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Forord

Den hér broschyren onskar ge en 6kad forstaelse for den trétthet, sa kallad fatigue,
som ar mycket vanlig vid multipel skleros, MS.

Broschyren vander sig bade till dig som har MS och till dina anhériga, vanner,
arbetskollegor samt till sjukvardspersonal som i sitt arbete moter personer med MS.

Syftet med broschyren ar att skapa forstaelse kring fatigue, att informera om vad
som orsakar fatigue, hur man kan kdnna igen den samt att ge tips och rad kring
strategier och atgarder for att minska effekterna av fatigue i dagliga livet for att
uppleva en hogre livskvalitet.

Broschyren gavs ut forsta gangen 2004. Sedan dess har vart samhalle och var
livsféring forandrats pa manga satt. Ny forskning har gett 6kad kunskap kring
fatigue liksom starkt rekommendationerna kring fysisk aktivitet vid fatigue.
Broschyren har darféor genomgatt en grundlig omarbetning och uppdatering 2020.

Broschyren ar tryckt med stéd fran Sanofi.

//Anna Cunningham, Marie Kierkegaard och Anna Engstrém

Huvudforfattare:
Anna Cunningham, Leg. Sjukskoterska sedan 1994, har 11 ars erfarenhet som
MS-sjukskdterska och arbetar pa Centrum for neurologi, Stockholm.

Medférfattare:

Marie Kierkegaard, Docent vid Karolinska Institutet, leg. sjukgymnast sedan

1984 och specialistsjukgymnast inom neurologi sedan 2002, har 30 ars erfarenhet
som sjukgymnast inom neurologi och arbetar pa Centrum foér neurologi, Stockholm.
Anna Engstrém, Leg. Arbetsterapeut sedan 1993, har lang erfarenhet fran
primarvarden och arbetar sen 2018 pa Centrum for neurologi, Stockholm.






Fatigue vid MS

Ordet "trotthet” betyder olika saker for olika ménniskor. Var och en av oss — oavsett
om vi har MS eller inte — ar trotta ibland. De fysiska och psykiska krav som stalls pa
oss av familj, vanner, hem och yrkesliv kan leda till att vi kanner oss trotta.

Men MS-trotthet ar annorlunda an vanlig trétthet. Personer med MS berattar att de
upplever en 6vervaldigande kdnsla av utmattning och brist pa energi som ar orimlig
i forhallande till de aktiviteter de utfor. For en frisk person ar aktiviteter som att
handla mat, aka med kommunaltrafiken eller stdda knappast nagon utmaning. For
dig som lever med MS kan din trétthet paverka och begransa sddana aktiviteter.

MS-trétthet kan ha stor paverkan inte bara pa ditt liv utan dven pa andra personer
i din omgivning. Manga kan ge malande beskrivningar som innefattar bland annat
somnighet, svaghet och utmattning.

Ordet fatigue anvands i engelsk litteratur fér att beskriva MS-trétthet. Ordagrant
betyder det utmattning eller extrem trétthet. Begreppet fatigue, som uttalas
[foti:g] ar numera ett vedertaget begrepp for att beskriva uttalad trétthet vid en
rad olika sjukdomstillstand.

Vanlig trotthet Fatigue
Knuten till energiférbrukning. e Kan uppkomma redan vid liten eller utan anstrangning.
e Tréttheten ar mer frekvent och mer intensiv an vanlig
trotthet.
e Trottheten har storre paverkan pa aktiviteter i det
dagliga livet.
Relativ kort aterhamtningsperiod. o Aterhamtning tar langre tid.
Starkt samband med specifika e Det finns inga tydliga samband mellan fatigue och
fysiska och/eller psykiska andra symtom/funktionshinder av MS.

faktorer.  Kan forstarka andra MS-symtom.

e Kan uppkomma utan symtom pa depression.
e Ofta forvarras trottheten av varme.



Skillnad mellan vanlig trotthet och fatigue

Fatigue skiljer sig alltsa fran vanlig trotthet och ar ett symtom av din MS-sjukdom,
precis som kanselstérningar, motorisk svaghet, 6kad muskelspanning (spasticitet)
eller svarigheter att ga. Fatigue ar ett av de vanligaste symtomen vid MS, i studier
rapporterar 50-90% av personer med MS att de lever med fatigue. Majoriteten
av personer med MS rapporterar att fatigue ar ett av de mest funktionshindrande
symtomen av sjukdomen.

| en studie med 6ver 650 personer med MS rapporterade mer an halften att
fatigue paverkade deras dagliga aktiviteter mer an symtom som exempelvis
balansproblem, svaghet, domningar, smarta eller depression.

Andel som angav att symtomet paverkade aktiviteter i det dagliga livet

Fatigue 56%
Balansproblem 50%
Svaghet eller férlamning 45%
Kanselstérningar 24%
Problem med urinbldsan (urintrdngningar, svart att tomma blasan) 34%
Okad muskelspanning (spasticitet) 26%
Tarmstorningar 20%
Depression 18%
Smarta 1%
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Definition av fatigue

En subjektiv kdnsla av brist pa fysisk och/eller mental energi som av individen
eller narstdende/vardare upplevs inskranka pa sedvanliga eller nskvarda
aktiviteter. Det ar sa en grupp representanter fran olika personalkategorier inom
MS-sjukvarden i USA definierar fatigue vid MS. | sitt arbete med definitionen tog
gruppen ocksa hansyn till att alla manniskor upplever trotthet i livet.

Fatigue kan vara kortvarigt eller paga under langre tid, hur lange fatigue pagar
varierar mycket. Kortvarig trétthet kan bero pa andra orsaker an MS men som
triggar fatigue, till exempelvis biverkan av ny medicin, en stressig arbetsvecka
eller pagaende infektion. Hos en del kan fatigue paga i manader och ar. Darfor
utvecklade gruppen tva definitioner av fatigue:

Kronisk bestandig fatigue. Pagar under kort eller lang tid, mer an halften av
dagarna under mer an sex veckor och begransar livskvalitet eller aktiviteter i det
dagliga livet.

Akut fatigue. Innebar nytillkommen eller markant 6kad fatigue de senaste sex
veckorna som begransar livskvalitén eller aktiviteter i det dagliga livet.

Olika typer av trotthet och fatigue

Manniskor upplever trotthet pa olika satt och det finns inga tydliga gréanser mellan
olika typer av fatigue och den trotthet som alla upplever ibland.

Normal trétthet. Aven personer med MS kan uppleva den normala tréttheten som
forekommer hos de flesta manniskor och som beror pa de fysiska och psykiska krav
som stalls pa oss av familj, vanner och yrkesliv.

Krisrelaterad trotthet. Manga personer beskriver en 6kad trotthet efter att de fatt
veta att de har diagnosen MS. Beskedet att man har en kronisk sjukdom innebar for
de flesta nagon form av krisreaktion med kanslor av sorg och nedstdamdhet. Denna
kris behover bearbetas vilket leder till att diagnosbeskedet ofta upptar en stor

del av ens tankar och kraver mycket energi. Ibland kan man ocksa glémma andra
viktiga saker som man normalt alltid kommer ihdg. Denna trétthet och kéansla av
glomska efter ett diagnosbesked ar oftast relaterat till kris och krisbearbetning

och inte till sjalva MS-sjukdomen.



Fysisk fatigue. Fysisk fatigue ar en trotthet i musklerna och en minskad uthallighet
vid fysisk aktivitet. Det kan yttra sig som motorisk svaghet efter en stunds aktivitet,
exempelvis i ett ben eller hand som inte vill lyda da man gatt langre stracka eller
skrivit en langre stund. Fysisk fatigue kan kdnnas i hela kroppen som brist pa

fysisk energi efter en aktivitet. Det kan ocksa upplevas som en ihallande kansla

av trotthet i musklerna utan féregaende fysisk anstrangning.

Mental fatigue. Mental fatigue ar en 6vervaldigande kansla av mental utmattning,
trotthet och/eller sémnighet. Den kan upplevas som en ihdllande och 6vervaldig-
ande trotthet eller allman kansla av brist pa energi som inte ar knuten till ens kropp.

Kognitiv fatigue. Mental fatigue kan ocksa upplevas som kognitiv fatigue,

en trotthet i tankeférmagan. Det kan upplevas som svarigheter att bibehalla
uppmarksamhet och koncentration under langre tid. Personer med kognitiv fatigue
beskriver att de efter en langre stunds utmanande aktivitet ibland upplever att

det blir “kortslutning” i huvudet. Manga beskriver det som att de helt enkelt inte
orkar ta in mer intryck och att "det tar stopp”. Samma fenomen kan uppsta da

man vistats en langre stund i rériga miljoer med mycket sinnesintryck, exempelvis
shoppingcentrum.
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Orsaker till fatigue

Orsaken till fatigue vid MS ar inte fullstédndigt klarlagd och det finns manga faktorer
som man tror kan bidra till fatigue.

Nervsystemet styr de flesta funktioner i kroppen sdsom formagan att ga och réra
sig, kdnsel, syn och andra sinnesintryck. Hjarnan ansvarar ocksa for var kognitiva
funktion — det vill sdga var tankeférmaga. Hjarnan skickar standigt en mangd
nervimpulser mellan olika centra inne i hjarnan liksom mellan hjarnan och kroppen.

Det karaktaristiska for MS ar skador i centrala nervsystemet (hjarnan och rygg-
margen ) som beror pa en autoimmun aktivering avimmunsystemet. Nar immun-
systemet attackerar det isolerande fettlagret myelin, som omger nervtradarna,
uppstar inflammation och nedbrytning av myelinet, s.k. demyelinisering. Skadorna
pa myelinet forsamrar 6verforingen av nervsignalerna till och fran hjarnan och en
del av nervtradarna forstoérs, nervsignalen férsvagas eller nar inte fram och symtom
uppstar.

De priméra orsakerna till fatigue ar sannolikt kopplade till de skador pa nerv-
systemet som uppstar samt till den autoimmuna aktiveringen av kroppens
immunsystem.

Sekundara faktorer har inte med sjukdomen MS att géra men kan anda i hog grad
bidra till trotthet och forvarra fatigue.

PRIMARA faktorer som bidrar till fatigue

Okad niva av inflammationsmolekyler, till exempel cytokiner.

Nervcellerna férséker kompensera for en forsamrad signaldverforing genom att skicka ut
starkare signaler.

Skador pa nervtradarna vilket leder till att hjarnan maste aktivera storre omraden samt maste
koppla om signalen pa flera stéllen for att bibehalla en fungerande signaldéverforing fran

hjarnan till kroppens funktioner.

Andrad omsattning av nivaer av hormoner, signalsubstanser och samt dndrad
amnesomsattning i inflammerad/skadad hjarnvavnad.

Standigt kompenserande for nedsatta neurologiska funktioner.
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SEKUNDARA faktorer som bidrar till fatigue

Andra sjukdomar och tillstand sasom infektioner, narings och vatskebrist m.m.
Lakemedelsbehandling (inklusive naturmedel och kosttillskott).

Nedsatt fysisk prestationsférmaga.

Andra MS-symtom som till exempel smarta, stérningar av urinblasans funktion och spasticitet.
Soémnstorningar.

Nedsatta motoriska funktioner.

Varme — Okad kroppstemperatur eller varmt klimat.

Psykosociala faktorer sdasom mycket sinnesintryck, stress, oro, depression och angest.

Det finns inget blodprov eller objektivt test att mata eller klassificera graden av
fatigue. Fatigue verkar inte heller vara relaterad till andra MS-symtom. Det finns
till exempel inget samband mellan fatigue och individens kén, alder, neurologisk
funktionsvariation, hur lange man haft sjukdomen eller vilken typ av MS man har.
Personer som har en lindrig MS kan besvaras lika mycket av trétthet som de som
har mer uttalade symtom av sin MS. Den kliniska erfarenheten visar att fatigue kan
vara ett problem vid alla typer av MS.

Magnetkameraundersdkning och ryggvatskeprov, vilka anvands for att
diagnostisera MS, ger inte heller ndgon detaljerad information om en individs
fatigue.
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Primara faktorer

Primara faktorer beror alltsa pa sjukdomsprocesserna vid MS, dvs den autoimmuna
aktiveringen av immunsystemet, inflammation i nervtraddarnas isolerande holje
myelin samt de skador som férséamrar 6verledningsférmagan av nervimpulser i
centrala nervsystemet.

Nar immunsystemet ar aktiverat produceras inflammationsmolekyler, bland annat
cytokiner. Cytokiner ar det amne som produceras vid infektioner, exempelvis
influensa, och som tros géra att man kanner sig valdigt trétt. Forskare tror att
denna pagaende frisattning av cytokiner vid MS bidrar till fatigue.

Skador pa nervtradarna minskar éverledningsférmagan av meddelanden mellan
hjarnan och kroppen. Da vissa nervtradar fungerar langsamt, eller kanske inte alls,
tvingas hjarnan arbeta hardare, nervcellerna tros kompensera genom att pressa pa
med starkare impulser.

Hjarnan maste ocksa hitta andra nervbanor men med flera omkopplingsstallen pa
vagen for att bibehalla en fungerande signaléverféring fran hjarnan till kroppens
funktioner.

Studier med magnetkamera visar att personer med MS-fatigue aktiverar storre
omraden i hjarnan jamfért med kontrollpersoner for att utféra en viss uppgift.
Hjarnan maste alltsa arbeta hardare vilket tros kréva extra energi och bidra till
fatigue.

Vissa studier har visat att rubbade nivaer av hormoner, signalsubstanser och
naringsamnen i hjarnan kan vara associerad med MS-fatigue. Andra studier har inte
kunnat bekrafta ett sddant samband.

Ytterligare forskning behovs for att faststalla orsaker till fatigue vid MS.
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Sekundara faktorer

Sekundara faktorer kan bidra till fatigue trots att de inte &r orsakade av sjukdoms-
processerna i nerv- och immunsystemet vid MS.

Andra sjukdomar och tillstand. Det finns andra medicinska tillstdnd och
sjukdomar som orsakar symtom med trétthet och fatigue. Bland annat kan vitamin-
och naringsbrist, daligt vatske- och naringsintag samt pagaende infektioner ge
trotthet.

Lakemedel. Trotthet &r en vanlig biverkan av manga olika mediciner som anvands
vid MS liksom andra sjukdomstillstand. Aven naturlikemedel och halsokost-
preparat kan ha trotthet som biverkan. Oturligt nog ar just trétthet en mycket
vanlig biverkan av de lakemedel som vid MS anvands for att behandla muskel-
kramper (spasticitet) och nervsmartor, vilket sjalvfallet bidrar till trotthet.

Nedsatt fysisk kondition. Fysisk inaktivitet leder till nedsatt fysisk kondition/
prestationsférmaga vilket kan bidra till 6kad trotthet. Personer som ar svaga i armar
och ben, har balansrubbningar eller lever med svar fatigue kan uppleva det som
extra utmanande att komma igang och motivera sig till regelbunden fysisk traning.
Forhojd kroppstemperatur vid fysisk aktivitet kan ocksa tillfalligt forstarka andra
MS-symtom och ge 6kad trotthet. Man kan fa uppfattningen att man mar sémre av
att tréna — vilket i sin tur leder till att man undviker fysisk aktivitet. | sjalva verket

ar det dock ofta precis tvartom, minskad fysisk aktivitet leder till férsamrad fysisk
kondition/prestationsférmaga vilket i det ldnga loppet 6kar trottheten.

Andra MS-symtom. Andra symtom av din MS kan paverka dig och férvarra din
trotthet. Smaérta, stelhet och muskelkramper/spasticitet, kan vara tréttande och
mentalt pafrestande att leva med. Dessa symtom kan ocksa gora att man ar mindre
bendgen att intressera sig for fysisk aktivitet vilket sekundart bidrar till inaktivitet
och trotthet.

Sémn. Tillrdckligt med somn och god somnkvalitet ar viktigt for aterhdmtning och
for att motverka fatigue. Om du besvaras av snarkningar, smarta, muskelkramper,
svarigheter att rora dig, nattliga trangningar fran urinbladasan m.m. som stér sémnen
forvarrar detta ocksa din trotthet. Det ar inte alltid man ar medveten sjalv om att
man har sdmnstérningar. En eventuell partner kan i regel ge information om dina
sdmnvanor.
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Effekter av nedsatt motorisk funktion. Svaghetien arm eller ett ben som inte
lyder kan gora att kroppen kompenserar och aktiverar andra och stérre muskel-
grupper for att utfora en aktivitet eller syssla. Detta forbrukar ofta extra energi.
Dessutom kan aktiviteten ta langre tid att utfora an tidigare vilket ytterligare bidrar
till en 6kad energiforbrukning. Detta kan jamféras med att hoppa pa kryckor en hel
dag for att man stukat foten eller forsoka utféra sysslor da man gipsat ena armen.
Aktiviteten blir svarare att utfora, krdver mer energi och bidrar darmed till trétthet.

Varme. Vissa personer upplever ofta 6kade MS-symtom och 6kad fatigue vid 6kad
kroppstemperatur pga feber, bastubad eller varmt och fuktigt klimat, medan andra
besvaras mer av kyla. Vi beskriver detta mer detaljerat under avsnittet om falskt
skov, sa kallade pseudoskov.
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Psykosociala faktorer

Stimuli och sinnesintryck. Manga personer med MS upplever att de blir valdigt
trotta och har svart att hantera rériga miljéer sdsom 6ppet kontorslandskap,
shoppingcentrum, flygplatser, handling pa stormarknad, aka kommunalt eller att ga
genom tagstationer i rusningstid m.m.

Det beror pa att dessa miljéer utsatter nervsystemet for valdigt mycket sinnes-
intryck. Vid, till exempel, ett besdk i shoppingscentrat ska hjarnan ta hand om en
mangd syn-, lukt- och horselintryck. Balanscentrat i hjarnan ska parera den egna
kroppen i foérhallande till andra manniskor i din narhet och se till att du inte krockar
eller ramlar. Denna anstormning av sinnesintryck skapar en mangd av nervimpulser
som hjarnan ska analysera, tolka och satta samman till en enhetlig bild av
omgivningen. De flesta manniskor blir trotta av att befinna sig i sddana miljéer
under langre tid. For personer med MS och fatigue tar dessa miljéer ofta valdigt
hart pa energin och férvarrar trottheten.

Stress och livspussel. "Livspussel” ar ett begrepp som beskriver hur manniskor
rent praktiskt far ihop sin vardag med bade yrkesliv och familjeliv. Ofta handlar
det om att fa tid och balans mellan arbetslivet, foraldrarollen och relationen till en
partner samtidigt som man ska hinna med fritidsintressen och skéta hem, hushall
och vardagssysslor. Manga upplever att tempot i livet och kraven fran omgivning
Okar och att de inte far ihop alla bitarna i pusslet. Detta kan skapa stress, en kédnsla
av att inte racka till och daligt samvete. Det ar ett kdnt faktum att psykisk ohalsa
och utmattningstillstand blir allt vanligare i vart samhalle.

Vara hjarnor ar egentligen skapta for livet pa stenaldern och ar inte anpassade for
det hdoga tempo och de krav som stalls pa oss i vart nutida leverne. Stress paverkar
kroppen pa flera olika satt och langvarig stress kan ofta bidra till trotthet.

Du som har MS &r ofta extra kdnslig for stress och den hdga belastning som dagens
moderna livsféring innebar for hjarnan. Personer med MS beskriver ofta att de
upplever att de ar mindre stresstaliga i stunden men ocksa sémre pa att hantera
stress under langre tid.

18



Oro och angest. Att leva med en kronisk sjukdom som MS paverkar de flesta
kanslomassigt. Det kan vara utmanande att leva med ovisshet och oro 6ver hur
sjukdomen kommer att utveckla sig i framtiden. Det kan kdnnas svart att inte kunna
utfora sysslor eller aktiviteter lika snabbt som tidigare eller med mycket storre
anstrangning och trétthet som foljd. Ofta ar ocksa tiden efter diagnosbeskedet
omtumlande och extra jobbigt psykiskt.

Depression. Nedstamdhet och depression ar vanligare vid MS och vid fatigue
jamfort med normalbefolkningen. Symtom pa depression kan vara nedstamdhet,
minskat intresse och motivation fér dagliga aktiviteter som man i vanliga fall tycker
om, sdmnstérningar och forandrad aptit.

Aven trétthet ar ett mycket vanligt symtom vid depression och depression &r
vanligt vid MS. Det ar dock manga personer med fatigue som inte upplever kansla
av depression och nedstamdhet.

Kognition. De processer som ligger bakom tankande och upplevelser kallas
kognition. Exempel &r varseblivning, inldrning, minne, problemldsning, spraklig
aktivitet och logisk formaga. Kognitiv fatigue (en trétthet i tankeférmagan) kan
ocksa vara ett symtom av MS. En pagaende depression kan i sin tur leda till trétthet
och paverka tankeférmagan.

Det kan med andra ord vara svart att kartlagga om en person har fatigue,
depression, kognitiv paverkan eller kanske alla tre samtidigt. Oavsett ar det viktigt
att alltid utesluta depression vid trétthet samt ocksa behandla en eventuellt
pagaende depression.

Fatigue Depression

/"/ B N

///

Kognitiv
paverkan
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Skov och pseudoskov. Ett nytt MS-skov orsakas av nya inflammationer i myelinet
i hjarna och ryggmarg. Falskt skov, s.k. pseudoskov, karakteriseras av att gamla
symtom, som man normalt inte kdnner av, kommer tilloaka. Symtom man kanner
av lite grann kan ocksa forvarras och bli starkare i intensitet. Vilka symtom som
forvarras och i vilken svarighetsgrad varierar fran person till person. Pseudoskov
innebar inte en ny inflammation i hjarna eller ryggmarg och ar alltsa inte ett nytt
skov av MS. Fenomenet med pseudoskov kan bero pa olika orsaker sasom 6kad
kroppstemperatur, infektioner, stress eller 6kad belastning i livet.

Forhojd kroppstemperatur som vid pagaende infektion/feber eller da kroppen

blir varm pga. varmt klimat/bastubad/fysisk traning kan orsaka pseudoskov

med forstarkta MS-symtom. De nervtradar som saknar det isolerande myelinet

ar kansliga for varme. Nar temperaturen stiger minskar éverledningsférmagan

av nervsignalerna mellan hjarnan och kroppen. Nervsignalen kan férsvagas eller
kortslutas helt, budskapet i nervimpulsen forsvagas eller nar inte fram och symtom
uppstar eller forstarks. Det kan racka med minimal 6kning av kroppstemperaturen,
0,1-0,2 C°, for att 6verledningen av nervsignalerna ska paverkas. Nar tempera-
turen sjunker igen férbattras nervsignalernas funktion igen och symtomen minskar.
Paradoxalt nog kan vissa personer med MS besvaras av kyla och i stéllet uppleva
forbattring i samband med varme.

En del med MS besvaras av blasproblem med upprepade urinvagsinfektioner som
foljd, urinvagsinfektioner ar inte sallan orsak till pseudoskov med férstarkta MS-
symtom.

Utlésande faktorer vid pseudoskov kan ocksa besta av psykisk belastning, hdga
stressnivaer och forvarrad fatigue. Man kanske ar inne i en period da det kdnns
extra tufft i livet av olika anledningar. Stress, fatigue och livets pafrestningar
resulterar i en extra belastning for hjarnan som da inte orkar med att kompensera
for de skador som finns pa nervtradarna. Man kan jamféra det men en gammal-
dags dator dar processorn gick [lAangsammare om man 6ppnade for manga fonster
och jobbade i for manga program samtidigt.

Det ar vanligt med forvarrad fatigue vid pseudoskov. Omvant kan ocksa okad
fatigue orsaka pseudoskov. Gamla symtom som plotsligt kommer tillbaka kan skapa
oro, man kan kdnna av 6kad fatigue vilket ytterligare forstarker intensiteten i gamla
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MS-symtom. Det uppstar latt en ond cirkel med férstarkta symtom, oro, stress,
Okad fatigue och ytterligare férstarkta symtom.

Det ar viktigt att veta att pseudoskov ar tillfalliga, symtomen beror inte pa ny
inflammation, forvarrad myelinskada eller att MS-sjukdomen i sig forsamras.
Symtomen atergar till ursprungsnivan da man exempelvis minskar temperaturen,
infektionen laker ut, du skapar utrymme fér dterhamtning och minskar de faktorer
som negativt paverkar valbefinnandet.
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Effekter av fatigue

Fatigue varierar ofta under dagen och brukar bli varre framat kvallen da man &r
naturligt uttréttad efter en dags aktiviteter. Manga upplever 6kad fatigue mot
slutet av arbetsveckan, innan man far tid fér aterhdmtning under helgen. Fatigue
kan ha negativ paverkan pa huméret samt ork och férhallningssatt att hantera
andra symtom av MS-sjukdomen liksom livet i dvrigt.

Friska individer kan ofta hantera vanlig trotthet genom att vila ett tag eller sova for
att samla energi. Hos personer med MS kan vila och aterhamtning minska fatigue
men ar sallan tillrackligt for att man ska kanna sig riktigt pigg och energifylld.
Oftast behover personer med MS langre tid for att aterhamta energi jamfort

med andra.

Friska individer brukar kunna fullfélja de flesta aktiviteter trots trétthet. Personer
med MS-fatigue kan uppleva att fatigue allvarligt begransar férmagan att utféra
Oonskvarda aktiviteter i dagliga livet som umgange med familj och vanner, arbete
eller andra dtaganden. Man kan kanna sig hjalplds, otillracklig och att man inte
klarar av det man verkligen vill gora.

Att leva med fatigue spelar stor roll for hur personer med MS upplever sin egen
halsa och livskvalitet.

Sammanfattning

Det ar troligt att fatigue orsakas av en eller flera primara och sekundara faktorer.
Manga faktorer kan ocksa bidra till att forstarka symtomen, sa kallade pseudoskov,
med 6kad fatigue som foljd.

Aven om mer forskning behdvs for att f4 kunskap om orsaker till fatigue sa finns
det strategier for att kartlagga och motverka fatigue. Om trottheten ar saddan att
det paverkar det dagliga livet bér man ta kontakt med sjukvarden for att géra en
kartlaggning for att fa hjalp och stod.

Du som lever med MS-fatigue kan tillsammans med hélso- och sjukvardspersonal
arbeta for att kartlagga vad som férsamrar eller forbattrar din fatigue och skapa en
plan fér hur du pa béasta satt kan minimera dess inverkan pa dina dagliga aktiviteter.
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Att kartlagga fatigue

MS-fatigue kan kartldggas genom att samla in en mangd information kring
sjukdomshistorien, medicinering och levnadsvanor.

En djupgdende utredning av trétthet kan innefatta:

personen med MS och hens sjukdomshistoria och levnadsvanor

kartlaggning av medicinering (inklusive naturmedel/alternativmedicin)
och stimulantia

lakarundersokning och blodprover
kartlaggning av sekundara faktorer som orsak till fatigue

bedémning av fatigue med hjalp av frageformular och tester

kartlaggning av fysisk aktivitetsniva, prestationsférmaga och fatigue.
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Sjukdomshistorien och eliminera andra orsaker till fatigue

Det ar viktigt att samla in sd mycket information som mgjligt for att forsta vad som
paverkar just din trotthet. Darfor ar det bra att du redan fore besdket funderar
kring din sjukdomshistoria liksom sjukdomar som finns eller har funnits i familjen.

Under bestket far du besvara fragor om symtom och sjukdomar for att utesluta
andra orsaker an MS till din trétthet. Det dr ocksa vanligt med fragor kring
mediciner, ditt stdmningslage och psykologiska faktorer, fysisk kondition, tranings-,
sOmn- och kostvanor, liksom anvandandet av tobak, alkohol och andra substanser.
Du far dessutom redogora fér hur det fungerar med arbete och studier, samt hur
din familjesituation ser ut. Troligen stalls fragor om hur lange du haft din trotthet
och hur den yttrar sig, vilka strategier och atgarder du anvant hittills for att hantera
trottheten och vilka resultat dessa atgarder haft.

Det ar intressant att kartlagga hur andra MS-symtom, liksom hur varme/kyla,
paverkar din trétthet och din MS. Extra fokus bér laggas pa att kartlagga dina
somnvanor, ibland kan man behova fylla i frageformular eller féra dagbok éver
sina sdmnvanor.

Oro, angest, stresshantering och depression kan krava behandling foér att minska
trotthet. Darfor ar det extra viktigt att beratta hur du mar psykiskt.

Lakarundersokning och blodprover

Nar man kartlagger fatigue kan man genomféra en lakarundersokning for att
utesluta andra orsaker till trotthet an MS. Lakaren burkar lyssna pa hjarta och
lungor, kdnna pa lymfkortlar, titta i halsen och liknande. Lakaren kan ocksa begara
blodprover for att utesluta andra orsaker som till exempel hormonrubbningar
(framfor allt rubbningar i skdldkorteln), blodbrist (s.k. jarnbrist eller anemi),
vitaminbrist och andra sjukdomstillstand.
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Medicin och stimulantia

Anvandandet av tobak, alkohol, koffein och droger bor kartlaggas da dessa
substanser kan paverka centrala nervsystemet, ndgot somi sin tur kan leda till
sémnstdérningar och fatigue.

De lakemedel du anvander bor ocksa ses 6ver. Alla mediciner kanske inte har
forskrivits av din ordinarie neurolog och vissa mediciner séljs utan recept och finns
inte dokumenterade i journalen. Det ar darfér viktigt att du sjalv haller ordning

pa vilka mediciner och doseringar du tar. Aven alternativmedicin, vitaminer,
mineraler och andra kosttillskott bor beaktas. Trots att vissa preparat ibland kallas
naturmedel sa har daven de biverkningar som bor tas upp med ldkaren.

Kartlaggning av fysisk aktivitetniva och fatigue

Fysioterapeuten kan gora en kartlaggning av din fysiska aktivitetsniva och testa din
fysiska prestationsférmaga som grund fér bedomning av behov av fysisk aktivitet/
tréning och fér radgivning kring fysisk aktivitet/traning vid fatigue.

Arbetsterapeutens aktivitetsbeddmning kring din aktivitetsniva kan ge vardefull
information om fatigue och innefattar en kartlaggning av hur hemmiljén och
arbetsmiljon paverkar dig.

Det finns flera olika skattningsskalor for att bedoma och mata fatigue. Vissa

ar specifika for just MS som till exempel Fatigueskala fér Motorik och Kognitiva
funktioner (FSMC) och Modified Fatigue Impact Scale (MFIS), medan andra ar
generella som till exempel Fatigue Severity Scale (FSS). Fér att bedoma mental
fatigue kan Mental Fatigue Scale (MFS) anvandas. De flesta sjalvskattningsformular
fungerar pa liknande satt genom att méata hur du upplever din trétthet, med andra
ord din subjektiva upplevelse av fatigue. Nagra av dessa skalor finns tillgangliga att
fylla i online via Patientens Egen Registrering (PER) pa MS-registret, ett nationellt
kvalitetsregister for MS. Genom att registrera i fatigue-skalorna i PER kan du

sjalv monitorera och utvardera graden av fatigue samtidigt som du rapporterar

in matvarden kring din fatigue pa ett 6verskadligt satt till din hilso- och
sjukvardspersonal.
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Ett av de viktigaste stegen for att kartlagga fatigue och paverkan av sekundara
faktorer ar att noga titta pa vad som férsamrar eller reducerar fatigue. Ett mycket
bra satt att upptacka detta ar att fora en aktivitetsdagbok under en period. |
aktivitetsdagboken antecknar du dina aktiviteter under dagen, beskriver hur du
sovit och bedémer hur du upplever din trétthet i relation till dina dagliga aktiviteter.

Att féra en aktivitetsdagbok under nagra veckor och sedan diskutera den med

en arbetsterapeut kan hjalpa dig att utvardera dina aktiviteter och din trotthet.

Du kan identifiera faktorer som forvarrar just din trotthet (exempelvis, varme, for
hog arbetsbelastning, medicinering och liknande) och vad som minskar din trotthet
(till exempel traning, vila eller avslappning) samt tidpunkter under dagen da du &r
mer eller mindre trott.

Genom att féra en aktivitetsdagbok kan du bli observant pa faktorer som
forvarrar din trotthet och ddarmed ocksa kunna planera viktiga och anstrangande
aktiviteter till tidpunkter da du brukar vara mindre trétt. Efter att du bérjat infora
olika atgarder och strategier for att minimera fatigue kan du fortsatta anvanda
aktivitets-dagboken fér att utvardera vad som fungerat bra eller mindre bra.

Férutom kartlaggning och bedémning av MS-fatigue hos arbetsterapeut
och fysioterapeut (sjukgymnast) kan det behdvas en bedomning utford av en
neuropsykolog.

For att bedéma fatigue maste man forst utesluta andra orsaker till
trotthet, till exempel sémnstérningar, nedstamdhet och biverkningar
av medicinering. Dessutom maste man utvardera hur MS-tréttheten
paverkar det dagliga liv. Varje person ar unik och varje individs symtom
likasa. En individuell bedémning ska ligga till grund for vilka atgarder
som ska sattas in.
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Att hantera fatigue

Nar kartlaggning av din fatigue ar genomford &r nasta steg att planera for atgarder
och strategier for att reducera effekterna av fatigue. Malet ar att minska eller
eliminera de sekundara faktorerna som bidrar till fatigue samt hitta strategier for
att minimera fatigue, allt fér att 6ka ditt valbefinnande. For att uppna detta mal
behdver man ofta hjalp av ett team dar det ingar flera olika yrkesgrupper som kan
se pa fragan ur olika synvinklar. Ett sddant team kan se olika ut pa olika enheter
men oftast ingar du sjalv, din familj, neurolog, arbetsterapeut, fysioterapeut
(sjukgymnast), sjukskéterska, kurator, psykolog, och dietist. Vilka professioner som
just du behéver i ditt team beror pa hur din fatigue yttrar sig. Aven arbetsgivare och
arbetskamrater kan behdéva involveras

Eftersom alla personer med MS har olika férutsattningar finns det ingen universal-
[6sning som fungerar for alla. Darfér maste man ibland prova manga olika strategier
innan man hittar ett satt som fungerar och som passar dig. Med lite envishet finns
det stora mojligheter att minska fatigue till en acceptabel niva.

| slutandan ar det DU som har kontroll och makt att férandra din livsféring for

att minska trétthet. Att skaffa sig kunskap och lara sig mer om fatigue ar ett bra
satt att minska effekterna av de besvar som fatigue orsakar. Familjen bor ofta

vara delaktig i denna kunskapsprocess eftersom det kan vara svart fér personer

i omgivningen att forsta din fatigue och hur den paverkar dig. Det ar viktigt for
familjen att forsta att fatigue ar ett verkligt och besvarande symtom av din MS,
och att orkeslésheten beror pa sjukdomen. Om du inte klarar att delta i en aktivitet
beror det pa din MS-fatigue, inte pa att du inte kdnner for det eller inte vill. Det ar
oftast vardefullt om hela familjen tillsammans kan genomféra férandringar i sin
livsforing for att minska din trotthet och darmed 6ka livskvaliteten.

Att bemastra fatigue innebar att man gor nagot at de faktorer som identifierats
under kartlaggningen som bidrar till fatigue. Oftast infors strategier och atgarder i
flera olika steg.
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Grundlaggande strategier for att hantera fatigue ar:

 att behandla andra sjukdomar/tillstdnd som kan orsaka fatigue samt
justera mediciner som bidrar till fatigue

¢ att behandla och minimera andra MS-symtom

o setill att fa sa god sémn som mojligt liksom allsidig kost

e att prioritera och planera dina aktiviteter

¢ regelbunden och varierande fysisk aktivitet for att héja konditionen,
fa starkare muskler och battre balans

e att undvika att bli varm
e att anvand energibesparande strategier
o att kommunicera med din omgivning for att fa 6kat stéd och hjalp

e att fora en aktivitetsdagbok for att upptacka saker som okar eller minskar
trottheten. Samt utvardera effekten av atgarder och strategier.

Behandla andra sjukdomar och justera mediciner

Om lakaren vid sin undersdkning hittat andra orsaker an MS till fatigue
(exempelvis hormonrubbningar, blod- och vitaminbrist) sa ska dessa behandlas.

Du bor alltid rddgdra med din lakare eller annan vardpersonal innan du pabdrjar
nytt lakemedel, justerar dos/tidpunkt for medicinintag, eller avslutar behandling
med ett lakemedel. Har du problem eller biverkningar av nagot lakemedel bér du
diskutera detta med din lakare. En del lakemedel boér inte avslutas tvart utan ska
trappas ner successivt och vissa mediciner kan paverka och interagera med andra
mediciner.

| samrad med lakare kan du justera tidpunkten fér medicineringen (till exempel att
mediciner som framkallar trotthet tas pa kvallen i stallet for pa morgonen), minska
doseringen av vissa mediciner eller att vélja andra liknande preparat som inte ger
trotthet i lika stor utstrackning.

Vi rekommenderar starkt att sluta med allt tobaksbruk och i férekommande fall
drogmissbruk. Du kan, beroende pa din nuvarande konsumtion, ocksa vara hjalpt
av att reducera intag av koffeinhaltiga drycker och alkohol.
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Behandla och minska andra MS-symtom

Att standigt leva med besvarande symtom sasom smarta, muskelkramper
(spasticitet), koordinationsrubbningar, svart att forflytta sig, problem med tata
blastrangningar och nattliga toabesék m.m. gor det svarare att kunna utféra
dagliga aktiviteter, paverkar sémnen, och bidrar till trétthet. Din lakare kan
férskriva mediciner mot muskelkramper och smarta samt lakemedel for att minska
blasproblem. Ditt MS-team ar experter inom omradet och kan hjalpa dig med
strategier, traningsprogram och hjalpmedel inom olika omraden for att hantera
andra MS-symtom.




Battre somn

Det finns en rad olika rekommendationer for att férbattra smnvanor. Férsok att fa
mycket dagsljus och regelbunden fysisk aktivitet, dock helst inte for sent pa dagen,
da kan endorfiner och adrenalin halla dig vaken.

Forsok att skapa regelbundna sdmnvanor. Att ga till sdngs och stiga upp ungefar
samma tid varje dag (dven pa helger) hjalper kroppens inre klocka och 6kar
mojligheten att hitta en god somnrytm. Om du har smnproblem bér du om méjligt
undvika att sova mitt pa dagen.

Du bor avsatta tid for att varva ner timmarna fére sanggaende, exempelvis gora
avslappnande saker som att slacka ner hemma och tanda ljus, lasa en bok eller ta
ett bad.

Du bor ocksa undvika anvandandet av smartphone/skarmar timmarna innan
sdnggdende. Det bla ljuset i elektroniska skarmar signalerar till hjarnan och kroppen
att det ar dags att stiga upp. Darmed bromsas produktionen av sémnhormonet
melatonin, och somnproblem kan uppsta. Undvik koffeinhaltiga drycker, tobak och
alkohol pa kvallen da dessa paverkar insomning och somnkvalitet.

Ditt sovrum bor vara tyst, morkt och svalt for att det ska vara lattast att somna. Om
du latt fryser kan du investera i ett varmt tacke. Om du stérs av ljud kan du anvanda
oronproppar. Om du inte kan fa det tillrackligt mérkt i rummet kan du prova att
anvanda en 6gonmask.

Om du inte kan sova ska du undvika att titta pa klockan. Ligg inte sémnl&s lange

i séngen. Ga upp ur séngen om du inte har somnat efter en halvtimme i stallet for
att ligga vaken i sangen kan du gora nagot stillsamt, till exempel lasa eller lyssna
pa avslappnande musik eller ljudbok. Nar du kdnner dig sémnig ar det dags att ga
tillbaka till sangen.
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Mat och matvanor

Mat &r kroppens bransle och kvaliteten pa maten paverkar hur mycket du orkar.
Matvanor och diet kan troligen paverkar dina energinivaer och hur mycket du orkar,
men det finns annu otillrackligt vetenskapligt underlag for att rekommendera

en specifik diet. Generellt bidrar hdlsosamma matvanor med allsidig kost och
tillrackligt intag av alla naringsamnen till battre halsa och ger energi och minskar
trotthet. En dietist kan informera om grunderna till allsidig kost och ge individuella
rad. Rekommendationerna nedan om halsosamma matvanor och kostrad kommer
fran Livsmedelsverket.

At naringsriktigt och allsidigt. Varje maltid bor innehalla tillrickligt med vitaminer,
mineraler, protein och kolhydrater.

Rekommendationen ar att
e ata mycket gronsaker, frukt och bar, minst 500 gram om dagen. Det motsvarar
tva frukter samt tva navar med grénsaker, rotfrukter och baljvaxter.

o &ta fisk och skaldjur tva till tre ganger i veckan och variera mellan olika sorter.
| fisk finns nyttiga omega-3-fetter och viktiga vitaminer och mineraler.

o valja fullkorn nér du ater pasta, bréod och gryn. Fullkornsprodukter innehaller
fibrer, jarn, folat, antioxidanter och andra skyddande @mnen.

 valja nyttiga oljor i matlagningen. Valj till exempelvis rapsolja och smorgasfetter
markta med Nyckelhalet.

¢ valja magra, osotade mejeriprodukter som ar berikade med D-vitamin.

e 3ata mindre rott kott och chark, inte mer an 500 gram i veckan. | kétt finns
viktig naring, men dven bonor, kikarter, linser, fisk, 8gg och fagel innehaller
mycket jarn och protein.

¢ valja mat med mindre salt och att anvanda mindre salt vid matlagning,
men anvand salt med jod.

¢ minska mangden socker, dvs s6ta drycker, godis, kakor, glass och annat
med mycket socker.

At regelbundet, garna tre huvudmal och nagra mellanmal om dagen. Stora maltider
ger ofta trétthet och dasighet. Sma och tatare mal ger jdmnare blodsockerniva
Over dagen.
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Drick vatten néar du &r térstig och till de flesta maltider. Normalt behover
du cirka en och en halv till tva liter vatska per dygn. Uttorkning kan ge 6kad
trotthetskansla. Samtidigt kan den som dricker mycket fa problem med att
kontrollera urinblasan. Diskutera med sjukvardspersonal om hur detta kan
hanteras.

At lagom mycket. Det innebér att dta s& manga kalorier som du gér av med,
bade for mycket och for lite kan leda till halsoproblem. Att bara extra kroppsvikt
kan vara tréttande, samtidigt som att inte fa i sig tillrackligt med kalorier leder till
brist pa energi och diarmed trétthet. Anpassa mangden mat efter livsstil. Andrar
du dina vanor och aktiviteter andras energibehovet, till exempel 6kar det om du
blir mer fysiskt aktiv och minskar om du blir mer stillasittande och fysiskt inaktiv.
En dietist kan ge tips och rdd om hur du kan halla energibalansen.

Planera matlagning och maltider, och ta hjalp. Laga mat och &t nar du kdnner
dig mindre trott. Passa pa att laga en extra portion som kan frysas in och atas
senare. Valj [attlagad mat och se till att mellanmal till hands, till exempel frukt,

bar och notter. Ta hjalp, kanske finns det ocksa ndgon i familjen eller bekantskaps-
kretsen som kan hjalpa till med matlagning. Ta garna en paus efter matlagningen
och fére maltiden for att orka &ta ordentligt.
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Fysisk aktivitet

Manniskor ar byggda for rérelse, dvs fysisk aktivitet. Fysisk aktivitet ar all kropps-
rorelse som 6kar energiforbrukningen utéver den du har i vila. All rorelse raknas,
det du gér hemma, pa arbetet och pa fritiden. Fysisk inaktivitet innebar en energi-
férbrukning ndra denivila, dvs ingen eller mycket liten kroppsroérelse, som till
exempel att sitta eller ligga stilla.

Tidigare fick personer med MS-fatigue radet att inte anstréanga sig fér mycket

for att spara energi. Idag vet vi att fysisk aktivitet ar bra for halsan. Vetenskapliga
studier visar att fysisk aktivitet och traning vid MS leder till minskad fatigue, battre
balans- och gangférmaga, minskade depressiva symptom, battre livskvalitet, battre
kondition och 6kad muskelstyrka. Det ar darfor viktigt att vara sa fysiskt aktiv som
mojligt men aktiviteterna kan behéva anpassas. En fysioterapeut (sjukgymnast) kan
ge rad, erbjuda specifik traning och skriva ut recept pa fysisk aktivitet (FaR).

Fysisk aktivitet har manga positiva effekter fér dig som har MS-fatigue. En battre
ork (dvs kondition och styrka) och minskade kénslor av nedstamdhet, oro och
stress kan minska trottheten och 6ka energin och mdéjligheten att delta i aktiviteter
i det dagliga livet.

Rekommenderad dos av fysisk aktivitet. Rekommendationen vid MS ar

pulshdjande fysisk aktivitet varje vecka:

¢ minst 150 minuter vardagsmotion, dvs mattlig anstrangande fysisk aktivitet som
ger 6kning av puls och andning, till exempel raska promenader.

o alternativt minst 75 minuter fysisk traning pa hég intensitet, dvs fysiska
aktiviteter som ger markant 6kad puls och andning, till exempel I6pning och
bollsport.

Det gar dven bra att kombinera dessa. OBS, sprid ut aktiviteten 6ver veckans dagar!

Dessutom rekommenderas:

» muskelstdrkande aktivitet 2—-3 ganger i veckan, 8-10 6vningar, 8-15 repetitioner,
1-3 set.

e balanstraning vid balansproblem.
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Det ar bra att vara sa aktiv som mgjligt efter sin férmaga, aven om man inte
uppfyller rekommendationerna. Det ar inte alltid man kanner sig motiverad eller har
ork, men att rora pa sig ger oftast ny energi. Satt upp realistiska mal och berém dig
for det du gor!

Minska stillasittandet och 6ka vardagsaktiviteten. Tank pa att det ar battre
att rora sig lite an inte alls, och att all rorelse raknas! Undvik stillasittande under
langa perioder, res dig upp regelbundet, ta en benstrackare. Forsok att utnyttja
moijligheten till fysisk aktivitet under dagen, kanske kan du ta trappor istallet for
hiss eller promenera en bit till eller fran arbetet, affaren etc.

Trana regelbundet. Konditionstraning leder till att kroppens syreupptagnings-
formaga forbattras och darmed okar kroppens uthallighet. For att fa effekt kravs
en fysisk aktivitet som ger 6kad puls. Det finns manga satta att trana konditionen,
anpassa traningen utifran dina forutsattningar och intressen. Exempel ar raska
promenader, stavgang, cykling, I16pning, gympa, simning, vattengympa, dans,
ridning med mera.

Muskelstarkande fysisk aktivitet syftar till att forbattra musklernas styrka och
uthallighet. Alla kroppens muskler behdver traning, dvs armar, rygg, mage och
ben. Det viktigt att ta i for att fa effekt, aven om du blir trott efterat. En férdel vid
styrketraning ar att du kan vaxla mellan évningar och anpassa pauserna, vilket ar
bra om du har fysisk fatigue. En dags aterhdmtning innan nasta styrketraningspass
rekommenderas. Muskelstarkande fysisk aktivitet kan utféras bade hemma och pa
traningslokal/gym, med hjalp av egen kroppsvikt eller olika traningsredskap sasom
gummiband, hantlar och maskin. Anpassa tréaningen utifran dina forutsattningar
och intressen.
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Traning som utmanar balansférmagan ar ett bra komplement och kan kombineras
med annan traning. Yoga, Tai chi och Pilates ar andra former av fysisk aktivitet som
kan fungera bra vid MS-fatigue.

Vid sjukdom med feber rekommenderas vila. Vid pagaende skov avrads fran traning
men du kan fortfarande vara aktiv i vardagen.

TIPS

Satsa pa en traningsform du tycker om. Att valja en aktivitet som man gillar 6kar
chanserna att lyckas med traningen. Fundera pa vad du tycker om att gora och valj
det som ar roligast!

e Planerain traning och valj tidpunkt. Planera in dina tider for fysisk aktivitet
i kalendern och se till att det finns tid for aterhamtning. Valj tidpunkter da du
brukar vara mindre trott och planera sa att det finns tillrackligt med tid och
energi bade foére, under och efter traningspasset.

e Trana inte tills du ar utmattad. Prova att vila en stund mitt i traningspasset,
exempelvis mellan olika styrkedvningar.

e Trana garna tillsammans med nagon. Att hitta en motion- och traningskompis
ger en bra draghjalp.

o Hall koll pa din traning. Att anvanda en traningsdagbok, en stegrdknare, ett
aktivitetsarmband eller en "traningsapp” ar ett bra satt att halla motivationen
uppe och att fa koll pa vardagsmotion och traning.

o Lite ar battre dn inget — satt upp rimliga mal. Dina del- och slutmal vad
galler fysisk aktivitet ska vara SMARTA, dvs Specifika, Matbara, Accepterade,
Realistiska, Tidsbestamda och Attraktiva.

» Bel6na dig sjalv. Ge dig sjalv sma beléningar nar du uppnar dina traningsmal.
Bel6ningar hjalper motivationen for att trana.

o Balans. Se till att du far till en balans mellan aktivitet och aterhdmtning/vila.
Fysisk aktivitet ar en lika viktig behandling som medicinering.

Se till att &ven denna behandling skots ordentligt. En fysioterapeut (sjukgymnast)
kan hjélpa dig igang och skriva ut ett recept pa fysisk aktivitet (FaR).

Det kravs ingen remiss till fysioterapeut och du kan hitta kontaktuppgifter

via 1177 vardguiden.
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Hantera varme

Manga personer med MS upplever, som tidigare beskrivits, att deras symtom
forvarras vid varme. Eftersom aven fatigue ofta forvarras vid varme ar det viktigt att
forsoka undvika att bli alltfér varm.

Har ar nagra tips:
e Taen sval dusch fére och/eller efter traning.

e Anvand en flakt om du tranar hemma
eller valj traningslokal som har
luftkonditionering.

¢ Drick nagot kallt, sug pa isbitar.

e Anvand kylhjalpmedel sdsom kylvast och
kylkeps.

e Svalka kroppen med en handduk som lagts
i kallt vatten.

e Haenisblasa (is i plastpase inlindat i
en handduk) mot kroppen, eller kép
gelkuddar pa apoteket som kan laggas i
frysen och sedan lindas i en handduk fér
att hallas mot kroppen.

e Siank inomhustemperaturen. Oppna
fonstren, investera i en flakt eller
luftkonditionering.

e Ligginte direkt i solen, undvik bastubad
och duscha/bada inte i for varmt vatten.

¢ Duscha/bada svalt, skélj hander, handleder
och ansikte i kallt vatten, anvand svala
klader.

e Anvand luftkonditionering i bilen I

En fysioterapeut (sjukgymnast) kan ge rad om kylstrategier och tréaning och i vissa
landsting/regioner forskriva kylvast och kylkeps som ett hjalpmedel.
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Hushalla med energin

Vid fatigue har man begransad energi. Det underlattar om du planerar kring din
energi och hushaller med den energi du har. Det viktigaste ar att hitta strategier
och vad som funkar for just dig, forsok att inte fastna i hur andra brukar géra eller
vad andra tanker och tycker.

Arbetsterapeuten kan ge bra rad och hjalp fér lampliga anpassningar. Du kan dven
fa rdd hur du kan underlatta i olika aktiviteter for att spara pa din energi.

Har ar nagra tips om hur du kan planera din energi och anvinda energibesparande
strategier:

Lyssna till kroppens signaler. Var observant pa tecken pa att du bérjar bli trott, hur
marker du det? D3 du ser tecken pa fatigue ar det ofta dags att ta en paus.

Vila och aterhamtning. Spar pa energi till kommande storre aktiviteter, det kan
ske genom vila/aterhamtning. Vila har en aterstallande effekt pa kroppen. Vila fore
och efter anstrangande aktivitet. Skapa utrymme for aterhamtning INNAN du blir
for trott, om du tréttar ut dig till bristningsgransen tar det langre tid att fylla pa
energidepaerna. Om du ska vila en stund kan det vara bra att satta en vackarklocka
eller larm pa mobilen, annars ar det latt att man oroar sig for att somna eller férsova
sig och darmed har svart att slappna av.

Aterhamtning behéver inte betyda att sova, ligga ner eller att vila. Du kan hitta
andra alternativ till att slappna av och spara energi. En del gillar yoga, meditation
eller tai chi. Andra féredrar en promenad i skogen, titta pa TV eller lyssna pa
musik eller en pod medan vissa lyssnar pa avslappningsévningar och jobbar med
mindfulness. Hitta en aktivitet dar du kan minska stress, slappna av, aterhamta
energi och hitta inre balans.

Prioritera och planera. Slésa inte med mer energi an vad som behdvs. Prioritera
det som &r viktigt for dig och lagg din energi pa det. Utvardera dina normer och
prioritera bland dina aktiviteter. Fundera kring vad du maste, bér men ocksa det du
vill géra. Du ska hinna med aktiviteter som bade tar energi och det som ger energi.
Energin ska racka till sdidant som ar roligt ocksa. Planera in vila/aterhamtning i ditt
schema, bade 6ver dagen och dver veckan. Alternera mellan vila/aterhdmtning
och aktivitet. Lugnare dagar med mer vila kan planeras in fore och efter dagar med
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lite mer aktiviteter. Du kan dela upp aktiviteter i mindre delmoment som sprids ut
under dagen eller veckan. Det ar ofta bra att hitta en rutin och struktur for hur en
normal valbalanserad vecka ser ut.

Organisera din omgivning. Analysera din omgivning, férandra for att planera
energin. Se till att placera saker som du anvander ofta nara dig och saker som

du anvander mer sallan langre bort. Den har principen fungerar i koket, pa
arbetsplatsen, i badrummet, kladskapet och pa de flesta andra stallen. Manga ar
hjalpta av att planera veckans aktiviteter i almanacka, mobilen har manga smarta
funktioner med paminnelser och listor. P4 sa vis maste man inte dgna energi at att
"komma ihag” saker och vara radd att glémma viktiga saker och aktiviteter.

Kommunicera. Kommunicera med din omgivning for att fa forstaelse och 6kat
stod. Det galler bade dina narstaende liksom skola och pa arbetsplatsen. Det
underlattar valdigt mycket om personer i din omgivning forstar din fatigue och hur
den paverkar dig. De kan stotta och hjalpa till da det behdvs samt bista dig i din
planering av vardagen och att skapa utrymme fér aterhamtning. Beratta att du har
begransad ork och hur detta yttrar sig for dig. Sag till nér du inte orkar och nar du
behover en paus. Innan du sager ja till nat, beratta vad forutsattningarna ar och
satt rimliga forvantningar.




Hantera stress och livspusslet. Stresshantering handlar om att hantera glappet
mellan krav och resurser. Dygnet har 24 timmar och pa dessa timmar ska vi fa in
arbete, familjeliv, vardagssysslor, familje-/vardagslogistik, nattsomn men aven tid
for aterhdmtning och aktiviteter som ger gladje och energi. Fundera kring vad som
stressar just dig och hur du kan du forandra och underlatta dessa situationer.

Innan skada eller sjukdom Efter skada eller sjukdom

Arbete/

vardags-
Arbete/ sysslor
vardags-

Sémn/vila sysslor 4 tim

8tim 8tim Sémn)vila

Uppgifter
som ger
gladje, energi

12 tim

Uppgifter
som ger 6 tim
glédje, energi

8 tim

Hur ser ditt dygn ut? Hur bor din tid vara férdelad 6ver dygnet?

Kélla: www.sahlgrenska.se/omraden/omrade-3/arbetsterapi- och-fysioterapi/informationsbroschyr/mental-trotthet/

Hitta avlastning, delegera och vaga be om hjalp. Vissa aktiviteter i hushallet
kanske kan fordelas pa ett annat satt. Du kan behéva be nan narstaende utféra
vissa uppgifter. Vaga be om hjélp. Vissa anstrangande uppgifter kanske du maste
[dmna over till nAgon annan, exempelvis betala for att fa stadning utféord hemma
eller anlita nan som klipper grasmattan. Manga upplever att de ar hjalpta av att
bestalla mat med hemkérning liksom andra varor via internet. Pa sa vis slipper du
resor, rériga och stimuliintensiva miljéer sdsom shoppingcenter/stormarknader och
sparar in en energikravande aktivitet.
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Anpassning av arbetssituation. Arbetsgivaren har ett ansvar for dig som
arbetstagare. En forstaende arbetsgivare som ar vélinformerad om din diagnos
och som forstar din fatigue kan underlatta enormt. Kanske du bér ge hen denna
broschyr? Vissa arbetsgivare ar tillmétesgaende vad galler anpassningar for att fa
det att fungera optimalt pa arbetsplatsen. Du kan vara hjélpt av flexibla arbetstider
och att kunna jobba hemifran ibland. Du kan beh&va anpassade arbetsuppgifter
och att varva mer anstrangande arbetsuppgifter med enklare rutinuppgifter. Att
ofta bli avbruten medan du férséker koncentrera dig pa en uppgift kan gora att
man tappar trdden och det kan vara svart att hitta tillbaka. Kanske kan du vara
tydlig med att du inte vill bli stérd, stdnga dorren eller satta upp en stor ej skylt. Du
kanske ocksa kan tilldelas en mer ostérd arbetsplats? Det ar bra om du kan ta korta
vilopauser eller om det finns tillgang till ett vilrum. Anpassning av arbetsmiljon sa
du kan fokusera och arbeta ost6rt och i avskildhet hjdlper mycket. Du bor ocksa
titta pa hur du organiserat din arbetsplats. Det som anvands ofta ska placeras nara
och lattillgangligt pa och vid ditt skrivbord. Det ar ocksa viktigt att se over att du
har bra belysning. Arbetsgivare har ofta tillgang till en ergonom som kan se over
din arbetsplats och komma med tips och rad. En del med uttalad fatigue har i
perioder svart att orka arbeta heltid och samtidigt makta med familjeliv och 6vriga
ataganden i livet. Du kan behova reducera din arbetstid genom att var sjukskriven
pa hel eller deltid vissa perioder.
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Se over dina resvanor. Att resa kommunalt kan vara stressande och exponerar
hjarnan for trottande intryck och stimuli. Kanske finns det andra satt att ta sig till
arbetet eller andra restider som inte innebar sa mycket folk.

Begréansa stimuli. Att begransa sinnesintryck till hjarnan kan spara pa energi.
Manga med fatigue beskriver att de ar hjalpta av brusreducerande hérlurar,
solglasdgon och att anvanda hatt eller keps. En del tycker att det ar extra behagligt
med glaségon med blaljusfilter. Du kan ocksa prova att sla pa blaljusfilter och dra
ner ljusstyrkan pa mobiler och skarmar.

For att minska mangden sinnesintryck kan du be anhdriga att anvanda horlurar da
de lyssnar pa musik, spelar spel eller tittar pa videoklipp pa mobiler och skarmar.
En del upplever lysrérsbelysning som hart och kallt medan ljuskallor med varmt ljus
kan kdnnas behagligare. Det kan vara vart att titta lite pa din ljussattning i bade
hem- och arbetsmilj6 sa att det fungerar for dig. Du kan ocksa behéva undvika
rériga miljoer med mycket intryck.

Anvand hjalpmedel. Hjdlpmedel kan anvandas for att spara energi och optimera
fysiska forutsattningar, till exempel en pall att sitta pa nar du lagar mat. Pa sa vis
sparar du energi till annat.

Att forandra sin livsforing ar inte helt [att, ha tdlamod. Tank pa att orken ska racka
till roliga aktiviteter ocks3, inte bara till allt som maste goras. Utvardera dina normer
och prioritera det som ar viktigt for dig!

Fatigue managementkurs

Arbetsterapeuten kan halla en Fatigue Management kurs som vander sig till vuxna
personer med fatigue till féljd av en sjukdom. Malet med kursen ar att lara sig
hantera sin energi i vardagen och reducera sin trotthet sa att man kan géra de
aktiviteter som kanns viktigast.

Kursen bestar av sex kurstillfallen pa vardera cirka 2 timmar. Kursen innehaller
foérelasningar, aktivt deltagande, diskussioner och hemuppagifter. Varje tillfalle har
ett tema, exempelvis vila for att minska trétthet, kommunikation och kroppens
mekanik, att organiserar sin arbetsmiljo for att spara energi, budgetera/hushalla
med energin, prioriteringar och normer, balans i vardagens aktiviteter m.m.

Kontakta din arbetsterapeut for mer information.
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Rehabilitering

Om man lever med MS-fatigue kan det kdnnas évermaktigt att pa egen hand

orka med att kartlagga, komma igdng med fysisk aktivitet, forandra arbetsmiljo,
tillampa energibesparande strategier samt koordinera olika nédvandiga vard-
kontakter i processen. Det kan da vara vardefullt att genomga en sammanhallande
rehabiliteringsperiod. Tillgang till rehab ser lite olika ut i landets olika regioner.

Radgor med din lakare, sjuksk&terska eller ndn annan i teamet kring detta.

Lakemedelsbehandling mot fatigue

Innan man bérjar med en lakemedelsbehandling mot fatigue bor man forst ha
provat och utvarderat de atgarder och strategier som beskrivs i denna broschyr.
Om man trots férandrad livsforing anda besvaras av svar fatigue kan det vara
aktuellt med lakemedelsbehandling. Tyvarr har forskning kring lakemedels-
behandling av MS-fatigue visat relativt begransad effekt for att minska fatigue. Det
finns inte heller nagot specifikt [akemedel som godkants av Lakemedelsverket for
att behandla MS-relaterad fatigue.

Tala med din lakare for att hitta det alternativ som passar dig bast.
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Anvandbara lankar
ms-guiden.se — webbsida om MS fran Sanofi.

mf.gu.se — webbsida om mental trétthet, Sahlgrenska akademin och Géteborgs
universitet.

neuroreg.se — MS-registret, ett nationellt kvalitetsregister for MS.

Patient forum

neuro.se — Neuro, patientorganisation fér neurologiska sjukdomar.
ungmedms.com — Ett community for kunskapsutbyte, stéd och gemenskap.

MS-podden - Podcast med MS som fokus.
https://poddtoppen.se/podcast/1364962948/ms-podden

Webbplatser med information om lakemedel

fass.se — Farmaceutiska specialiteter i Sverige, en katalog éver alla godkanda
lakemedel, dock inte naturlakemedel, som i Sverige anvands inom human halso
och sjukvard inklusive tandvard. FASS ges ut av lakemedelsindustriféreningen.

44



Kom ihag!

* Rom byggdes inte pa en dag.
» Taen férandring i taget och ha talamod.

o Allaradidenna broschyr kanske inte passar alla, valj det som kanns
ratt for dig.

e Préva dig fram och ge inte upp!

o Fatigue ar ett besvarande symtom som paverkar aktiviteter och
livskvalitet.

» Misstrosta ej om du trots en rad atgéarder fortfarande lever med
besvarande fatigue.

e Det finns sjukvardspersonal med stor expertis inom omradet.
Be dem om hjalp.
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Referenser tillhandahalls pa begaran, kontakta Sanofi.
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Den har broschyren dnskar ge en 6kad forstaelse for den trétthet,
sa kallad fatigue, som ar mycket vanlig vid multipel skleros, MS.
Fatigue har ofta stor paverkan pa den drabbades liv och
begransar ofta livskvalitet och aktiviteter i det dagliga livet.

Broschyren vander sig bade till dig som har MS och till dina
anhoriga, vanner, arbetskollegor samt till sjukvardspersonal som i
sitt arbete moter personer med MS.

Syftet med broschyren ar att skapa férstaelse kring fatigue, att
informera om vad som orsakar fatigue, hur man kan kdnna igen
den samt att ge tips och rad kring strategier och atgarder for att
minska effekterna av fatigue i dagliga livet.

Fatigue ar inte omojlig att hantera och ska inte ses som ett
problem som inte kan paverkas. Det finns strategier och atgarder
att ta till for att minska fatigue och oka livskvalitet.

Broschyren gavs ut forsta gdngen 2004. Sedan dess har vart
samhalle och var livsforing forandrats pa manga satt. Ny forskning
har gett 6kad kunskap kring fatigue liksom starkt rekommen-
dationerna kring fysisk aktivitet vid fatigue. Broschyren har darfor
genomgatt en uppdatering 2022.

Tack till Sanofi for att ni genom det ekonomiska stédet gjort
denna publikation majlig.

Stockholm, 2022

Anna Cunningham
MS-sjukskoterska

Centrum for neurologi
Akademiskt specialistcentrum

sanofi

SANOFIAB

Box 30052, 104 25 Stockholm. Tel 08-634 50 00
Vid fragor om vara lakemedel kontakta infoavd@sanofi.com.
sanofi.se
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