Gradert aktivitetstilpasning hos ungdom
med kronisk utmattelsessyndrom

— nyttig eller unyttig?

Av BERIT WIDERGE NI@LSTAD, UNNI SVEEN OG VEGARD BRUUN WYLLER

Sammendrag

Hensikt

Hensikten med prosjektet var & undersoke erfaringer med gradert aktivitetstilpasning (GAT) og aktivitetsplan hos ungdommer med
kronisk utmattelsessyndrom/myalgisk encefalopati (CFS/ME).

Bakgrunn

Kronisk utmattelsessyndrom/myalgisk encefalopati (CFS/ME) er en langvarig, til dels invalidiserende tilstand som representerer et av de
viktigste helseproblemene blant ungdom i Norge i dag. Flere studier viser at kognitiv atferdsterapi (Cognitive Behavioral Therapy, CBT)
og gradert treningsterapi (Graded Exercise Therapy, GET) har god effekt. Enhet for kronisk utmattelsessyndrom ved Kvinne- og
Barneklinikken, Oslo Universitetssykehus Rikshospitalet, har i flere ar anbefalt gradert aktivitetstilpasning (GAT) for ungdom med
CFS/ME. GAT er et behandlings- og rehabiliteringstilbud basert pa en individuelt tilpasset aktivitetsplan/ukeplan, et prinsipp som ogsa
benyttes innen CBT. Det finnes imidlertid lite systematisk kunnskap om dette tiltaket. Vi gnsket derfor & undersgke om anbefalingene
om GAT ble fulgt, og om de ble opplevd som nyttige eller unyttige.

Metoder

Prosjektet har bestatt av to deler:

a) Et sparreskjema om pasienterfaring med aktivitetsplan ble sendt til 32 pasienter som ogsa deltar i en omfattende randomisert,
kontrollert medikamentell intervensjonsstudie (NorCAPITAL).

b) Et sperreskjema om behandlererfaring med aktivitetsplan og GAT ble sendt til cirka 120 ergoterapeuter, de fleste i Oslo/Akershus.

I del a) ble utvalgte data fra NorCAPITAL sammenholdt med data fra sparreskjemaet om pasienterfaringer.

Resultater

Vi fikk svar fra 28 (87,5 prosent) pasienter. 22 (78,6 prosent hadde hgrt om aktivitetsplan, og 13 (46,4 prosent) hadde selv brukt en slik
plan, men bare tre pasienter hadde brukt slik plan mer enn tre maneder. De som hadde erfaring med slik plan, anga at de verken ble
verre eller bedre av a fglge planen, men til tross for begrenset erfaring ville ni (69,2 prosent) anbefale den til andre.

74 (61,6 prosent) behandlere svarte, og 16 (21,6 prosent) av disse hadde erfaring med i alt 66 pasienter med CFS/ME. Behandlerne mente
aktivitetsplan var nyttig for ungdommene, og 14 (87,5 prosent) vurderte den som et nyttig redskap i arbeidet med GAT.

Konklusjon

Aktivitetsplan blir relativt lite brukt i rehabilitering av ungdom med CFS/ME, til tross for at et slikt tiltak er anbefalt og utgjer en sentral
del av GAT. Blant de pasientene og behandlere som har erfaring med aktivitetsplan, oppleves denne som nyttig; dette gjelder spesielt
behandlere. Pasientene opplever ikke at aktivitetsplan forverrer sykdomstilstanden.
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Introduksjon

Kronisk utmattelsessyndrom/myalgisk encefalopati
(CES/ME) er en langvarig og til dels invalidiserende til-
stand (1-3). Sykdommen representerer et av de viktigste
helseproblemene blant ungdom, og i Norge er forekom-
sten ansldte til cirka 600 pasienter under 18 ar (3). De
underliggende arsakene er for en stor del uavklarte, og det
er ogsd diskusjon om hva som er den beste formen for be-
handling og rehabilitering (2;4;5). Flere studier viser imid-
lertid at kognitiv atferdsterapi (Cognitive Behavioral
Therapy, CBT) og gradert treningsterapi (Graded Exercise
Therapy, GET) har god effekt pd symptomer og funk-
sjonsniva (6;7). Disse behandlingsformene anbefales ogsé i
kunnskapsbaserte retningslinjer for hindtering av kronisk
utmattelsessyndrom (8).

Begrepsavklaring
Van Houdenhove (9) hevder at CBT og GET i klinisk

praksis ofte blir brukt pa en annen méte enn det blir gjort

i randomiserte kontrollerte forsgk. Han mener det er nod-

vendig & mete pasienter pd en pragmatisk og fleksibel mite

for & kunne hjelpe pasientene til symptommestring, bed-

ring av livskvalitet og funksjonsevne. I litteraturen finner

vi en rekke betegnelser pa de ulike behandlingsformene

som foreligger. Det kan derfor vere nyttig med en

begrepsavklaring.

1 Kognitiv atferdsterapi (CBT):
Denne behandlingsformen legger til grunn at CFS/ME
er reversibel, og er hovedsakelig rettet mot faktorer som
kan vedlikeholde fatigue (7). Malet er symptommest-
ring, okt aktivitetsniva og livskvalitet. Behandlingen
inneberer planlagt aktivitet og hvile, gradvis gkning av
aktiviteter, god sevnhygiene og kognitive gvelser
(«restructuring of unhelpful beliefs and assumptions»).

2 Gradert treningsterapi (GET):
GET (som ogsi omtales som «treningsterapi», «tre-
ning, «fysisk aktivitet», osv.) innebearer en tilpasning til
den enkeltes funksjon og dagsform (10). Pasienten lerer
4 kartlegge utgangsstatus for egen fysisk kapasitet.
Behandlingen innebarer ogsé forsiktig dosert okning av
frekvens og intensitet av treningen. Malet er & forebygge
dekondisjonering og bidra til bedring av symptombe-
lastning (11).

3 Adaptive Pacing Therapy (APT):
Behandlingsformen legger til grunn at CES/ME er en
organisk sykdom som ikke er reversibel som felge av
endringer i atferd, og som resulterer i en redusert meng -
de energi (11). Pacing blir ofte anbefalt av pasientorga-
nisasjoner. Malet er optimal tilpasning til sykdommen
gjennom hvile, aktivitetsavpasning og energiskonomi-
sering.

4 Gradert aktivitetstilpasning (GAT):
Behandlings- og rehabiliteringsprinsipp basert pa en
individuelt tilpasset aktivitetsplan/ukeplan som mange
anbefaler for voksne pasienter med CFS/ME (12). GAT
gir okt bevissthet over disponering av energi og inneba-
rer en gradvis okning av alle aktiviteter. Malet er okt
funksjonsniva og livskvalitet. Prinsippet er imidlertid
omstridt; blant annet har flere pasientorganisasjoner,

faglig

bade i Norge og utlandet, fremhevet at aktivitet som
overskrider den enkelte pasients talegrense kan forsterke
symptomene og dermed ha skadelig effekt (13).

Enhet for kronisk utmattelsessyndrom ved Kvinne- og
Barneklinikken, Oslo Universitetssykehus Rikshospitalet,
har i flere &r anbefalt gradert aktivitetstilpasning for ung-
dom med CFS/ME (14). Svart mange har utfordringer
knyttet til daglige aktiviteter, bide hjemme, pa skolen og i
fritiden. Mange har sevnvansker, de far ofte stort skolefra-
var og mister kontakt med venner. Det er ogsd stor dags-
variasjon. Noen dager har ungdommene mye energi og
kan delta pa skolen og i sosialt liv. Andre dager klarer de
sveert lite. Vi mener rutiner og forutsigbarhet er av betyd-
ning for disse ungdommene. Det innbzrer blant annet &
fa struktur pa hverdagen, gjerne med en redusert skole-
plan. Det gjelder 4 finne et basisaktivitetsniva som kan
gjennomfores selv pa dirlige dager. Ungdommene skal
slippe 4 «kjenne etter» om de er i form til 4 ga pa skolen.

Et viktig verktoy i vir anvendelse av GAT er utarbei-
delse av en aktivitersplan etter at ungdommens aktivitets-
niva er kartlagt. Planen skal inneholde de aktivitetene man
gjor i lopet av en dag eller en uke, som 4 std opp/legge seg,
maltider, skole, hvile og fritid. Etter noen uker kan man
oke aktivitetsniviet, men ikke for mye av gangen. Aktivi-
tetsplanen kan bidra til & bevisstgjore egen kapasitet og
vare en hjelp til & planlegge bruk av energi slik at man kan
unnga for mange nedturer med stor grad av utmattelse.

En slik aktivitetsplan blir ogsd benyttet i kognitiv
atferdsterapi (7). Det finnes imidlertid lite systematisk
kunnskap om effekten av et slikt tiltak, spesielt hos ung-
dom. I tillegg vet man lite om ungdommenes egne erfa-
ringer. Ble anbefalingene fulgt, og ble de i sa fall opplevd
som nyttige eller unyttige? Tilsvarende vet man lite om
lokale aktorers erfaring med aktivitetsplan som redskap
overfor denne pasientgruppen.

Kunnskap om ungdommenes egne erfaringer vil ha
betydning for videreutvikling av behandlingstilbudet til
denne pasientgruppen. Enhet for kronisk utmattelsessynd-
rom utreder og behandler &rlig om lag 50 barn/ungdom-
mer med CFS/ME, og gir dessuten rid og veiledning til
andre barneavdelinger og til ulike aktorer i primerhelsetje-
nesten nér det gjelder denne pasientgruppen. I tillegg er
enheten ansvarlig for ulike typer informasjonsmateriell,
allmenn foredragsvirksomhet og lignende.

Problemstillinger

a Kartlegge erfaringer med aktivitetsplan/gradert aktivi-
tetstilpasning hos ungdommer (12 - 18 4r) med
CFS/ME.

b Kartlegge ergoterapeuters erfaringer med aktivitets-

plan/gradert aktivitetstilpasning for unge pasienter med
CFS/ME.

Materiale og metoder

Kontekst

Prosjektet har vert integrert i den lopende kliniske virk-
somheten ved Enhet for kronisk utmattelsessyndrom, som
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Tabell 1. Kriterier for inklusjon og eksklusjon

Inklusjonskriterier
« Vedvarende (mer enn 3 maneder) eller stadig
tilbakevendende utmattelse

som hindrer normal skoledeltagelse.
«Alder >12 drog <18 ar.

« Alvorlig funksjonsnedsettelse som falge av utmattelsen,

Eksklusjonskriterier
- Veldefinert somatisk eller psykisk sykdom
som kan forklare utmattelsen

Tabell 2. Karakteristika

Antall utsendte skjemaer

Antall besvarte skjemaer (prosent)

Alder, gjiennomsnitt (variasjonsbredde)

Kvinner, antall (prosent)

Antall maneder syk, gjennomsnitt (variasjonsbredde)*

Fatigue Severity Scale (FSS), giennomsnitt (variasjonsbredde)**

Pasienter Behandlere

32

28 (87,5)
15,4(12-17)
20(71,4)
21,4 (4-60)
6,2 (1-7)

120
74 (61,6)

*To pasienter har ikke svart. Fem har svart at de har veert utmattet sd lenge de kan huske, og disse er utelatt her.
** FSS er et validert instrument for grad av utmattelse, basert pa 9 enkeltsporsmal besvart pa Likertskala 1—7 der 7 tilsva-

rer stgrst mulig grad av utmattelse (15)

arlig mottar omlag 50 pasienter under 18 ar til utred-
ning/behandling, og som i tillegg driver en omfattende
randomisert, kontrollert medikamentell intervensjonsstu-
die (NorCAPITAL (ClinicalTrials.gov:NCT01040429)).
Alle pasienter blir grundig kartlagt med hensyn til funk-
sjonsniva, grad av utmattelse og andre symptomer ved
hjelp av anerkjente instrumenter. Diagnosen CFS/ME stil-
les i henhold til vére tidligere utarbeidede retningslinjer
(14). For dette prosjektet definerte vi ogsa en nedre alders-
grense pa tolv ar, jamfor tabell 1. Alle pasientene fir dessu-
ten generelle anbefalinger om aktivitetsplan som et ledd i
gradert aktivitetstilpasning. Den videre oppfolging av disse
anbefalingene ivaretas enten av primarhelsetjenesten eller
av lokal barneavdeling.

Prosjektgruppen har bestétt av spesialergoterapeut Berit
Widerge Njolstad (BWN) (prosjektansvarlig), ergotera-
peut, forsteamanuensis dr.philos Unni Sveen (US), og
overlege, forsteamanuensis dr.med. Vegard Bruun Wyller

(VBW).

Design

Prosjektet har bestitt av to deler.

a Et sporreskjema om pasienterfaring med aktivitetsplan
(1) ble utviklet av BWN og vurdert av en referansegrup-
pe pé fire personer: En ungdom som selv har brukt akti-
vitetsplan og gradert aktivitetstilpasning, to ergotera-
peuter som har erfaring med a bruke aktivitetsplan i
arbeidet med ungdommene, samt en fysioterapeut med
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god kjennskap til mélgruppen. Skjemaet ble revidert pa
bakgrunn av tilbakemeldingene fra referansegruppen og
deretter sendt til pasienter med CFS/ME som ogsé del-
tar i NorCAPITAL (vedlegg 1). Sporreskjemaene ble
sendt ut per post fortlopende fra 01.01.11 ¢l 30.06.11
og er blitt returnert i frankert svarkonvolutt. Enkelte
supplerende data ble innhentet fra NorCAPITAL-data-
basen.

b Etsporreskjema om behandlererfaring med aktivitets-
plan og GAT (2) ble utviklet av BWN og vurdert av en
erfaren kollega. Etter revisjoner ble skjemaet sendt per
e-post 10.06.11 til cirka 120 ergoterapeuter (med
arbeidsfelt barn og ungdom), flertallet med tilhold i
Oslo/Akershus (vedlegg 2). Sporreskjemaene ble retur-
nert per post/e-post. Det ble purret én gang.

Analyse

Kvantitative data er blitt bearbeidet i regneark (MS Excel,
versjon 2003) og presenteres som gjennomsnitt og varia-
sjonsbredde. Ettersom antall deltakere er lavt, har vi ikke
utfort formelle statistiske tester.

Etikk

Deltagelse i prosjektet NorCAPITAL er basert pa prin-
sippet om informert samtykke. For ungdom under 16 ar
er det innhentet samtykke fra begge foreldre/foresatte.
Det er gitt muntlig og skriftlig informasjon til deltagerne
om at de nar som helst kan trekke seg fra prosjektet.



faglig

Tabell 3. Erfaringer med aktivitetsplan

Hoert om aktivitetsplan, antall (prosent)
Brukt/fulgt opp med aktivitetsplan, antall (prosent)

Behandlererfaring med aktivitetsplan, antall (prosent)Kvinner, antall (prosent)
Fordeling av pasienter pr ergoterapeut, gjennomsnitt (variasjonsbredde)
Mer enn tre maneders erfaring med aktivitetsplan, antall (prosent**)

Pasienter Behandlere
22(78,6)
13 (46,4) 66*

16 (21,6)

4,1 (1-22)
3(23,1) 45 (68)

* Pasienter i behandlergruppen. Det er ikke relevant G angi prosenttall her

** Av de som hadde brukt aktivitetsplan

Tabell 4. Holdninger til aktivitetsplan. Gjennomsnitt (variasjonsbredde)

Lett eller vanskelig a felge en aktivitetsplan
Unyttig eller nyttig a folge en aktivitetsplan

Blitt bedre ved a bruke aktivitetsplan

Blitt verre ved a bruke aktivitetsplan

Nytteverdi av aktivitetsplan som arbeidsredskap

Pasienter (n=13) Behandlere(n = 66)*

4,5(1-7) 4,8 (1-7)
3,7(1-7) 54(1-7)
2,8(1-7)
3,1(1-7)

6,5(1-7)

Svarene er angitt pad en Likertskala (1-7)
*Pasienter i behandlergruppen

Prosjektet er godkjent av Regional etisk komité (REK) og

Personvernombudet.

Resultater

Kvantitative data

Vi fikk svar fra 28 (87,5 prosent) pasienter og 74 (61,6
prosent) behandlere (tabell 2). De 28 pasientene som
besvarte skjemaet, hadde en lang sykehistorie (gjennom-
snittlig 21,4 maneder) og en hey Fatigue Severity Score
(gjennomsnitt 6,2).

13 (46,4 prosent) av pasientene hadde erfaring med
aktivitetsplan; bare tre hadde brukt slik plan i mer enn tre
méneder (tabell 3). Det var ingen forskjell i Fatigue
Severity Score hos pasienter som hadde kort eller lang erfa-
ring med aktivitetsplan. Til sammenlikning hadde 16
(21,6 prosent) behandlere erfaring med aktivitetsplan hos i
alt 66 pasienter med CFS/ME; av disse 66 var det 45 som
hadde bruke slik plan i mer enn tre maneder.

Bade pasienter og behandlere anga at aktivitetsplan
kunne vere moderat vanskelig 4 folge (tabell 4). Behand -
lergruppen vurderte det som nyttig for pasientene 4 folge
en slik plan, og de ansé aktivitetsplan som et sveert nyttig
arbeidsredskap for sin egen del. Pasientene skaret lavt bade
pa spersmalet om de var blitt bedre ved 4 bruke aktivitets-
plan, og pé spersmilet om de var blitt verre. Ni (69,2 pro-
sent) av ungdommene i prosjektgruppen vil anbefale akti-
vitetsplan til andre ungdommer med CFS/ME, mens bare

én (7,7 prosent) ville ikke anbefale den til andre.
Pasientens kunnskap om aktivitetsplan kom fra mange
forskjellige kilder (tabell 5).
Hos et flertall av pasientene var det blitt foretatt
endringer av den opprinnelige aktivitetsplanen (tabell 6).

Fritekstkommentarer fra pasientgruppen

Ungdommene ble ogsa bedt om a skrive med egne ord hva

de syntes om aktivitetsplan. Representative utsagn var:

e Bra som verktoy til 4 forstd egen bruk av energi (hva
krever mest energi: trening, konsentrasjon, sosialt liv?)

e Vanskelig 4 folge opp, men nyttig verktoy for 4 fa bedre
innsike i eget sykdomsbilde.

e Veldig bra i starten — for & finne ut hva jeg kunne klare
og hvor mye pause jeg trengte.

e Det har vart lettere 4 avslutte en aktivitet ndr det star
hvor lenge den skal vare. Da er det mindre sannsynlig at
jeg blir s darlig dagen etter.

e Det har hjulpet meg til 4 sta pa beina.

e Gir bedre kontroll, og det er lettere & komme seg opp
og ikke bare ligge hele dagen. En lur ting for a gjere
dagen lettere!

e Planen er fin 4 ha pi gode dager, litt fin pa darlige
dager. Men ganske irriterende er den likevel.

e Deter greit 4 ha en oversikt over hva man skal gjore i
hverdagen, selv om det ikke er sa mye, og om man ikke
far gjort alt. Min aktivitetsplan er mer planer for ting
som skal gjores pd en uke og ikke fra time til time.
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Tabell 5. Informasjon om aktivitetsplan og hjelp til utforming

Lege Ergoterapeut Fysioterapeut Foreldre Helsesgster Andre Klarte selv

Informert om aktivitetsplan 2 2 2 1 3* 0
Hjelp til & lage aktivitetsplan 1 2 1 2 2%* HEx
*Catosenteret, BUP, foreldre + psykolog
** Catosenteret, Catosenteret + fysioterapeut + foreldre
***Klarte selv + hjelp fra foreldre
Tabell 6. Endret/justert aktivitetsplan. Antall (prosent)
Ja, flere aktiviteter 1(7,7)
Ja, feerre aktiviteter 5(38,5)
Nei 3(23,1)
Annet (skriv med egne ord) 4(30,8)*

* Omfatter tillatelse til d «<slurve» med planen, justeringer pd bade mengde og tid, samt justering med bdde flere og feerre

aktiviteter

e Kan vare bra for noen.
e Deter som en medisin for 8 komme tilbake til det sam-
me livet som jeg levde for — eller til et bedre liv.

Fritekstkommentarer fra behandlergruppen

Ergoterapeutene ble ogsd spurt om a gjengi med egne ord

hva de synes om aktivitetsplan og om GAT. De aller fleste

opplevde aktivitetsplan som nyttig og bevisstgjorende for

ungdommene i forhold til 4 fa oversikt over daglige gjore-

mél samt hjelp til & prioritere aktiviteter og bruk av energi.

Planen gir god mulighet til & registrere fremgang og

tilbakefall. En rapporterte at planen ikke egner seg for dar-

lige pasienter. Nedenfor folger representative utsagn om

aktivitetsplan:

e Gir tydelig oversikt over dagen og aktuelle gjoremal.

Kan fjerne stress. Gir avklaring av forventninger

mellom ungdom og foreldre.

Bevisstgjor bruk av energi og prioritering av aktiviteter.

Ma fungere som et arbeidsredskap og ikke oppleves som

tvang 4 folge den.

Godt og nyttig verktoy, men vanskelig uten erfaring.

Gir mulighet for selvinnsikt og kontroll.

Fungerer godt med felles forstéelse av aktivitetsplan.

Meningsfullt & fokusere pa praktisk hverdag i stedet for

diffuse symptomer.

Krever god oppfelging i starten og talmodighet.

e Vanskelig 4 motivere bruker og familie til 4 fylle ut.
Vanskelig 4 folge i ferier.

e Viktig 4 avklare aktivitetsplanens formal — ellers kan
den virke litt banal og unedvendig.

e Bra, men ber ikke vare for detaljert — kan oppleves som
stress.

Videre gjengis representative utsagn om GAT:
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e Trygg mite 4 jobbe pa. Krever godt samarbeid med
ungdommen og foreldrene.

e Alt gar bra til ungdommen er blitt «stabil» og blitt bed-
re. Deretter stagnasjon.

e Ryddig system. Involverer bruker og terapeut pa god
mate.

e Virker over tid. Bra 4 vite — gir utholdenhet i kontakt
med ungdommen.

e Bra redskap for ergoterapiintervensjon. Gir mulighet
for gode samtaler og evalueringer underveis. Viktig ved
samarbeid med for eksempel skole.

e Kan vare nyttig, men forutsetter motivasjon til samar-
beid.

e Gir gkt bevissthet og kontroll over egen hverdag. Ma
folges noye (av terapeut) for at det ikke blir ny stressfak-
tor for hva man ikke klarer 4 gjore.

e Ta utgangspunkt i ungdommens niva. Ikke bli for ivrig
pa gode dager — forer til tilbakefall. Gi ungdommen
ansvar for 4 velge aktiviteter (ogsa de yngste velger bort
tv for & leke med venner og sgsken).

e Erfaring gir tro pa nytteverdi og trygghet pa formidling
av prinsippet.

Diskusjon

De viktigste resultatene i denne undersekelsen er:

e Aktivitetsplan blir relativt lite brukt i rehabilitering av
ungdom med CFS/ME, til tross for at et slikt tiltak er
anbefalt og utgjor en sentral del av GAT.

e Blant de pasientene og behandlerne som har erfaring
med aktivitetsplan, oppleves denne som nyttig; dette
gjelder spesielt behandlere.

e Dasientene opplever ikke at aktivitetsplan forverrer syk-
domstilstanden.



I fagmiljeet blir aktivitetsplan anbefalt som et nyttig verk-
toy for 4 bevisstgjore ungdommene i prioritering og valg
av aktiviteter/daglige gjoremal. Det argumenteres for at
den gir mulighet for en malrettet og gradvis okning av
aktivitetsnivaet for & oppna bedre funksjon og livskvalitet
hos ungdommer med CFS/ME.

Til tross for disse anbefalingene var det i pasientgrup-
pen bare 21 (75 prosent) som hadde hort om aktivitets-
plan; av disse var det bare 13 pasienter som selv hadde
brukt aktivitetsplan, og kun tre som hadde bruke slik plan
mer enn tre maneder. Dette misforholdet mellom anbefa-
linger og faktisk bruk understreker behovet for ytterligere
informasjon til og veiledning av det lokale behandlingsap-
paratet.

En forklaring pa at aktivitetsplan brukes i begrenset
grad, kunne vere at den bare anses nyttig for pasienter
med et relativt godt funksjonsniva. Vare resultater gir ikke
holdepunkter for en slik fortolkning. Pasientene hadde
generelt hoy fatigue-skar, og det var ingen forskjell i skar
mellom de som hadde kort erfaring og lang erfaring med
aktivitetsplan.

Pasientene som hadde erfaring med aktivitetsplan, ska-
ret lavt pa spersmél om de var blitt bedre av et slikt
behandlingstiltak. Likevel ansd mange aktivitetsplan som
nyttig. Dette samsvarer med behandlernes oppfatning; dis-
se ansd ogsa aktivitetsplan som nyttig for ungdommene og
som et godt arbe«nyttig verktoy», «bevisstgjoring» og «gir
kontroll», noe som indikerer en felles oppfatning om
betydning av aktivitetsplan.

Pasientene som hadde erfaring med aktivitetsplan, ska-
ret ogsa lavt pa spersmél om de var blitt verre av behand-
lingstiltaket. Dette star i kontrast til hva som enkelte gang-
er er blitt hevdet av pasientforeninger.

I svarene fra bade pasienter og behandlere gir det fram
at det var vanskelig for ungdommene 4 folge en aktivitets-
plan. Det pekes ogsa pa nedvendigheten av a vere tallmo-
dig og ikke gi opp. Kun én av deltagerne i pasientgruppen
hadde mer enn tolv méineders erfaring med aktivitetsplan.
Denne ungdommen hadde ogsd god nytte av den og syn-
tes den var lett & folge. Dette kan vare et uttrykk for at det
kreves tilmodighet og en viss erfaring for man fir tak pa
metoden. Til tross for begrenset erfaring med aktivitets-
plan, ville ni (69,2 prosent) deltagere i pasientgruppen
anbefale en slik plan til andre.

Alle ungdommene i pasientgruppen hadde fatt infor-
masjon om aktivitetsplan av andre, de aller fleste fra be-
handlere i helsetjenesten. De aller fleste hadde ogsé fatt
hjelp av behandlerne til & utforme planen. Kun ved to til-
feller var det foreldrene som hjalp til. Dette er i trdad med
vare anbefalinger; at aktorer i det lokale hjelpeapparat skal
gi rdd og innspill i oppfelgingen av ungdommene slik at
foreldrene ikke skal sitte med dette ansvaret alene.

Flere ergoterapeuter har fulgt opp mer enn fem ungdom-
mer. Deres erfaring med aktivitetsplan som et ledd i GAT
over tid kan forklare hvorfor et stort flertall anser aktivitets-
plan som nyttig for ungdommene. En slik erfaring gir
kunnskap om anvendelse og trygghet pa & formidle dette til
pasienter, foreldre og andre involverte samarbeidspartnere.
Dette gjenspeiles ogsa av fritekstkommentarene.

faglig

Flere systematiske studier har dokumentert gradert akti-
vitetstrening, aktivitetsavpasning eller gradvis ekning av
aktiviteter for pasienter med CFS/ME (5;12;16-18). Det
legges vekt pé at pasienten finner et basisniva med balanse
mellom aktivitet og hvile, og deretter gradvis gker med
flere aktiviteter, bade av fysisk og mental karaketer. En stu-
die viser nodvendigheten av  redusere aktivitetsnivéet for
de som er relativt aktive og stimulere til mer aktivitet for
de mer passive (5). I var sporreundersokelse var det flere
som erfarte at aktivitetsplanen matte justeres enten med
ferre eller flere aktiviteter. Individuell tilpasning og neye
oppfelging er med andre ord nedvendig for & sikre at pla-
nen blir et godt redskap for & bedre funksjonsnivaet.

Flere studier anbefaler en individuelt tilpasset aktivitets-
plan («individual management plany, «activity schedule»)
som ogsa inngar som et ledd i CBT (19;20). Berge og
Dehli (21) gir oss eksempel pa anvendelse av aktivitetsplan
i kognitiv terapi ved CFS/ME, og den anses som et viktig
redskap for symptommestring. Planen skal inneholde alle
gjoremal, inkludert hvile, og skal felges uansett dagsform.
En pasients erfaring med aktivitetsplan blir gjengitt, og
denne pasienten opplevde planen som et svert nyttig verk-
toy for 4 fa nedvendig struktur pa hverdagen og gjenvinne
kontroll over sykdommen. Synspunktene om aktivitets-
plan i artikkelen samsvarer med uttalelser i var sporreun-

derspkelse, bade i pasient- og behandlergruppen.

Begrensninger

Erfaringer med aktivitetsplan som et ledd i GAT er hentet

fra pasienter og behandlere. De to gruppene er ulike pd

flere méter, noe som ma tas i betraktning ved tolking av
funn.

1 Deter stor forskjell pd antall ungdommer i pasient-
gruppen (13) og behandlergruppen (66).

2 I pasientgruppen hadde ni personer (69,2 prosent)
brukt aktivitetsplan mindre enn tre maneder. Dette er
kort tid for 4 etablere/innarbeide nye vaner, noe som vil
pavirke holdningene.

3 I pasientgruppen hadde kun én person (7,7 prosent)
brukt aktivitetsplan mer enn tolv maneder, mot 18
(27,3 prosent) av ungdommene i behandlergruppen.

4 Det ma ogsa presiseres at det i behandlergruppen er
ergoterapeutenes vurderinger for den enkelte ungdom
som fremkommer.

Konklusjon

Aktivitetsplan blir relativt lite bruke i rehabilitering av
ungdom med CFS/ME, til tross for at et slike tiltak er
anbefalt og utgjer en sentral del av GAT. Blant de pasien-
tene og behandlere som har erfaring med aktivitetsplan,
oppleves denne som nyttig; dette gjelder spesielt behand-
lere. Pasientene opplever ikke at aktivitetsplan forverrer
sykdomstilstanden; det var ingen sammenheng mellom
grad av utmattelse og erfaring med aktivitetsplan, noe som
indikerer at aktivitetsplan ogsd kan benyttes av de med
hoy symptombelastning. Behandlerne papekte betydning-
en av & vere tilmodig og at erfaring gir tro pa nytteverdi.
Resultatene som har fremkommet i prosjektet, gir nyt-
tig informasjon om aktivitetsplan og GAT. Det mé arbei-
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faglig

des videre for & implementere disse erfaringene i klinisk
praksis samt formidle erfaringene til andre akterer i pri-
mer- og spesialisthelsetjenesten som arbeider med denne

pasientgruppen. d

Forfatterne vil takke:

o Ungdommene som har bidratt med egne erfaringer med
aktivitetsplan

o LErgoterapeutene som har kommet med nyttige innspill om
aktivitetsplan og gradert aktivitetstilpasning ved oppfol-
ging av ungdommene

o Norsk Ergoterapeutforbund og Helsedirektoratet som har
bidratr med midler og gjort det mulig é giennomfore pro-
sjektet
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