Fatigue er et annet ord for vedvarende utmattelse. Det blir ofte brukt internasjonalt, mens i Norden brukes også utmattelse og tretthet. I denne boken vil vi stort sett bruke uttrykket utmattelse. Vi skiller her utmattelse fra den vanlige trettheten vi alle kan oppleve, og som vår hektiske hverdag legger godt til rette for.

«Fatigue er en gåte», skriver den nederlandske revmatologen Johannes J. Rasker i fagtidsskriftet The Journal of Rheumatology. Alle synes å vite hva det er, men det er vanskelig å finne en presis definisjon av det. Som vann sildrer det vekk når man prøver å gripe det.

Utmattelse er i likhet med smerter et generelt symptom for mange sykdommer og tilstander og er ikke forbundet med én bestemt sykdom. Utmattelse kan heller ikke påvises med medisinske undersøkelser. Det betyr at det er vanskelig å forske på utmattelse slik at vi forstår mer av hva det kommer av, og hva som hjelper. Dermed kan det være krevende også for helsevesenet å møte deg på en måte som gjør at du føler deg ivaretatt.

Fagfolk og forskere antar at utmattelse i hovedtrekk er samme fenomen uavhengig av type sykdom, men at det vil være forskjellige biologiske kilder til utmattelse. Noen opplever utmattelsen mest fysisk, at «det er som å vasse med snø opp til knærne hele tiden», som en sa. Andre er mer plaget med mental utmattelse, og får problemer med å konsentrere seg, huske og å ta beslutninger.

Revmatisk sykdom


Det var så godt endelig å ha krefter. Alt jeg fikk gjort den dagen – følte meg som et oppegående menneske og en helt vanlig mamma. Jeg kjente ikke slitenheten før jeg satte meg ned, og da kom den store skjelven. Fortsatt kjenner jeg meg totalt utmattet, er svimmel, vondt i hodet, som om noe er helt i ubalanse inni meg. Fatigue, sier du? Har liksom tenkt at det bare er et ord noen bruker for å slippe å føle seg late, jeg.



Ordene tilhører Liv Berit, en mamma på tretti år med leddgikt. Hun beskriver den onde sirkelen mange kommer inn i. Det er mentalt krevende å leve med et symptom som ingen ser, som ofte ikke kan bekreftes gjennom medisinske undersøkelser og som det i dag sjelden finnes medisiner for. Og trett og sliten – hvem er ikke det?

Selv om medisinen hjalp mot smertene og bremset sykdomsutviklingen, var Liv Berit fortsatt mye plaget av mangel på energi. De siste årene hadde hun og datteren, av økonomiske grunner og fordi det ga avlastning, bodd hos moren til Liv Berit.


Jeg har vært sliten og trett helt siden barneskolen. Jeg var ut og inn hos legen, men det var liksom aldri noe galt med meg. Det er ingen som har snakket om at det kan henge sammen med leddgikten, skjønt jeg jo aldri har spurt heller. Kanskje har jeg egentlig hatt leddgikt som liten også? Å være utmattet, hvordan skal jeg beskrive det, det er på en måte som når du besvimer og kroppen synker sammen, bare at jeg besvimer jo ikke, men følelsen er lik. Jeg er fullstendig tom, orker ikke snakke, og kroppen kjennes blytung. Slik blir det ofte hvis jeg anstrenger meg for mye og for lenge. På det verste kan det gå mange dager før jeg er meg selv igjen.



En studie av over 6000 deltakere med 30 ulike former for revmatisk sykdom viste at en av to hadde alvorlig og vedvarende utmattelse. I en gjennomgang av 120 studier, som inkluderte 100 000 personer med revmatisk inflammatorisk sykdom, rapporterte mange om utmattelse, selv om de ikke lenger hadde sykdomsaktivitet eller den var betydelig redusert. En norsk oppfølgingsstudie med over to tusen deltakere med revmatisk inflammatorisk sykdom, viste at over en firedel av dem med ingen eller lav sykdomsaktivitet, hadde alvorlig utmattelse. Problemene vedvarer ofte lenge, noe som er vist i mangeårige oppfølgingsstudier. Utmattelse er ved siden av smerte det symptomet som pasienter med revmatisk sykdom rapporterer at begrenser dem mest, spesielt i møte med yrkeslivet.

Pasientenes stemme har vært viktig for at utmattelse nå tas med i forskningen som utfallsmål. Det vil si at når forskerne skal finne ut om en behandling virker, undersøker de utmattelse, så vel som smerte og andre symptomer. Det kan bidra til økt oppmerksomhet på utmattelse fra helsevesenets side, og at man som pasient ikke føler seg så alene om å håndtere plagene den gir.

Tidligere tenkte man at årsaken til utmattelse var betennelsen som kjennetegner mange former for revmatisk sykdom. Men utmattelsen henger ikke alltid sammen med høy sykdomsaktivitet. Mange opplever å være utmattet selv om medisinene reduserer alle tegn på at sykdommen er aktiv, med lite betennelse, slik som hos Liv Berit. Dessuten opplever mange med artrose og fibromyalgi, som begge er revmatiske sykdommer der man ikke har den samme betennelsen, også utmattelse. Fibromyalgi er faktisk den av de revmatiske sykdommene der flest rapporterer om problemer med utmattelse.

Kreftsykdom


Hvis jeg hadde visst at det var noe som het fatigue, og fått informasjon om det, ville det spart meg for mye angst for at jeg var blitt syk igjen, og for opplevelsen av å miste selvfølelsen (Synnøve Gjelsvik i et intervju med PULS NRK).



Det var over tre år siden 47-årige Synnøve Gjelsvik fra Oslo ble behandlet for brystkreft. Hun regnet med at hun ville være tilbake på jobb noen måneder etter fullført behandling. Slik gikk det ikke. «Jeg skjønte ikke hvorfor jeg ble så trøtt og sliten. Det var en fysisk og mental slitenhet som jeg aldri hadde kjent maken til», sier hun. Hun følte det som om kroppen var blitt gammel og nedslitt, plutselig kunne kreftene hennes svikte. Visstnok hadde hun fått beskjed under behandlingen om at hun kunne bli trett i en periode etterpå. Men at trettheten ikke ville gi seg, var hun uforberedt på.

For å hjelpe andre i samme situasjon setter Synnøve Gjelsvik seg ned og skriver et innlegg i det tidsskriftet som leses av alle norske leger, Tidsskrift for Den norske legeforening. Arbeidet med leserinnlegget får negative konsekvenser for henne. Hun blir sliten og får hodepine av å konsentrere seg og jobbe på pc, og hun må være forsiktig for ikke å forstrekke seg. Men hun blir drevet av et sterkt ønske om å bidra til at helsepersonell tar dette problemet på alvor. Hun kaller innlegget «En vandring i ukjent landskap – uten kart og kompass».

Gjelsvik skriver at hun etter omfattende etterbehandling, cellegift og stråling følte seg både sliten, tom og nedfor. Hun kjente ikke gleden som alle forventer skal komme etter endt behandling. I stedet ble hun rammet av en form for utmattelse som så mange pasienter med kreftsykdom opplever.

Etter ett års sykmelding skulle hun tilbake til jobb. Hun er fortsatt alvorlig sliten og har store konsentrasjons- og hukommelsesproblemer og en intens hodepine. Samtidig vil hun bidra, og hun føler sterkt omverdenens forventning om ny livsglede og energi, og at her er det bare å komme i gang!


Første dag på jobb ble traumatisk. Jeg husket ikke arbeidsoppgavene, men håpet at det var naturlig etter et års fravær. Det gikk smått i tiden fremover […] Hver dag ble en kamp! Jeg strevde med å ta til meg lærdom, og jeg var redd for telefoner fra kunder. Klarte ikke å holde fokus, og enkle ting glapp stadig. Brukte all energi på å komme meg igjennom arbeidsdagen på anstendig vis, med det resultat at jeg kom hjem til familien helt tom!



Gjelsvik følte seg fysisk avkreftet, orket ikke å lese, glemte mye, ble utslitt av samtaler, og hadde følelse av kaos og vansker med å ta avgjørelser. Og i denne situasjonen skriver hun sitt leserinnlegg. Hun kommer med en sterk oppfordring til både helsepersonell og personell i NAV om å ta inn over seg alvoret forbundet med vedvarende utmattelse, og de store negative konsekvenser det kan ha for de som rammes. Derfor trenger pasientene godt tilrettelagt informasjon og tett oppfølging, og de må ikke slippes for tidlig etter behandlingen av selve kreftsykdommen. En beskjed om «å ta det rolig» og «vi ses til neste kontroll» er ikke tilstrekkelig.

En rekke studier viser at utmattelse er den mest plagsomme ettervirkningen av kreft og kreftbehandling, og den pasienter rapporterer hyppigst. Over en fjerdedel rapporterer om vedvarende utmattelse i flere år etter at man er friskmeldt. Mange opplever at utmattelsen er det symptomet som hemmer funksjonen i hverdagen mest, og at det går sterkt utover livskvaliteten.

«Vi får utrolig mange henvendelser fra kvinner som har opplevd brystkreft, og som sliter med tretthet og tiltaksløshet. De føler at de ikke får gehør for problemet», sier Lise Høye i Foreningen for brystkreftopererte i et intervju med NRK PULS. Foreningen sendte ut et spørreskjema til sine 6000 medlemmer, og 40 prosent svarte at de hadde opplevd vedvarende utmattelse.

«Det er utrolig viktig at legene informerer om at utmattelse er en vanlig ettervirkning av kreftbehandling. For har man først hatt en brystkreftdiagnose, frykter man at det kan være spredning. Man lurer på om trettheten har med kreften å gjøre. Det gir også en form for trygghet å vite at man ikke er alene om dette problemet», sier Lise Høye.

Problemene med vedvarende utmattelse kan komme både før, under og etter behandlingen for ulike typer av kreftsykdom. Både menn og kvinner rammes. Forekomsten varierer avhengig av hvilken type kreftsykdom det er snakk om, hvilken type behandling som foretas og hvilke målemetoder man har anvendt i de ulike studiene. Problemene er særlig store under behandling, særlig ved høydosebehandling med cellegift, da vil nesten alle oppleve sterk utmattelse. Det er viktig å understreke at for de fleste som mister energi på grunn av den fysisk og mentalt svært krevende behandlingen, kommer kreftene gradvis tilbake.



SYKDOMMER DER VEDVARENDE
UTMATTELSE ER VANLIG

• Addisons sykdom

• Kreftsykdom

• Stoffskiftesykdommer (diabetes, hypotyreose)

• Kronisk utmattelsessyndrom / ME

• Nevrologiske sykdommer (Parkinson, polio, traumatisk hodeskade, slag, migrene, amyotrofisk lateralsklerose (ALS), myasthenia gravis)

• Revmatiske sykdommer (Bekhterevs sykdom, systemisk lupus erythematosus, Sjøgren, psoriasisartritt, fibromyalgi og artrose)

• Mage-tarmsykdommer (Crohns sykdom, ulcerøs kolitt, irritabel tarmsyndrom)

• Hjerte-karsykdommer og lungesykdommer

• Kroniske infeksjoner, hiv/aids

• Psykiske lidelser (depresjon, nevrasteni)

• Sarkoidose

• Lever- og nyresykdommer





Mage-tarmsykdom


Jeg ante ikke at slapphet var et symptom på Crohns sykdom. Jeg gikk til legen og tok alle mulige tester for å finne ut hvordan det kunne ha seg at jeg ble utmattet av nesten ingenting. Ikke tror jeg at han visste noe om diagnosen, og ikke nevnte jeg det heller, for akkurat den (Crohns sykdom) handlet jo om smerter, magetrøbbel og feber! Det tok litt tid før jeg skjønte sammenhengen, og det skal jeg si ble en sann lettelse.



Mange med utmattelse og sykdom vil kjenne seg igjen i denne uttalelsen – usikkerheten når man ikke forstår hvorfor man er så sliten, og lettelsen når man oppdager at mangelen på krefter kan ha sammenheng med sykdommen.

Crohns sykdom og ulcerøs kolitt er tarmsykdommer der tarmen er betent. Ved ulcerøs kolitt er tykktarmen betent, mens både tynn- og tykktarmen kan være betent ved Crohns sykdom. Disse sykdommene rammer gjerne unge voksne. De har slektskap med revmatiske sykdommer og med bindevevssykdommer som også er betennelsesaktige sykdommer. I motsetning til disse sykdommene er det frem til nylig forsket lite på utmattelse ved mage-tarmsykdommer. I en norsk studie var utmattelse langt mer vanlig blant pasienter med disse sykdommene enn i den friske befolkningen. Av 140 pasienter som enten var helt symptomfrie (i remisjon) eller bare hadde milde eller moderate symptomer, opplevde nesten en tredjedel utmattelse som hadde vart over seks måneder. Utmattelsen så ut til å henge sammen med søvnkvalitet, hemoglobinverdier og mage-tarmsymptomer.

Diabetes

Diabetes er en sykdom som skyldes mangel på hormonet insulin (diabetes type 1) og/eller at man har nedsatt virkning av insulinet (diabetes type 2). Mangel på insulin gjør at blodsukkernivået i blodet stiger, og kroppen begynner å forbrenne fettstoffer og proteiner for å skaffe seg energi. Høyt blodsukker over lang tid kan føre til sykdom og senkomplikasjoner i hjerte, øyne, føtter, nyrer eller nerver. Utmattelse er et vanlig symptom ved diabetes, både hos personer som har senkomplikasjoner, og hos de som ikke har det.

Diabetes stiller store krav til egenbehandling. Det er du som pasient som selv må sørge for behandlingen gjennom å regulere de faktorene som påvirker blodsukkeret gjennom et riktig kosthold og fysisk aktivitet. I tillegg må du måle blodsukkeret jevnlig og kanskje også sette insulinsprøyter på deg selv. Slurver du med behandlingen, risikerer du alvorlige senkomplikasjoner. Det er med andre ord mye som står på spill, og mye avhenger av hvordan du selv følger opp egenbehandlingen. Slik er det også med andre kroniske sykdommer, men ved diabetes kan mangel på egenomsorg få ekstra alvorlige konsekvenser, ikke bare på lang sikt, men også her og nå. I sin ytterste konsekvens kan det være dødelig.

Det å ivareta alle disse oppgavene er selvsagt krevende; å være motivert og strukturert hver dag, resten av livet. Denne kjensgjerningen, at du så til de grader er din egen lykkes smed, kan i seg selv bidra til utmattelse, og utmattelse kan gjøre det enda mer krevende å være sin egen behandler. Ansvaret for egen helse kan være en stor belastning, men like fullt gir det deg også en mulighet til selv å kunne påvirke.

For høyt eller for lavt blodsukker kan i seg selv bidra til utmattelse. Når blodsukkeret er for høyt, blir blodsirkulasjonen dårligere, og cellene får ikke tilstrekkelig næring og oksygen. Det kan også oppstå en betennelsesreaksjon i blodkarene, som i sin tur bidrar til utmattelse. For lavt blodsukker gjør at cellene ikke får nok drivstoff, og det kan gi utmattelse. Utmattelse kan også skyldes kroppslige endringer i kjølvannet av ulike senkomplikasjoner, for eksempel nyresykdom, som fører til at man blir blodfattig (anemi), eller andre medisinske tilstander som infeksjoner, hjertesykdom, lavt stoffskifte eller bivirkninger av medisiner.

Som vi nevnte, kan den mentale belastningen ved å leve med en sykdom som krever så stor egeninnsats, bidra til utmattelse. Det finnes faktisk et begrep for det, nemlig «diabetesutbrenthet» – å mangle motivasjon og krefter til den egenbehandlingen sykdommen krever.

Kronisk utmattelsessyndrom / ME


Da jeg først fikk diagnosen ME, føltes det som om hele verden ble snudd på hodet. Jeg hadde alltid vært en person som elsket å være aktiv og delta i ulike aktiviteter, men plutselig ble jeg overveldet av en utmattelse som ikke ga seg, selv etter hvile. Muskel- og leddsmerter, konsentrasjonsproblemer og en overfølsomhet for lys og lyd plaget meg også. Jeg søkte hjelp fra forskjellige leger og spesialister, og etter en omfattende medisinsk vurdering ble jeg endelig diagnostisert med ME.



Kronisk utmattelsessyndrom / ME kjennetegnes av ekstrem utmattelse med energisvikt som varer over lang tid, minimum seks måneder. I tillegg kan pasientene plages av en rekke andre symptomer, blant annet nedsatt konsentrasjonsevne og hukommelse, og smerter i muskler og ledd. Noen har mange av disse plagene, mens andre bare har enkelte av dem. Symptombildet kan være i stadig forandring over tid, og har et svingende forløp, med noen dager og perioder som er bedre enn andre.

De underliggende årsakene er uavklarte, men sykdommen kan trolig utløses av infeksjoner, gjerne i kombinasjon med stress og påkjenninger. Slike episoder kan også være starten på en langvarig forverring.

Opplegget som beskrives i boken, har vært etterspurt av pasienter med kronisk utmattelsessyndrom / ME, med gode tilbakemeldinger, også når det gjelder å kunne delta i diagnoseuavhengige tiltak som behandlingsgruppene vi arrangerer ved Diakonhjemmet sykehus. I kapittel 22 kan du lese om erfaringene Torbjørn, en pasient med kronisk utmattelsessyndrom / ME, hadde i behandling med en av forfatterne av denne boken. I kapittel 7, side 120,  forteller pasienten som ble sitert i avsnittet over, om erfaringene sine med psykologisk behandling ved samme sykdom.

Senfølger av covid-19

I kjølvannet av koronapandemien som har tatt livet av flere millioner mennesker, har mange fått plagsomme ettervirkninger. Det er spesielt utmattelse og konsentrasjons- og hukommelsesproblemer, men man kan også få pusteproblemer, brystsmerter eller press i brystet, hodepine, problemer med svimmelhet og balanse, og redusert smaks- og luktesans. Ifølge Verdens helseorganisasjon kan betegnelsen «post covid»-plager benyttes når symptomene er til stede minst tre måneder etter at man ble smittet. Plagene må ikke kunne forklares av andre diagnoser.

Det er ikke uvanlig med plagsomme langtidseffekter av infeksjoner. Det samme var for eksempel tilfelle etter SARS-epidemien. Slike senplager har også blitt registrert etter influensaepidemier og etter infeksjoner forårsaket av bakterier.

Mens covid-19-infeksjon lot seg teste, finnes det ingen diagnostiske tester for ettervirkningene, utover hva pasienten kan fortelle om sine plager. Verken blodprøver, EKG eller røntgen kan brukes i utredningen, bortsett fra å kunne utelukke andre årsaker til de alvorlige symptomene.

Det forskes på mulige årsaker, men det foreligger ingen klare svar. I forskningen har man ikke funnet noen biologiske markører hos personer som har fått diagnosen. Man finner verken betennelse, aktivering av immunsystemet eller organskader i kroppen.

Siden flere systemer og deler av kroppen er involvert, med et bredt spekter av symptomer, tror forskerne at det kan være et samspill mellom ulike årsaker, og at det kan være forskjellige årsaker for ulike personer. Det vil si at ulike personer kan få lignende symptomer ut fra forskjellige underliggende årsaker.

Man har foreløpig heller ikke utviklet dokumentert medisinsk behandling for ettervirkningene, for eksempel medikamenter. Pasientene kan ha nytte av smertestillende medikamenter, medikamenter mot svimmelhet og fysioterapi for pusteproblemene. Mange blir bedre etter forholdsvis kort tid, mens andre kan ha problemene i flere måneder. Noen blir langtidssykmeldt, med alle de problemer det fører med seg. Nettopp usikkerheten om hvor lang tid det kan ta og hva som kan være til hjelp, blir en stor tilleggsbelastning.

Multippel sklerose


Utmattelsen gir grobunn for dårlig samvittighet. Det er alltid vanskelig å starte dagen. Jeg kan vel mest sammenliknes med en tregstartet motor, man må kinne mye for å få start. Og innimellom hender det at motoren ikke vil starte i det hele tatt, og da må jeg bare ta det ulne hodet mitt tilbake til sengs.

Hverdagsbloggeren Bustetrollet om å leve med MS.



Multippel sklerose (MS) er en sykdom i sentralnervesystemet som fører til at isolasjonslaget (myelinet) rundt nervetrådene i hjernen og ryggmargen ødelegges. Sykdommen debuterer ofte hos unge voksne, og kvinner blir oftest rammet. Mellom 75 og 90 prosent opplever utmattelse i forskjellig grad, og det er et vanlig symptom i alle stadier av sykdommen, uavhengig av alder, sykdomsvarighet og fysisk funksjon. For mange er utmattelse det som gjør at man ikke lenger klarer å være i jobb.

Opplevelsen av å være utmattet kan komme plutselig og uforutsigbart eller være der fra morgenen av, selv etter en god natts søvn. Mest vanlig er likevel at følelsen av utmattelse kommer gradvis utover dagen, sammen med smerte eller som et selvstendig symptom. Det er over 40 prosent som opplever dette som det mest begrensende symptomet, mer enn spasmer og muskelsvakhet som også kan følge med sykdommen. Utmattelsen er også forbundet med mye usikkerhet. For hva skal man tenke om symptomet? Er man utmattet fordi man sov dårlig i natt, eller er det et tegn på at sykdommen forverrer seg? Er det et nytt MS-angrep på gang, eller er man utmattet fordi det tar krefter å stelle i huset? Bekymringene kan gjøre en både engstelig og nedstemt.

Hypotyreose (lavt stoffskifte)

Hypotyreose er en annen stoffskiftesykdom som kan gi utmattelse. 
I likhet med MS og revmatisk inflammatoriske sykdommer er det en autoimmun sykdom. Det betyr at kroppens immunforsvar angriper kroppens eget vev. Hypotyreose innebærer en svikt i skjoldbruskkjertelen forårsaket av betennelse. Skjoldbruskkjertelen produserer hormonet tyroksin, som regulerer stoffskiftet, og ved hypotyreose er stoffskiftet for lavt. Det fører til at aktiviteten i cellene og organene synker, og både kropp og hjerne går på sparebluss. Utmattelse – følelsen av aldri å være uthvilt, være ukonsentrert og glemsk – er et fremtredende symptom.

Hjerte- og lungesykdommer

En studie fulgte opp over 12 000 personer med hjerte-karsykdom i en periode på 12 år og fant at over en tredjedel hadde plager med vedvarende utmattelse. Utmattelsen kommer ofte sammen med andre plager som pustebesvær og hjertebank.

Omtrent 250 000–300 000 mennesker i Norge har kronisk obstruktiv lungesykdom (KOLS), vanligvis med en kombinasjon av kronisk bronkitt og emfysem. I tillegg til pusteproblemer og smerter er utmattelse et utbredt problem. Pusteproblemer, smerter og utmattelse inngår i et negativt samspill som reduserer livskvaliteten i alvorlig grad.

Slagslitenhet

I en brosjyre utgitt av NHL Hjerneslag fremgår det at 23–72 prosent av de som rammes av slag, får vedvarende mental og fysisk utmattelse, det vil si mellom 3000 og 8500 personer årlig. Mange beskriver utmattelsen, også kalt slagslitenhet, som den mest belastende konsekvensen av hjerneslaget. At utmattelse er et langvarig problem for mange etter hjerneslag, støttes i flere studier.

Grad av utmattelse har ikke nødvendigvis sammenheng med typen hjerneslag og størrelsen på slaget. Personer som har vært rammet av mindre hjerneslag, kan også oppleve utmattelse.

Mange forteller om at de har et sterkt behov for å sove mye og ofte, og at det er som om de aldri får nok søvn. Samtidig er ofte kvaliteten på nattesøvnen redusert og lite restituerende. Noen kan våkne opp om morgenen og være tappet for energi. De blir lettere slitne av hverdagslige aktiviteter som før hjerneslaget ikke var anstrengende, og selv enkle hverdagslige oppgaver blir vanskeligere å gjennomføre.



HVEM ER JEG NÅ, NÅR JEG IKKE LENGER
HAR KREFTER TIL Å VÆRE DEN JEG VAR?

Noen personer med sykdom og vedvarende utmattelse beskriver en opplevelse av tap av identitet og svekket selvfølelse, og om sorg over dette tapet. Sykdom kan endre historien vi har om oss selv, fortellingen om hvem vi er og ønsker å være.

Ved Diakonhjemmet sykehus intervjuet vi 35 pasienter om deres erfaringer med å leve med sykdom, og om hva som gir medvind og motvind for mestring. For mange av pasientene var utmattelse en del av sykdomsbildet, med store konsekvenser for fungering i ulike roller, både privat og på jobb. Under er sitater fra noen av intervjuene, hentet fra en artikkel vi skrev i tidsskriftet Sykepleien.

Før var jeg noen for andre

En kvinne med leddgikt og fibromyalgi sa: «Det jeg synes er verst er at jeg ikke makter å gjøre det jeg har vært vant til å gjøre og til å håndtere. Jeg har hatt perioder der jeg bare har sittet rett opp og ned og ikke hatt overskudd til noe. Jeg er et sånt menneske som har hatt energi, som liker å være i farten og få ting gjort. Før var jeg noe for andre, men nå har jeg for eksempel ikke krefter til å være lyttende lenger.»

Jeg har vært så vant til å si ja

En mann med Crohns sykdom kom med denne kommentaren: «Jeg føler jo at jeg har mistet litt meg selv, eller mistet det jeg hadde før. Jeg var en sånn som hadde energi til alt, som aldri sa nei til noe. Det var full fart hele tiden, fulle timeplaner, mye jobb, skole og mye venner. Jeg hadde det veldig travelt, det var sånn jeg likte å ha det. Det er vanskelig å akseptere at en ikke greier det en greide før. Jeg er ikke like effektiv og har ikke like god konsentrasjon. Jeg er fortsatt like smart, da, jeg greier bare ikke like mye. Jeg har vært så vant til å si: ja, det vil jeg være med på! Og lysten er jo der som før, men jeg vet at jeg stort sett må si nei. Det er en stor forandring. Jeg måtte sette meg ned og tenke igjennom hvem det var jeg ikke trengte i livet mitt.»

Det gikk ett år før jeg var meg selv igjen

En mann med diabetes type 1 sa: «Jeg var en aktiv idrettsmann, og alt jeg hadde av venner var innenfor det. Da utmattelsen kom, falt jeg liksom utenfor det som ga livet mitt mening. Jeg er en sånn type som er vant til å styre i livet mitt, være ledende på jobb og vant til å få til ting. Så plutselig fungerte jeg ikke i det hele tatt. Jeg var sykmeldt, og det gikk nesten ett år før jeg var meg selv igjen.»

En reise i identiteter

En kvinne med lungesykdom svarte: «Jeg opplevde min sykdomstilværelse som en reise i identiteter. Først hadde jeg en selvoppfattelse om at jeg var frisk, slik legene jo sa i starten. Da tenkte jeg at alt egentlig handlet om at jeg burde ta meg sammen og slutte å syte over at jeg var så sliten. Normalt er jeg en sånn person som mestrer og får ting gjort. Men utmattelsen gjorde at jeg trakk meg inn i meg selv. Jeg følte ikke at noen forsto meg, og jeg hadde mange deprimerte tanker om at selv ikke barna hadde respekt for meg. Da jeg omsider fikk beskjed om alvorlig lungesykdom, satte jeg kanskje for mange begrensninger på meg selv. Jeg gikk liksom opp i sykeidentiteten og gjorde sykdommen til meg, glemte at jeg er jo andre ting også.»

Å holde fast i jobbidentiteten

En kvinne med ulcerøs kolitt uttalte: «Da legen sa at jeg burde komme meg tilbake i jobb, tenkte jeg bare nei, det er jeg ikke klar for ennå. Da hadde jeg gått inn i den der sykeidentiteten, og følte på alt jeg ikke kunne. Det kjentes som å bli dyttet utfor stupet, liksom. Men nå tror jeg det var det rette tidspunktet. Jeg ville ikke blitt noe bedre. Men jeg har fortsatt to hjemmekontordager, og det skal jeg holde fast i. For meg er det med jobb veldig viktig for identiteten min, føle at jeg bidrar til fellesskapet, til samfunnet, at jeg er en ressurs. Så nå har jeg tatt tilbake jobbidentiteten min. Det har vært en interessant reise.»

Tapte fremtidsbilder

Sykdom kan også endre fortellingen om hvordan vi ser oss selv i fremtiden.

I psykologien beskriver begrepet «mulige selv» at vi har bilder av mulige versjoner av oss selv i fremtiden, både hva vi håper på og hva vi frykter. Disse fremtidsbildene fungerer som et referansepunkt inn i fremtiden, og de er en viktig del av vår identitet. Det er vanlig med en høy grad av stabilitet i mulige selv, men de kan endres raskt ved sykdom, med for eksempel fryktede fremtidsbilder om mindre selvstendighet og økt avhengighet. Vedvarende utmattelse kan svekke troen på at man kan være den forelderen eller den kollegaen man ønsker å være, for eksempel det «ja-mennesket» man alltid har vært og som man så for seg at man ville fortsette å være. En viktig del av gjenetablering av identitet ved sykdom, «finne seg selv igjen», kan derfor være å bygge opp bærekraftige mulige selv.

I intervjuene fortalte pasientene om hvordan de søkte å holde fast i den personen de fortsatt var. Noen opplevde å være den samme som de alltid hadde vært, mens andre beskrev sykdommen som en reise i identiteter. Samtidig prøvde de å lære å være en klokere versjon av seg selv tilpasset de begrensninger som sykdom og vedvarende utmattelse gir for livsutfoldelsen.






I KAPITTEL 1 HAR DU LEST OM

• Utmattelse er i likhet med smerter et generelt symptom for mange sykdommer.

• Utmattelse er i hovedtrekk samme fenomen uavhengig av type sykdom, samtidig som det vil være forskjellige biologiske kilder til utmattelse.

• Noen opplever utmattelsen mest fysisk, mens andre er mer plaget med mental utmattelse, med konsentrasjonsvansker og beslutningstretthet.

• Utmattelse er ved siden av smerte det symptomet som pasienter med ulike sykdommer rapporterer at begrenser dem mest, spesielt i møte med yrkeslivet.

• Noen personer med sykdom og vedvarende utmattelse beskriver en opplevelse av tap av identitet og svekket selvfølelse.

• Kunnskap om utmattelse er viktig for å håndtere problemene og styrke selvfølelse og opplevelse av kontroll i eget liv.
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