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Utfordringer og muligheter
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Sammendrag

Hypermobilitetssyndrom, eller Ehlers-Danlos’
syndrom hypermobil type, er en lite kjent diagnose.
Likevel er det mange som far diagnosen, og trolig
vil mange ergoterapeuter mgte disse pasientene
fremover. Hovedfokuset i artikkelen har vaert & dele
kunnskap med ergoterapeuter, forst og fremst i
kommunehelsetjenesten, for & bidra til gkt kompe-
tanse i mgte med disse pasientene. Erfaringene vare
er basert pa kunnskap som er innhentet gjennom
arbeidet vart i behandlingstilbudet for disse pasien-
tene ved Sunnaas sykehus. Artikkelen vil diskutere
kartleggingsmetoder og tiltak som kan vaere aktuel-
le for denne gruppen.

Ngkkelord: ergoterapi, hypermobilitetssyndrom,
Ehlers-Danlos’ syndrom hypermobil type, smerter,
fatigue.
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Introduksjon

Artikkelen diskuterer ergotera-
pitiltak for personer med diag-
nosen hypermobilitetssyndrom/
Ehlers-Danlos’ syndrom hyper-
mobil type (HMS/EDS-HT). Vi
opplever at stadig flere far denne
diagnosen, og at mange diagnos-
tiseres tidligere enn far eller far
diagnosen tidligere i livet. Var er-
faring er at diagnosen er lite kjent,
o9 at det kan veere lite kunnskap
om relevante tiltak.

Pasientene har ofte forsgkt fle-
re behandlingstiltak uten bedring,
0g mange erfarer at fagpersoner
i helsevesenet er usikre pa hand-
tering av deres plager. Det er til
dels kjent at pasienter med HMS/
EDS-HT har behov for fysioterapi
og stabilitetstrening, og mange
felges opp av private fysikalske
institutter. Vi erfarer at mange har
behov utover dette, og at de ikke
alltid far det tverrfaglige tilbudet
de har behov for i kommunehel-
setjenesten.

Det finnes fa studier pa effekt
av tiltak og rehabilitering for
denne gruppen, men flere studier
(1-3) anbefaler en tverrfaglig til-
naerming til pasienter med HMS/
EDS-HT. Som del av denne tverr-
fagligheten er ergoterapi viktig.
Vi mener det er hensiktsmessig
at ergoterapeuter har kjennskap
til diagnosen og hvordan disse
pasientenes behov kan mgtes.

Alle forfatterne var, da ar-
tikkelen ble pabegynt, ansatt
ved Sunnaas sykehus HF, som
har behandlingstilbud til den-
ne pasientgruppen. Vi gnsker a
dele kunnskapen var med andre
ergoterapeuter, da mange trolig
vil mgte disse pasientene i tiden
fremover.

Vi vil innledningsvis si litt
om diagnosen HMS/EDS-HT og
beskrive hvordan behandlingen
for pasientgruppen er organisert

- FAGLIG -

ved Sunnaas Sykehus. Videre vil vi
beskrive og diskutere var erfaring
med ergoterapikartlegging og
tiltak opp mot tilgjengelig littera-
tur og belyse hvordan disse kan
vaere nyttige for ergoterapeuter
som mgter pasienter med HMS/
EDS-HT.

Om diagnosen
Hypermobilitet generelt er for-
holdsvis vanlig og opptrer hos
10-20 prosent av den nordiske be-
folkningen, men ikke alle disse har
utviklet plager fra sin hypermobi-
litet (4). Hypermobilitetssyndrom
beskrives som en multisystemsyk-
dom hvor leddsmerter og over-
bevegelighet (hypermobilitet)

i ledd er de mest fremtredende
symptomene (5). Ehlers-Danlos’
syndrom (EDS) er en gruppe
arvelige bindevevssykdommer

(6) karakterisert ved forandringer
i hud, overbevegelige ledd og
vevsskjarhet.

Forandringene finnes i forskjel-
lige kombinasjoner og i varier-
ende grad. Det beskrives seks
undertyper av EDS (6). Noen er
sveert sjeldne, andre mer vanlige.
Den mest vanlige undergruppen
er EDS hypermobil type (EDS-
HT). EDS-HT skiller seg fra de an-
dre undertypene av Ehlers-Dan-
los’ syndrom ved at man enna
ikke har funnet genetiske arsaker
(7). Forskning viser at EDS-HT
ikke kan skilles fra diagnosen
hypermobilitetssyndrom (HMS)
med dagens diagnosekriterier (7).
Vi har derfor valgt a bruke beg-
ge betegnelsene, HMS/EDS-HT,

i denne artikkelen. Forekomsten
av HMS/EDS-HT er lite undersakt,
men en artikkel antyder at diag-
nosen finnes hos 0.75-2 prosent i
den generelle befolkning (3).

Vi praver & mate disse pasi-
entene med at diagnosen kan gi
betydelige plager, men at den
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ikke er farlig eller livstruende. For
mange er dette en viktig avkla-
ring. Den informasjonen som
finnes, blant annet pa internett,
er ofte unyansert. Noen kan vaere
redde for symptomer som alvorli-
ge blodareblgdninger eller ruptur
av indre organer, som tilharer mer
alvorlige undertyper, som EDS
vaskulaer type (6).

HVORDAN STILLES
DIAGNOSEN?

HMS/EDS-HT er en Klinisk diagno-
se og stilles ved hjelp av diaghos-
tiske kriterier: Brightonkriteriene
for HMS (8) og Villefranche-krite-
riene for EDS (6). Disse beskriver
ulike tegn og symptomer. De
viktigste er overbevegelighet (hy-
permobilitet) i ledd ut fra Beigh-
ton score (se figur 1), langvarig
smerte i mer enn tre maneder i
fire eller flere leddomrader, samt
okt strekkbarhet i hud (6, 8). Se
figur 1 neste side.

Vi erfarer at mange har hatt
plager over mange ar, men at det
har tatt tid fer de har fatt diag-
nosen. Dette kan skyldes at det
er lite kunnskap om HMS/EDS-
HT, men ogsa at diagnosen har
mange overlappende symptomer
med tilstander som for eksem-
pel fiboromyalgi. | Norge finnes
et system for diagnostisering av
voksne, hvor personer over 15 ar
henvises til avdeling for fysikalsk
medisin og rehabilitering i det
regionale helseforetaket for diag-
nostisering. For barn er det ennd
ikke etablert nasjonale rutiner for
utredning (9).

A LEVE MED HMS/EDS-HT

Flere med HMS/EDS-HT lever
greit med diagnosen sin i hverda-
gen, og mange er i jobb. Vi erfarer
imidlertid at flere har behov for
hjelp og veiledning, da det & leve
med langvarig smerteproble-

23



24

- FAGLIG -

P
f\lﬁ": 4 =
lk'-_:_l‘_r
W
- i }n]
N -
PR e ;/
H] 4]
.;I-II‘ -’
| =
d =

Figur 1: Beighton score for vurdering av generell hypermobilitet (8). Tegnet av Annette Holth Skogan og brukt med tillatelse fra
TRS kompetansesenter for sjeldne diagnoser ved Sunnaas sykehus.

matikk kan vaere utfordrende.
Enkelte studier konkluderer med
at personer med HMS/EDS-HT
har utbredte ledd- og muskels-
merter, kronisk tretthet, angst

og depresjon (5, 10-14). Mange
kan oppleve at dette er til hinder
for deltakelse i arbeid, skole og
hverdagsliv. Bevegelsesangst
(kinesiofobi) (1, 15, 16) og redusert
livskvalitet grunnet kroniske smer-
ter (10, 11, 17) er rapportert hos
personer med HMS/EDS-HT.

Flere av de pasientene vi
mater, forteller at de plutselig
mister gjenstander uten at de
er klar over det. Dette kan mu-
lig relateres til nedsatt leddsans

(propriosepsjon) grunnet overbe-
vegelighet i ledd. En studie (12)
fant statistisk signifikant nedsatt
propriosepsjon i fingerledd, men
ikke i skulderledd hos personer
med HMS sammenlignet med en
kontrollgruppe. De konkluderer
likevel med at tallene/resultatene
er noe uklare. Det kan derfor veere
vanskelig a si om propriosepsjon
er redusert i overkroppen hos
personer med hypermobilitets-
syndrom kontra de som ikke har
diagnosen. Andre mulige forkla-
ringer kan ogsa vaere vansker
med sensibilitet, da polynevropati
0g carpaltunnelsyndrom er an-
tydet & vaere mer hyppig i denne
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pasientgruppen (18). Det har ogsa
vaert antydet at personer med
HMS/EDS-HT kan ha gkt risiko

for utvikling av artrose (19). Vi
har ikke funnet andre studier som
viser dette.

Som nevnt kan mange med
HMS/EDS-HT oppleve gkt trett-
barhet, ofte av en slik grad at det
kan defineres som fatigue: en
overveldende folelse av tretthet,
mangel pa energi og falelse av
utmattelse enten mentalt, fysisk
eller begge deler (20).

Scheper et al. (13) beskriver at
fatigue er vanligere hos personer
med HMS/EDS-HT enn i normal-
befolkningen, og at de med starst




grad av fatigue rapporterte starre
grad av funksjonshemming. En
mindre studie (16) fant sammen-
heng mellom bevegelsesangst
(kinesiofobi) og muskel/skje-
lettsmerter og fatigue.

Tilbudet til pasienter
med HMS/EDS-HT pa
Sunnaas sykehus
Sunnaas Sykehus har i fem ar hatt
vurderingsprogram og rehabili-
teringsprogrammer rettet mot
voksne med HMS/EDS-HT. Vurde-
ringsprogrammet har til hensikt a
avklare problemstillinger og hva
som kan veaere anbefalte tiltak
videre. Rehabiliteringsprogram-
mene er individuelle eller grup-
pebaserte. Felles for begge er at
de baseres pa en biopsykososial
modell med kognitive tilnaer-
mingsmetoder. Det overordnede
malet for rehabiliteringsopphol-
dene er & gke kunnskap om egen
tilstand for & kunne leve et mer
aktivt liv med bedret funksjon
og livskvalitet. Tilnaermingen er i
hovedsak rettet mot smertepro-
blematikken ved HMS/EDS-HT.
Smertetilstanden vurderes som
kompleks; det vil si at den bade
pavirker og pavirkes av mange
ulike faktorer i livet. Innholdet i
rehabiliteringen vil derfor veere
basert pa en bred tverrfaglig
tilneerming og innebaerer blant
annet lavdosert styrketrening og
fysisk aktivitet, informasjon om
HMS/EDS-HT, hensiktsmessig
bruk av leddene i hverdagsaktivi-
teter, kognitive smertemestrings-
teknikker, aktivitetsbalanse og
nettverksarbeid.
Rehabiliteringsprogrammet
er basert pa en pilotstudie som
ble utfert i samarbeid med TRS
kompetansesenter for sjeldne
diagnoser ved Sunnaas i 2011.
Studien viste at pasienter med
HMS/EDS-HT hadde nytte av
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tverrfaglig smerterehabilitering
med tilpasset trening og informa-
sjon (1). Rahman et al. (2) viser
09sa at pasienter med denne
diagnosen har nytte av tverrfaglig
smerterehabiliteringsprogram, og
at det er hensiktsmessig & samle
dem i egne grupper, da pasiente-
ne har opplevelser og erfaringer
som skiller seg noe fra det andre
pasienter med langvarig smerte-
problematikk opplever.

Ergoterapi -
kartleggingsmetoder

AKTIVITETER | HVERDAGEN
Mange med HMS/EDS-HT beskri-
ver vansker med daglige aktivi-
teter. Vi erfarer derfor at kartleg-
ging av aktiviteter i hverdagen er
sentralt i mgte med disse pasien-
tene. Vi benytter ulike kartleg-
gingsverktay - hva vi kartlegger,
og innen hvilke fokusomrader,
varierer ut ifra pasientens behov
og utfordringer. Vi har erfart at
flere ulike kartleggingsmetoder
kan vaere nyttige i arbeidet med
denne pasientgruppen. Occupati-
onal Self Assessment (OSA) (21)
er utviklet med bakgrunn i Model
of Human Occupation og bereg-
net pa voksne med ulike diag-
noser og problemstillinger. OSA
maler pasientens egen opplevelse
av mestring innenfor ulike aktivi-
tetsomrader og hjelper pasienten
med a etablere mal og prioritere
endringer i hverdagslivet. Instru-
mentet kartlegger aktivitetsutfe-
relse og egne ferdigheter, vane-
dannelse og vilje, samt hvordan
miljoet pavirker disse (21). Cana-
dian Occupational Performance
Measure (COPM) er et godt egnet
verktgy ved utarbeidelse av mal
og til & vurdere endring (22).
COPM har veert brukt i en mindre
studie med HMS/EDS-HT-pasi-
enter (1). Kartlegging av Dine
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Aktiviteter (KDA) (23) kan veere
et nyttig verktay for & fa oversikt
over pasientens aktiviteter gjen-
nom hele dagnet fordelt over en
uke. Bade OSA, COPM og KDA er
verktgy som kan vaere aktuelle 3
bruke med denne pasientgruppen
0gsa i kommunehelsetjenesten.

HANDFUNKSJON

Flere av pasientene med HMS/
EDS-HT opplever utfordrin-

ger knyttet til handfunksjon

og handstyrke. For a kartlegge
dette bruker vi Biometrics, et
databasert kartleggingsverktay
hvor man blant annet kan male
handkraft ved bruk av dynamo-
meter og fingerkraft ved bruk

av pinchmeter (24). Resultatet
regnes ut i forhold til norm for
alder og kjgnn og kan gi en
vurdering av om pasienten er
darligere enn forventet for kjgnn
og alder. Leddmaling er ogsa
aktuelt for denne pasientgruppen,
da det er flere som har overbe-
vegelighet i ledd. Til dette kan
leddmalingslinjal (goniometer)
(25) veere et godt egnet verktoy.
Selv om slike spesifikke maleme-
toder ikke er like lett tilgjengelige
i kommunehelsetjenesten som |
spesialisthelsetjenesten, er det
viktig at ergoterapeuter har fokus
pa pasientens handfunksjon.

Det er hensiktsmessig a sjekke
hvordan pasienten opplever sin
handfunksjon og falge opp dette
med praktisk observasjon. En
stor del av kartleggingene vi gjar
av handfunksjon, er basert pa
pasientens egne opplevelser og
erfaringer, og hovedfokuset vart
er handfunksjon knyttet opp mot
daglige aktiviteter.

Ergoterapi - tiltak

Tiltak fra ergoterapeut vil i hoved-
sak veere rettet mot funksjons-
vansker som skyldes instabile og
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overbevegelige ledd, samt mot
smerter og trettbarhet. Hovedfo-
kuset er ofte aktivitetsbalanse og
hvordan leddene kan brukes og
ivaretas mest mulig hensiktsmes-
sig i daglige aktiviteter (ergonomi,
ortoser og tekniske hjelpemidler).
Det finnes ikke mange studier
som beskriver eller dokumenterer
effekt av ergoterapi for pasi-
enter med HMS/EDS-HT. Vi vil
referere noe til boka «Fibromya-
lgia, Hypermobility and Chronic
Pain» (4). En review-artikkel som
beskriver effekt av fysioterapi og
ergoterapi for denne gruppen (12)
har gjort et databasesgk pa effekt
av fysio- og ergoterapi for denne
gruppen. Den konkluderer med
at det er «insufficient research
exploring the clinical outcomes of
a number of interventions inclu-
ding sensory integration, positi-
oning and posture management
and education». Studien beskriver
behov for mer forskning pa dette
omradet. Det fglgende vil derfor
i hovedsak veere basert pa klinisk
erfaringskunnskap med denne pa-
sientgruppen, samt de tilbakemel-
dingene pasientene har gitt oss.

HENSIKTSMESSIG BRUK AV
LEDDENE | DAGLIGAKTIVITETER
De fleste med HMS/EDS-HT vil
oppleve manglende stabilitet i
ledd, og noen opplever gjentatte
subluksasjoner. Det er derfor vik-
tig & fokusere pa hvordan leddene
brukes i forbindelse med daglige
aktiviteter, for a sikre best mulig
stabilitet. Mennesker med HMS/
EDS-HT har samme behov for &
laere om hensiktsmessig bruk av
leddene som for eksempel de
med Rheumatoid Artritt (RA) har.
Mange av de samme prinsippene
har gyldighet: Unnga belastning

i leddets ytterstilling, fordele be-
lastning over flere og sterre ledd,
0g unnga langvarige statiske grep

- FAGLIG -

X

Bildet viser hvordan bruk av fingerortoser kan gi bedre grep i aktivitet. Bildet er
gjengitt med tillatelse fra ergoterapeut Thea Pearl, ergoterapeut ved Rigshospitalet i

Kabenhavn.

(26). Det kan vaere aktuelt & gjen-
nomga disse ergonomiske prin-
sippene med pasientene, og helst
vurdere og inngve dette under
utforelse av praktiske aktiviteter.
Pasientene vil ofte oppleve at en-
keltaktiviteter som for eksempel
mindre grep, emballasjedpning
eller tyngre laft kan veere spe-
sielt utfordrende. Det kan veere
hensiktsmessig & ga gjennom
hvordan pasientene utfagrer disse
aktivitetene. Noen kan ha innlaert
mindre hensiktsmessige kompen-
satoriske teknikker som over tid
blant annet kan medfgre smerte.
Det er 0gsa viktig & fokusere pa a
styrke muskulatur rundt leddene
for & kompensere for den insta-
biliteten et overbevegelig ledd
innebaerer (4). Vi har god erfaring
med bruk av treningsdeig for a
styrke fingerleddene, gke blodsir-
kulasjon og oppna @kt kontroll i
bevegelsene. Pasientene far med
en treningsdeig med egnet mot-
stand og et tilpasset treningspro-
gram som de kan bruke hjemme.
Flere av vare pasienter forteller
om gkt funksjon, mindre smerter
0g bedre kontroll i bevegelser et-
ter at de har brukt treningsdeigen
over tid.

TEKNISKE HJELPEMIDLER OG
ORTOSER

Mange med HMS/EDS-HT opple-
ver god nytte av tekniske hjelpe-
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midler som kan lette hverdags-
aktiviteter. Mange vil oppleve
instabilitet i handledd og finger-
ledd, spesielt i tomlers MCP- og
CMC-ledd, noe som kan medfgre
smerter og vanskeligheter med
mange grep (27). Flere opplever
at a fa okt stabilitet i disse ledde-
ne ogsa kan redusere smerter i
handleddene. Som for de med RA
kan det handle om hjelpemidler
som gjer det mulig a belaste led-
dene i mer hensiktsmessige stil-
linger, for eksempel med vinklede
eller utbygde grep. Hjelpemidler
som kan fremme aktivitet eller gi
avlasting og dempe smerter er
09sa aktuelle. Dette kan handle
om for eksempel hjelpemidler pa
arbeidsplass, dusjkrakk, sittepute/
snuplate eller arbeidsstol.

Bruk av ortoser kan veere aktu-
elt for a bidra til 4 stabilisere led-
dene i forbindelse med konkrete
gjeremal, for eksempel handledd-
sortoser, fingerortoser (fingerrin-
ger), ankelstatter eller fotsenger.
Prinsipielt vil man alltid se pd om
det er mulig a trene opp stabilitet
i muskulatur rundt leddet for &
unnga a bruke ortoser. Ortoser
anbefales hvis det er fare for ved-
varende belastning pa et ledd til
tross for forsgk pa a bedre stabili-
tet og muskelstyrke (27). Det kan
for eksempel handle om bruk av
ortoser for a greie & gjennomfare
en aktivitet man ellers ikke ville
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Bildet viser hvordan bruk av fingerortoser kan gi bedre stabilitet i aktivitet.
Bildet er gjengitt med tillatelse fra ergoterapeut Thea Pearl, ergoterapeut ved Rigs-
hospitalet i Kebenhavn.

ha greid, for eksempel bruk av
kneortose for a gjennomfare en
fielltur med mye nedstigning. Var
erfaring er at mange har nytte av
handleddsortoser og/eller ulike
typer av fingerringer, spesielt for
a oppna bedre grepsfunksjon,
men ogsa for a redusere smerte.

| den siste tiden har det kom-
met flere spgrsmal om lycradrak-
ter eller lycraortoser. Disse spe-
sialsyes i et elastisk materiale og
er ment a gi statte og stabilitet til
overbevegelige ledd. Flere pasien-
ter forteller at de er blitt anbefalt
slike drakter nar de er i kontakt
med ortopediske verksteder. Noen
opplever at de gir statte, mens
andre opplever liten nytte og at
ortosene heller er hemmende
for bevegelse og vanskelige a fa
pa. Vi kjenner ikke til studier om
effekt av lycraortoser ved HMS/
EDS-HT. Studier og kunnskaps-
oppsummeringer som er gjort pa
bruk av lycraortoser med andre
pasientgrupper, konkluderer med
at det er behov for mer forskning
fer man kan si noe om effekt og
nytteverdi (28, 29).

AKTIVITETSBALANSE

A tilegne seg en mer hensikts-
messig aktivitetsbalanse i hver-
dagen er sentralt for mange med
HMS/EDS-HT. Som nevnt opple-
ver mange fatigue (13), og det &
gjennomfere vanlige dagligak-

tiviteter kan veere en utfordring.
Bade smerter og fatigue kan
variere i intensitet og over tid, og
mange kan oppleve at de pa de
dagene da plagene er litt mindre,
vil ta igjen mye de ellers ikke grei-
er & fa gjort. Mange kan ogsa stille
hgye krav til egen utfgrelse. Ofte
medfgrer dette at de etter slike
dager far mer intense smerter og
foler seg enda mer slitne. Mange
beskriver at de kan ha behov for 3
ligge i timer eller dager etter slike
intense aktivitetsakter. Et slikt
mgnster kan resultere i gkte smer-
ter og at pasientene opplever okt
svakhet og manglende mestring
(4). Vi erfarer at mange har behov
for & trygges i forbindelse med
aktivitet. Det & leve med langvari-
ge smerter kan for mange medfo-
re redsel for & bruke kroppen fordi
man frykter gkte smerter. Celetti
et al. (16) beskriver at bevegelse-
sangst (kinesiofobi) er et vanlig
symptom ved HMS/EDS-HT.
Inaktivitet som smertemestrings-
strategi er lite hensiktsmessig, og
det er viktig & bidra til & gi pasi-
enten erfaringen at aktivitet, og
eventuelt ogsa okt aktivitet, ikke
ngdvendigvis gir mer smerte (16).
Begrepet «activity pacing» kan
brukes om det a fa til en mer jevn
balanse. Activity pacing vurderes
som en viktig del av ergoterapeu-
tisk tilnaerming i smertebehand-
ling (30), men begrepet beskrives
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som darlig definert (30, 31) og
med ulik praktisk tilneerming. Det
er viktig 3 skille mellom pacing
som en anbefalt adferd gjennom
klinisk intervensjon, og pacing
som noe som oppstar som en
spontan respons pa smerteopp-
levelse. Vurdering av pacing som
metode gjor ikke alltid dette (32).
Videre tydeliggjering av dette
begrepet og hva som kan vaere en
relevant tilnaerming, er viktig for
a kunne si noe om effekt av dette
som metode.

Vi har ikke funnet mye doku-
mentasjon pa aktivitetsbalanse
for pasienter med smerte. Pasien-
ter som har deltatt i vare behand-
lingsprogrammer, gir imidlertid
tilbakemelding om at det & fa
til en bedre aktivitetsbalanse i
hverdagen er med pa a gke deres
livskvalitet, og at det ogsa kan
medvirke til smertereduksjon. Ba-
sert pa studier som er gjort blant
annet pa aktivitetsbalanse for
mennesker med MS (33), og pa et
aktivitetsbalanseprogram utviklet
for mennesker med kroniske lidel-
ser (34), har vi utviklet et under-
visnings- og samtaleopplegg for
pasienter med langvarige smerter,
som 0gsa brukes for pasien-
ter med HMS/EDS-HT. Bade pa
gruppeniva og pa individuelt niva
tematiserer vi hvordan aktivitets-
manstre oppstar, samt hvordan
ulike mgnstre kan vaere hensikts-
messige eller uhensiktsmessige
strategier i forhold til smerte.
Videre fokuseres det pa priorite-
ringer i hverdagen, forventninger
til egen aktivitetsutferelse, ar-
beidsteknikker, det & ta pauser,
aksept for ulike standarder, samt
kommunikasjon med omgivelse-
ne om dette. Temaer som 0gsa
bergrer aktivitetsbalanse, som
kosthold, fysisk aktivitet og sgvn,
ivaretas av andre medlemmer av
det tverrfaglige teamet.
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Ved a bruke VR-teknologi kan flere oppleve at fokuset flyttes bort fra smertene, og de
opplever mestring og har det goy.

Mange av HMS/EDS-HT-pa-
sientene vi har kontakt med, er
yrkesaktive. Fokus pa aktivitets-
balanse er viktig nar det gjelder a
opprettholde dette. For noen kan
det handle om & organisere hjem-
meaktivitetene pa en annen mate,
slik at man frigjer mer energi til
arbeidsdeltakelse. For andre kan
det handle om at a redusere noe
pa arbeidsdeltakelse kan veere
hensiktsmessig for & kunne fort-
sette & delta i yrkeslivet. Mange
kan oppleve dette som en tung
prosess. A samtale rundt dette og
hjelpe pasienten til 3 se alternati-
ver kan vaere viktig for 8 komme i
gang med denne endringen.

Barn og unge med
HMS/EDS-HT

Vi erfarer at flere unge med over-
bevegelighet i ledd og smerter
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henvises til vurdering og be-
handling pa Sunnaas sykehus. Vi
har meatt flere barn og unge som
har fatt diagnosen allerede i ung
alder, for fylte 15 ar. Hvordan vi
tilnaermer oss denne aldersgrup-
pen, varierer. Tilbudet pa Sunnaas
er i utgangspunktet ikke beregnet
pa barn og ungdom. Var erfaring
er at det er viktig med fokus pa
fysisk aktivitet og hensiktsmes-
sig bruk av kroppen i hverdagen.

| utgangspunktet er det ikke
hensiktsmessig a sette spesifikke
begrensninger pa bruk av krop-
pen i aktivitet for barn og unge
som fortsatt er i vekst og utvikling
(35).

Det kan vaere nyttig & ha fokus
pa hvilke aktiviteter de opplever
som lystbetonte, og fa tak i hva
de er motivert for, da det er stgrre
sannsynlighet for at de vil fortset-
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te med dette hjemme. | dagens
teknologiske samfunn kan Virtual
Reality (VR) og spillteknologi
vaere en aktuell arena for fysisk
aktivitet. Forskning og erfarin-
ger viser at pasientene opplever
metoden som morsom og enga-
sjerende (36). | 2016 opprettet
Sunnaas sykehus Virtuell Rehabili-
teringslab (VR-lab). Her benyttes
dataspill som treningsmetode
- bade spesialutviklede spill og
kommersielle spill som Ninten-
do Wii og Xbox Kinect. Dette er
spillkonsoller som mange 0gsa
har hjemme, og det finnes mange
forskjellige spill hvor man bruker
kroppen aktivt. Det kan vaere hen-
siktsmessig a finne fram til ulike
spill hvor man far trent balanse,
koordinasjon bade i over- og
underekstremiteter samt uthol-
denhet. Til dette kan ulike sports-
spill eller aktivitetsspill vaere godt
egnet. Ved a bruke VR-teknologi
kan flere ogsa oppleve at fokuset
flyttes bort fra smertene, og de
opplever mestring og har det gay.
Skolen er en viktig arena for
barn. Mange av barna med HMS/
EDS-HT opplever utfordringer
med & delta pa skolen og gjen-
nomfare fulle skoledager pa
grunn av fatigue og/eller smerter.
Det er derfor viktig & ha fokus
pa tilrettelegging pa skolen slik
at de kan delta gjennom hele
dagen. Aktuelle tilrettelegginger
kan veaere hev- og senkbar pult,
ulike tilpasninger av sittestilling
(arbeidsstol, stor ball, fotstatte
0g sa videre) og mulighet for a
legge seg ned for & strekke pa
kroppen i lgpet av dagen (matte,
saccosekk eller lignende). Det kan
0gsa vaere hensiktsmessig a se pa
hvordan skoledagen til barnet er
lagt opp - om det er mulig & fa
inn pauser i lgpet av dagen hvor
barnet har mulighet til a trekke
seg litt tilbake og slappe av for &



kunne delta resten av dagen. Man
ber ogsa vurdere hvordan man
gjennomfarer gymtimene, og se
om det er noen hensyn som skal
tas i ulike aktiviteter. Vi erfarer

at det er utfordrende for barnet
selv a sette grenser i hverdagen,
spesielt nar de er pa skolen, hvor
de er sammen med venner og

det stilles andre krav til dem som
de ma falge. De voksne rundt har
derfor en viktig rolle hvor de, i
samarbeid med barna og deres
foreldre, finner fram til hva som
skal til for at barnet skal kunne
delta i skolehverdagen og oppleve
mestring. | dette arbeidet kan det
vaere hensiktsmessig a involvere
andre instanser i tillegg til ergote-
rapeut, som helsesgster, fastlege
og fysioterapeut, for a finne fram
til beste mulige lgsningene for det
enkelte barnet.

Oppsummering
Hovedfokuset i artikkelen har
veert & dele kunnskap med
ergoterapeuter, farst og fremst
i kommunehelsetjenesten, for &
bidra til & skape gkt kompetan-
se i mate med disse pasientene.
Det er viktig & bidra til & trygge
voksne med HMS/EDS-HT, ufar-
liggjere diagnosen, samt formidle
at det a leve et tilnarmet normalt
og aktivt liv er viktig og mulig.
Foreldre til barn med HMS/EDS-
HT har ogsa behov for & trygges
pa at barna bar opprettholde
mest mulig normal aktivitet og
kan delta pa det de ansker.

Mange av pasientene er unge
og kan ha nytte av 8 komme tidlig
i gang med forebygging og riktig
treningsopplegg. Det er videre
viktig & etablere gode aktivitets-
vaner pa et tidlig stadium, bade
nar det gjelder utferelse, organi-
sering og struktur.

Mange voksne er arbeidsakti-
ve, og et hensiktsmessig aktivi-
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tetsfokus er viktig for & bidra til

a kunne opprettholde arbeids-
deltakelse. Mange lever en hek-
tisk hverdag hvor det kan vaere
utfordrende a finne tid til trening
og aktiviteter for a ivareta egen
helse. Det er derfor viktig a finne
fram til treningsmetoder som man
kan implementere i hverdagen, og
understreke viktigheten av mest
mulig naturlig bruk av kroppen i
daglige aktiviteter. Det er den to-
tale mengden av alt vi gjar i lapet
av en dag, som teller, og derfor

er det viktig & etterstrebe en
hensiktsmessig balanse mellom
aktivitet og hvile som fungerer for
den enkelte. Det er viktig for alle
a oppleve mestring og livskvalitet
i hverdagen.

Ergoterapeuter i bade spesia-
list- og kommunehelsetjenesten
kan gi et viktig bidrag til denne
pasientgruppen. Et tett samarbeid
er viktig for a fa til en best mulig
overfaringsverdi til hjemmet av
kartlegginger og igangsatte tiltak
fra spesialisthelsetjenesten. Ergo-
terapeuter har kunnskap om bade
praktisk utfgrelse av aktivitet og
hensiktsmessig organisering og
strukturering av aktivitet i forhold
til den enkeltes helseutfordringer.
Det handler om & finne fram til
hvordan pasientene kan fungere
best mulig i hverdagen med det
utgangspunktet de har.
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