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En onormal trotthet

Enstandigt narvarande trotthet som upplevs som en
utmattande kansla, bade fysiskt och mentalt, kan drabba
allasom har en reumatisk sjukdom. Det har tillstandet
brukar maninom varden kalla for "fatigue”, for att skilja
det fran den mer normala trottheten som alla kan uppleva.

Vad ar fatigue?

Fatigue kan drabba alla som har en reumatisk sjukdom och ar tillsammans med
smarta ett av de vanligaste symtomen. Trottheten forekommer ofta samtidigt

som hoginflammatorisk aktivitet men inte alltid. Vissa kan till exempel uppleva
enhog grad av fatigue trots att deras inflammatoriska sjukdomsaktivitet ar lag.

Det arinte klarlagt vad fatigue beror pa men sjukdomsaktivitet och inflamma-
tion bedéms ofta vara centrala nér det galler fatigue vid reumatisk sjukdom. Det
pagar forskning for att ta reda pa vad som hander biologiskt i kroppen i samband
med fatigue. Bland annat studeras olika signaldmnens eventuella inverkan.
Mycket forskning kvarstarinnan varden kan forklara de kemiska processer som
skerikroppenisamband med fatigue.

Oavsett orsakerna till fatigue ar det for manga med reumatisk sjukdom en félje-
slagare som man maste lara sig att hantera och leva med.



Flera faktorer bidrar till varje individs unika
upplevelse av fatigue

Smarta
Sjukdomsaktivitet
Medicinering

Inre reaktioner

Socialt stod
Miljo
Fritid



Att leva med fatigue

Personer som har fatigue brukar beskriva det som en fysisk tyngdkansla i
kroppen, men ocksa en kédnslai huvudet. Den har kanslan kan upplevas som
avskarmande, och bidra till att det kan kdnnas extra anstrangande att tain olika
intryck fran omvarlden.

Fatigue ar for manga standigt narvarande, medan det for andra kan innebéra
plotsliga och oforutsagbara toppar med en starkt utmattande trotthet. Nar
sadana starka toppar intraffar kan det kdnnas som att tréttheten tar komman-
dot dver livet, och att kraften att halla emotinte racker till.

Det drinte ovanligt att andra kanslor triggas vid sjukdomsrelaterad fatigue. Vilka
kanslorsom kommer arindividuellt, men det kan vara ilska, radsla, sorg eller
hjalploshet. De har kanslorna ar ofta naturliga reaktioner och kan vara kopplade
tilltidigare erfarenheter av fatigue som ett hinderivardagen.

Eftersom fatigue varierariintensitet varierar ocksa vilka effekter det har pa
vardagen. Trottheten paverkar alla delar av livet - relationer, socialt umgénge,
arbete och fritidsaktiviteter. Nar fatigue ar som varst kan vardagen kdnnas som
en kamp dar det ar den standiga trottheten som styr och tar kommandot.

Manga reumatiska sjukdomar géri skov, vilketinnebar att en period av hogre
sjukdomsaktivitet ocksa kan kan ge en hogre grad av fatigue. Det innebaér att
bade sjukdomen och tréttheten kan variera dver tid. Ladngre perioder med min-
dre besvar kan foljas av en mer besvarande period och tvartom. Det gér sallan
att forutse nar de merintensiva perioderna uppstar, vilket kan upplevas som
bade svarhanterligt och frustrerande.



Ett symtom kommer
sallan ensamt

F6r manga med reumatisk sjukdom ar fatigue ett minst lika besvéarande symtom
som smarta. For vissa gar dessa symtom hand i hand, medan det fér andrainte
forekommer samtidigt. Fatigue kan vara sa intensiv att den paverkar livskvali-
teten mer anvad smartan gér. Omgivningen kan ocksa ha svarare att forsta hur
mycket tréttheten paverkar, jamfort med till exempel ledsmarta. Att inte kdnna
sig forstadd av sina narstdende eller avvarden kan gora att den negativa upple-
velsenvarre.

Precis som vid andra sjukdomar forekommer symtom som nedstamdhet eller
depressionivarierande grad vid reumatisk sjukdom. Jamfért med andra sjuk-
domar ar det vanligare med oro @n med nedstamdhet och depression.

Fatigue, nedstamdhet, sdmnstorningar och stress ar nara relaterade och kan
darfortrigga varandra. Nar flera symtom férekommer samtidigt kan det kdnnas
svartattsjalv forstd vad som drvad. D3 ar det extra viktigt att fa stod av omgiv-
ningen och avvarden.

Personer med reumatisk sjukdom lyfter ofta fram fatigue som ett av de symtom
dér de ofta upplever att de saknar stéd och aktiva atgarder fran varden. Det kan
behovas ett gemensamt angreppssatt och det ar bra att fa stod fran flera olika
yrkesgrupperidet reumatologiska teamet, som sjukskoterska, arbetsterapeut,
fysioterapeut eller lakare.



Vad kan lindra?

Det finns idag inget lakemedel mot fatigue. Aven om sjukdomsaktiviteten inte
har ett direkt samband med fatigue kan en hog inflammatorisk aktivitet ofta
paverka nivan av trétthet. En fungerande grundbehandling av den reumatiska
sjukdomen ar darfor en viktig deli hanteringen av fatigue. Utover en fungerade
medicinsk behandling av den reumatiska sjukdomen ar fysisk aktivitet, tréning
och psykosocialt stod andra viktiga delar.

Det drinte [att att andra levnadsvanor som att till exempel borja trana eller att
rora pasig mer mer regelbundet. Nyckeln &r att forsoka hitta den tranings-

eller rorelseaktivitet som du tycker ar rolig och som kan 6ka motivationen och
gladjeniatttrana. Om det kanns som att fatigue har tagit 6ver och dominerar
livet ar det tyvarr ofta lattare sagt én gjort. For att fa hjalp och motivation till att
fortsatta trana och rora pasigar det bra att ha kontakt med en fysioterapeut for
anpassade traningsrad eller fysisk aktivitet pa recept.

Forutom fysisk aktivitet kan undervisning med beteendestod ha positiva effek-
ter for hanteringen av fatigue. Nar du har fungerande verktyg for att hantera din
fatigue tenderar de negativa effekterna pa vardagen att minska. Som ett redskap
i detta kan guidning att hitta strategier som passar dig sjalv vara av varde.

DEN INFLAMMATORISKA AKTIVITETEN i kroppen méats genom blod-
prover, som till exempel traditionell sanka (SR), c-reaktivt protein
(CRP) eller kroppsegna signaldmnen som cytokiner. Aven om man
inte kan se nagon inflammatorisk aktivitet i proverna, kan fatigue
anda férekomma.



Tips for att lindra fatigue

Valfungerande medicin
Fysisk aktivitet
Goda levnadsvanor

9 Psykosocialt stod
Ta mikropauser i vardagen
Minska energitjuvar
Prata med néra och kdra

9 Forenkla och underlétta din vardagsmiljo



Vad kan jag gora
sjalv?

Hitta och skapabalans

Foratt kunna hantera fatigue ar det viktigt att hitta en individuell balansivar-
dagen, for att fa kraft att orka med. Denna balans kan upplevas som en mental
kamp, dar du strukturerar din vardag. Genom att prioritera och planera kan du
hushalla med dina resurser och skapa en kénsla av kontroll.

En strategi ar att pa olika satt forsoka tillfora kraft for att orka med tréttheten,
och att strava efter kontroll dver livet. For att tillfora kraft ar bade vila och olika
typer av fysisk aktivitet oftast positivt. Att fokusera pa andningen under yoga
ellervid vistelse i skogen ar ett satt att tillfora kraft och kan ocksa kombineras
med lattare rorelser. Flera studier har visat pa betydelsen av fysisk aktivitet och
traning for att minska fatigue.

Forattfatillen brabalans och orka med det som &r nédvandigt, aren metod att
strukturera sin vardag genom att prioritera och planera. Madnga patienter upp-
lever att det gor det mojligt att fanga de stunder dér trottheten inte &r lika for-
lamande. Att tydliggora granser for bade dig sjalv och for andra, eller att be om
hjalp nar trottheten blir for overmaktig ar andra strategier som du kan anvanda.

Det kan finnas olika satt att hitta kraft for att orka med fatigue och minska kon-
sekvensernaivardagen. For att hitta din egen balans kan du behovea stod fran
vardgivare attidentifiera de faktorer som tillfor energi. Ett bra satt att kartlagga
vad du upplever 6kar respektive minskar fatigue dr att anvanda "Trotthets-
hjulet”.

Att ha kunskap om sin sjukdom gor att man ocksa kan forsta den battre. Manga
upplever det ocksa som positivit att fa dela erfarenheter med andraisamma
situation. Bade patientorganisationer och varden har grupper, men det kan
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Ett trétthetshjul kan anvéindas
fératt kartldgga faktorer som
upplevs forvdrra fatigue (den
inre cirkeln).

I den yttre cirkeln antecknas
vad individen kan géra sjéilv
ellertillsammans med vdrden
och nédirstdende. Eftersom
upplevelsen av fatigue dr unik
behdveren “tértbit” Iimnas
oppen for det unika och per-
sonliga, vilket i bilden illustre-
ras med ett frégetecken (?).

ocksavaraisjalvvalda grupper. Att kdnna ett stod och fa mojlighet att ventilera
tankar med andra ar ofta vardefullt. Samtidigt kan det vara svart att orka enga-
gerasigigrupper nar tréttheten &r som varst. Det kan dd vara enklare med

samtal med enstaka individer.

Somnochvila

Sémn ger dterhdmtning, men ocksa tid for ateruppbyggnad och lakning, och har
darfor stor betydelse for halsan. Smarta och stelhet kan paverka somnen och

mojligheten till vila pa flera satt.

Trots den aterkommande trottheten kan en person med hog grad av fatigue

ocksa ha svara problem med sémnen. Man kan ha svart att somna eller vakna
flera ganger under natten, vilket i sin tur paverkar mojligheten till aterhamtning.
Det arinte heller ovanligt att personer med reumatisk sjukdom upplever en

forlamande trotthet dven efter en god natts somn. Sma pauser under dagtid kan
for mangavara avgorande for att vardagen ska fungera.
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Langvarig stress kan paverka kroppen och bidra till smnproblem. Stress
anvands ofta som en beskrivning for en stor psykisk belastning eller ett tillstand
med obehagliga pafrestningar. For att kartldgga den egna stressupplevelsen kan
dufora dagbok over stressande héndelser och de strategier du anvander for att
hantera dessa. Det kan vara ett bra hjalpmedel for att forsta hur du upplever
stress och vilka strategier som fungerar for dig.

Nardu kartlagger dina vanor med hjalp aven dagbok ar det bra att dven inklu-
deralevnadsvanor som motion och matvanor. Det &r viktigt att ta med bade bra
och mindre bravanor. Vad som paverkar mest ar ofta individuellt, men rékning,
alkohol ochinaktivitet ar faktorer som kan paverka sémnen negativt.
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Omgivningen

Yttre faktorer som till exempel miljé och personer du moéter kan paverka din
upplevelse av fatigue. Om du som patient inte upplever att vardpersonal, familj
ellervanner forstar vad detinnebar att leva med fatigue kan bordan ofta kdnnas
tyngre. Det kan ocksa innebdara att paverkan pa din vardag blir storre. Det kan
vara svart for vanner och nérstaende att forstd hur det kdnns att ha fatigue, dven
omde garna vill.

Ett sattatt hjélpavénner och anhoriga att forsta hur det kdnns att ha fatigue ar
attillustrera kdanslan med hjalp av bilder. Tillexempel kan du beskriva din ener-
ginivd som ett batteri. En frisk person har ett fungerande batteri som gar snabbt
attladda och som racker ldnge innan energin ar slut. En person med reumatisk
sjukdom och fatigue kan i stallet ha en energiniva som ett dldre batteri - det
arsvart att ladda fullt, det maste laddas oftare och kan ibland laddas ur, utan
forvarning.

Om man har besvar med fatigue kan aven miljon runt omkring en vara av bety-
delse. Eftersom fatigue kan gora att du kanner dig mental avskarmad kan det
ibland vara extra utmanande med manga sinnesintryck. Situationer dar manga
samtalar samtidigt, ror sig fort eller mycket starka dofter kan vara besvarliga, till
exempel 0ppna kontorslandskap eller kollektivtrafiken i rusningstid.

Energinivan vid fatigue kan jaémféras med ett dldre batteri, som ér
svdrtatt ladda fullt och som behéver laddas oftare dn normalt.
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Relationer

Vilka sociala konsekvenser fatigue kan ge beror ofta pa din aktuella livssituation.
Med en hég grad av fatigue kan det vara svart att orka med samliv och sexuella
relationer, trots att lusten finns. Det kan ibland vara svart fér en partner att for-
sta hurdet ar att ha fatigue, vilket 6kar risken for missforstand och att relationen
paverkas negativt. Det &rinte ovanligt att ha kanslor av attinte racka till som
partner, fordlder eller van. Som narstaende till en person med fatigue kan man
ocksa kanna sig maktlos och sjélv behova stod for att orka vara den vén eller
partner som man onskar.

Samspelet mellan den som har fatigue och narstaende och vénner ar ofta avgo-
rande for hur tung bordan av fatigue blir.

Den som lever med fatigue behover ofta hitta sin egen unika uppsattning av stra-
tegier for balansivardagen, men vardgivare, familj och véanner kan bidra positivt
genom respekt och forstaelse for att fatigue finns och att det paverkar pa ett
komplext och mangfacetterat satt.




I motet med varden

Aven om kunskapen om fatigue 6kar inom vérden kan det vara svart dven féren
insatt vardgivare att forsta en patients upplevelse. For att kunna folja

fatigue 6ver tid och studera sambandet med sjukdomsaktivitet, medicinering
och andra behandlingar anvander man ofta frageformular kring fatigue. Det ar
ocksa av varde att patienten lar kanna sin egen fatigue och berattarom den
andrar karaktar eller monster, i samband med uppféljningar och utvarderingar.

En onormaltrotthet behdver inte heller alltid innebéara fatigue utan kan bero pa
fleravanliga och behandlingsbara sjukdomstillstand, som till exempel blodbrist
eller skoldkortelsjukdom. Vid en bedémning av fatigue vid reumatisk sjukdom
ardetdarfor viktigt att andra mojliga orsaker utreds for att kunna uteslutas eller
behandlas.

Fatigue ar en subjektiv och individuell upplevelse som aldrig helt och fullt kan
varderas av nagon annan dan den som upplever trottheten. Men det &r ocksa
viktigt att vaga prata om fatigue och be om hjalp. Vanner, narstaende och vard-
personal kan vara ett stort stod och visa forstaelse for den extra borda det ar att
leva med ofdrklarlig trotthet.
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Stod och kontakt
med andra

Ibland kan det vara skont att fa tréffa och utbyta erfarenhter med andrai samma
situation. Reumatikerférbundet har féreningar 6ver hela landet som arrangerar
sociala aktiviteter, gemensam traning, seminarier och foreldsningar.

Pa reumatiker.se/kontakt/distrikt-och-foreningar kan du lasa mer och hitta

kontaktinformation till foreningen pa din ort.




Kunskap, handlings-
kraft och gemenskap

Reumatikerforbundet aren medlemsorganisation som
arbetar for att tillvarata reumatikers intressen. Var vision ar
ett bra livfor alla reumatiker och l6sningen pa reumatismens
gata. For att na dit arbetar vimed kunskapsspridning,
paverkansarbete, forskningsfinansiering, och olika former
av stod till manniskor som berors av reumatisk sjukdom.

O Blimedlem
Som medlem i Reumatikerférbundet far du tillgang till en

Q gemenskap med andra i liknande situation. | medlemskapet
ingar dessutom en méangd olika formaner, bland annat
aktiviteter och férelasningar samt var medlemstidning
Reumatikervérlden direkt hem i brevladan. Bli medlem pa
reumatiker.se. Valkommen!

Stod oss - geengava

Stod var vision om ett bra liv for alla reumatiker och [6sningen
pa reumatismens gata. Lds mer om vartinsamlingsarbete pa var
webbplats. Din gava gor skillnad!

BG900-3195 PG900319-5  Swish1239003195

Reumatiker
reumatiker.se forbundet
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