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Forord

Fatigue og utmattelse er store utfordringer for dem som har revmatisk sykdom, muskel — og
skjelettplager. Det finnes sveert lite konkret behandlingstilbud for de som sliter med dette i
dag. Ved a sgke midler fra ExtraStiftelsen gnsket NRF & hjelpe dem som har disse
utfordringene.

| Ippet av prosjektperioden har vi fatt presseoppslag i Rana Blad og ogsa brukt vare kanaler
som Facebook, medlemsblad og nettside til 3 informere om prosjektet.

Likepersonene rapporterer om at kurset treffer malgruppa godt og at gjennomfgring av
kurset har fungert bra. Det er flere som gnsker a arrangere kurset igjen. Evalueringen viser at
kurshelgen ga likepersonene god forstaelse av det kursets pedagogiske oppbygging og
progresjon, og tilstrekkelig opplaering til 8 holde kurset lokalt.

Vi har fatt sveert gode tilbakemeldinger fra de som har deltatt pa kurset. Noen av
tilbakemeldingene i evalueringen er:

”Et kiempebra kurs jeg héper flere fér mulighet 6 delta pd. Fint at vi ikke var sé mange i
gruppa, lettere @ prate. Blei godt kjent med hverandre og viktig med taushetsplikt...fint
verktgy som har hjulpet meg, og som jeg bruker hver dag. Takk til en dyktig kursholder.”

Vi retter en stor takk til ExtraStiftelsen som har gjort det mulig for Norsk Revmatikerforbund
a gijennomfgre prosjektet. Vi har fatt utviklet et kurs som kommer til & giennomfgres i en
arrekke fremover. Allerede vinteren 2018 vil det bli giennomfgrt kurs for likepersoner, og
materialet og erfaringene vi har fra dette prosjektet vil veere kjernen nar vi legger planer for
temaaret 2020 som har fokus pa fatigue.

Sammendrag
Bakgrunn for prosjektet/Malsetting

Fatigue og utmattelse er utbredt problem for de med kroniske lidelser. Det finnes lite hjelp a
fa hos fastlege eller spesialisthelsetjenesten, og de som sliter med disse problemene har ofte
vanskelig for a snakke om det. Det gar blant annet utover livskvalitet og familielivet til de
som rammes. NRF gnsket a lage et likepersonbasert opplegg med mestringsgrupper som
skulle bidra til bedre hverdag med utmattelse og der deltagerne mgter andre i samme
situasjon. Et allerede utarbeidet kurskonsept av to erfarne psykologspesialister gnsket vi a ta
i bruk og tilpasse til vare brukergrupper. Vi gnsket a leere opp erfarne likepersoner til 3 holde
kurs for deltagere i sitt lokalmiljg for 3 tilgjengeliggjore metodene.



Prosjektgjennomfgring/Metode

| samarbeid med to psykologspesialister ved Nasjonal Kompetansetjeneste for
Revmatologisk rehabilitering utarbeidet vi et kursopplegg for likepersoner, der innholdet var
rettet mot revmatikere som sliter med fatigue og utmattelse. Det ble laget kurshefte bade
for likepersoner som skal holde kurset og for kursdeltagere. Vi hadde en opplaeringshelg der
erfarne likepersoner ble oppleert i innholdet slik at de kunne holde kurset videre i sine
lokallag. Utarbeidelsen av kursopplegget er en sentral del av prosjektet da dette blir
viderefgrt i NRFs kursdatabase. Videre holdt flere av kursdeltagerne kurs i sine lokalmiljg til
revmatikere som sliter med fatigue og utmattelse.

Resultater og resultatvurdering

Vi har fatt gode tilbakemeldinger bade fra likepersoner som har tatt kurset og de som har
tatt kurset i regi av likepersoner. Vi har fatt nyttige innspill fra deltagerne slik at opplegget
kan justeres og gjgres lettere tilgjengelig. Det er mye tungt fordgyelig innhold og
tilbakemeldingene sier at man trenger mer tid i opplaeringsfasen. Det har ogsa veere litt
vanskelig a rekruttere kursledere og det har vaert noen avlysninger pa grunn av sykdom. Men
totalt har vi oppnadd gode resultater i trad med malsettingene.

Oppsummering/konklusjon/videre planer

Bade kurslederheftet og deltagerheftet som ble laget, er verdifulle hefter som NRF kan bruke
videre i sitt arbeid. Kurset vil bli tilgjengelig i NRFs kursdatabase, slik at likepersoner som har
lyst til 3 ta kurset, kan arrangere det pa eget initiativ. Allerede vinteren 2018 skal kurset
arrangeres for likepersoner fra hele lande. Prosjektet er viderefgrt som en del av NRFs drift
og planer videre, og vil bli brukt som underlag nar vi i 2020 skal ha ett helt ar med mestring
av fatigue som tema. Fatigue og utmattelse er alltid aktuelt bade for nye og "gamle" muskel-
og skjelettplagede. NRF ser ogsa pa muligheten til & digitalisere kurset, slik at det skal bli
enklere a arrangere i vart langstrakte land.
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Kapittel 1. Bakgrunn for prosjektet/Malsetting

Fatigue er et utbredt problem for de med kronisk sykdom. Faktisk sa er fatigue og utmattelse
et av de stgrste selvrapporterte plagene blant pasienter med revmatisk sykdom.
Forekomsten er stor, og forskning har vist at utbredelsen er opp mot 80 % for pasientene



med leddgikt der 40 % opplever vedvarende og alvorlige symptomer pa utmattelse.
Utmattelse er ved siden av smerte, det symptomet som mennesker med revmatisk sykdom
opplever begrenser dem med mest, spesielt i mgte med yrkeslivet.

Utmattelse kan ga pa selvfglelsen, forholdet til andre i familien og jobben Igs. Smerter og
utmattelse forsterker hverandre i negativ retning, og begrenser mulighetene for
egenaktivitet og sosialt samvaer. Livskvaliteten rammes hardt. Ved en utmattelse der hvile
ikke hjelper, fgler du deg lett makteslgs og mister opplevelsen av at du kan pavirke eget liv.
Da kan du fgle deg utilstrekkelig. Alt dette er forhold som kan gi grobunn for depresjon og
bekymringsangst, som i sin tur kan virker som en forsterker pa utmattelsen.

Det er dessverre lite hjelp a fa. Leger er mer opptatt av a finne spesifikke symptomer de kan
rette behandlingen mot, og det finnes ikke medisiner mot utmattelse. Det er et symptom
mange pasienter opplever de far lite hjelpe til 3 behandle, og et omrdde helsepersonell
gnsker mer kompetanse pa.

| dette prosjektet har vi bruke opplegget for veiledet selvhjelp ved utmattelse som er
utarbeidet av psykologspesialistene Torkil Berge og Elin Fjerstad, og tilpasse dette til vare
brukergrupper. Videre vil laere opp 15 likepersoner til 3 holde mestringskurs i sine lokallag.

Overordnet mal:
Styrke mulighetene for gkt mestring og en bedre hverdag for personer med fatigue
Hovedmal:

NRF skal tilby mennesker med revmatisk sykdom likepersonsbaserte mestringsgrupper som
skal bidra til en bedre hverdag med utmattelse og der deltakerne mgter andre i samme
situasjon

Delmal:

1. Tilpasse det allerede utabreidede kursopplegget ved Diakonhjemmet Sykehus til et
opplegg for likepersonsabsert mestringsgrupper for personer som lever med
utmattelse og revmatisk sykdom.

2. Gi 15 likepersoner oppleering i kursets innhold og ledelse av mestringsgruppe

3. Huver likeperson arrangerer en mestringsgruppe for 5 — 8 deltakere i sitt lokalmiljg.

Kapittel 2. Prosjektgjennomfgring/Metode

| prosjektet ble det nedsatt en prosjektgruppe bestaende av prosjektleder Kristin Urrang,
fagansvarlig for likepersonsarbeid i NRF, Gunvor Sgrli, og psykologspesialister ved
Diakonhjemmet Sykehus som har utviklet det originale kursopplegget, Elin Fjerstad og Torkil
Berge

Utarbeidelse av kursopplegg

Prosjektleder ledet arbeidet med utarbeidelse av kursopplegg. Det opprinnelige
kursmateriale som ligger tilgjengelig pa kognitiv.no ble brukt som utgangspunkt. Materiale
ble tilpasset til totalt 6 kursbolker, og det ble utviklet et kurslederhefte og et



kursdeltakerhefte. De gvrige deltakerne i prosjektgruppen ga sine innspill pa utkast, slik at
man til slutt fikk produkter som alle parter sa seg forngyd med.

Kurslederheftet
Det ble utviklet et eget kapitel om rollen som likeperson i mestringsgruppe, hvordan
gruppen kan ledes og hva man skal veere oppmerksom pa.

Videre ble det til hver kursbolk laget en kjgreplan, forslag til hvordan kursleder kunne
presentere kjernebudskapet og hvordan hjemmeoppgavene skulle legges opp. Eksempler i
teksten ble endret noe slik at den rettet seg spesifikt mot personer med revmatisk sykdom. |
tillegg ble et eget fagkompendium lagt til.

Kursdeltakerhefte

Kursdeltakerheftet ble utviklet med utgangspunkt i kurslederheftet. Kapitelet om
likepersonsarbeid ble fjernet, sammen med kjgreplanen for de enkelte kursbolkene.
Kursbolkene ble modifisert slik at de henvende seg direkte til leser, og hjemmeoppgavene
ble tydeligere beskrevet slik at man enkelt skulle kunne gjennomfgre disse selv. Ogsa her ble
fagkompendiet lagt til bakerst i hefte.

Oppleaering

Rekruttering

Det ble opprettet en nettside med informasjon om prosjektet, i tillegg til at det ble sendt ut
invitasjon til alle vare lokallag. For a delta i prosjektet var det en forutsetning at man var
utdannet som likeperson, selv hadde erfaring med utmattelse og erfaring med a
giennomfgre kurs fra tidligere. | tillegg matte det pa forhand vaere en avklart avtale mellom
likepersonen og lokallaget at man fikk satt opp kurset i lokallaget. Hver interessent som tok
kontakt ble bedt om @ komme med en kort begrunnelse med sin motivasjon for a delta pa
kurset. | tilfeller der det var uklart om vedkommende var egnet til oppgaven ble det
giennomfgrt telefonsamtaler for 3 kartlegge dette.

Totalt 14 likepersoner ble rekruttert til 3 delta i prosjektet, samtlige av disse var kvinner.
Majoriteten av disse var personer som har lang erfaring som likeperson. | tillegg ble et par
relativt nye likeperson, som pa bakgrunn av sin motivasjon. Ved selve kurshelgen matte
imidlertid en av deltakerne melde avbud. Det ble dermed totalt 13 likepersoner som deltok
pa kurshelgen.

Oppleaeringshelg

Oppleering i kursopplegget ble gjennomfegrt i Oslo, 9. - 11. september. Elin Fjerstad og Torkil
Berge som har utviklet det opprinnelige kursopplegget deltok som fagpersoner, samt
fagansvarlig for likepersonsarbeid ved NRFs hovedkontor. | forkant av opplaeringshelgen
hadde alle deltakerne fatt tilsendt fagkompendiet.

| Ippet av kurshelgen ble de 4 hovedtemaene i kursopplegget gjennomgatt. Disse fire
temaene er:

e En biopsykososial forstaelse av utmattelse
e Balanse og variasjon i dagens gjgremal
e Mentale strategier



e Kvernetanker

Teorien knyttet til hvert tema ble gjennomgatt, med saerlig vekt a skape god forstaelse for de
ulike modellene som kurset bygger pa og hvilke hensikt disse har. Det ble knyttet ulike
nyanser problemstillinger til hvert temaet. Deltakerne var selv med pa definere hvordan
utfordringer kan Igses.

Gjennom foredrag, gruppearbeid og diskusjon gjennomgikk man ogsa hvordan man fungerer
som gruppeleder, og hvordan man gar frem for 3 giennomfgre en mestringsgruppe i sitt
lokallag.

Hver deltaker fikk med seg kursmateriale, samt materiale til markedsfgring av tilbudet i sitt
lokallag.

Oppfelging i etterkant av kurshelg

Hver kursdeltaker ble bedt om a gi beskjed til prosjektleder om nar hun planla a
giennomfgre sin mestringsgruppe lokalt. Nar dato var fastsatt, fikk vedkommende tilbud om
veiledning via Skype for 3 diskutere gjennomfgring og eventuelle uklarheter. Isaer personer
med liten erfaring som leder av grupper valgte a benytte seg av dette tilbudet.

Alle kursdeltakerne ble i tillegg invitert til en felles telefonkonferanse ledet av prosjektleder

sammen med Elin og Torkil. P3 dette tidspunktet hadde noen deltakere alt gjennomfgrt sitt

kurs, og fikk presentere sine erfaringer og gi gode tips til andre. Ogsa her ble utfordringer og
mulige Igsninger diskutert.

Det ble ogsa opprettet en egen Facebook-gruppe for kursdeltakerne for erfaringsutveksling
og for a stille spgrsmal. Denne har blitt aktivt brukt.

Arrangering av mestringskurs i lokalmiljg
Det ble delt ut totalt kr. 3.000,- til hvert lokallag for gjennomfgring av tilbudet lokalt.

| etterkant av kurset kom det frem at et par av kursdeltakerne ikke hadde inngatt en tydelig
avtale med sitt lokallag om a gjennomfgre en mestringsgruppe i lokalmiljget. | tillegg var det
flere som trodde at deres mestringsgruppe kunne bli giennomfgrt «nar som helst», pa tross
av at det var behov for at det hadde gatt ut informasjon om dette. Det ble derfor sgkt om
sluttar for prosjektet, slik at tilbudet kunne bli inkludert i lokallagenes arshjul, slik at alle
kursdeltakerne skulle fa mulighet til 8 giennomfgre sin mestringsgruppe.

To av kursdeltakerne meldt i Igpet av vinteren 2017 at de ikke fikk gjennomfgrt kurset i sitt
lokallag.

| det ene tilfelle var arsaken at vedkommende na var kommet i sa god form at hun skulle gke
sin arbeidsdeltakelse. En konsekvens av dette var imidlertid at hun ikke kunne gjennomfgre
kurset.

| det andre tilfelle fortalte kursdeltakerne at dette ikke var for henne, og at hun av
helsemessige arsaker heller ikke hadde kapasitet til 8 giennomfgre kurset.

Det har veert mellom 4 og 8 deltakere pa hvert av kursene som er blitt giennomfgrt lokalt.
Noen har valgt @ samarbeide med den lokale frisklivssentralen, og ogsa inkludert bredt for a
sikre at sa mange som mulig i lokalsamfunnet far mulighet til 3 delta. Andre har giennomfgrt



kurset i lokallagets egne lokaler eller pa det lokale hotellet, og utelukkende henvendt seg til
medlemmer i Norsk Revmatikerforbund.

Flere av kursholderne har meldt inn at det har vaert utfordrende a rekruttere nok deltakere
til kurset. Det har ikke veert frafall pa kursene, men noen av deltakerne har hatt vansker med
a delta pa samtlige samlinger.

Kapittel 3. Resultater og resultatvurdering

Kursmaterialet

Det er blitt laget en egen kurslederhandbok, samt et kurshefte for deltakere pa kurset.

Dette er i etterkant blitt evaluert sammen med kursdeltakerne pa opplaeringskurset. Samlet
er kursdeltakerne godt forngyd med materialet, med det papekes at boka «Energityvene» av
Elin Fjerstad og Torkil Berge bgr vaere obligatorisk stgttelitteratur.

Det blir ogsa kommentert at kurshefte til deltakerne i seg selv har god kvalitet, men at
struktur burde bli lagt opp annerledes ved at stgttelitteratur ble lagt direkte etter hver
kursbolk og ikke som eget kompendiet i slutten av heftet.

Rekruttering

Vi erfarte at det tok tid a rekruttere egnede personer. Dette er flere mekanismer som kan
forklare dette. Vi erfarer at ikke alle vare lokallag leser e-post og fglger opp henvendelser
like godt. Om noe ikke oppleves som umiddelbart relevant, blir ikke informasjon formidlet
videre til likepersonene i laget. Samtidig er dette er et nytt kursopplegg, og vi erfarer tidvis
en skepsis i organisasjonen til nye kurs som man ikke har kjennskap til fra tidligere.

Vi har na fatt opp kursholdere som snakker svaert varmt om kurset, og som allerede er i gang
med a planlegge nye kurs. Disse personene er gode ambassadgrer som kan brukes i
fremtidig markedsfgring. Samtidig kan det vaere mer hensiktsmessig a sende invitasjoner
direkte til likeperson, og ikke via lokallagets styre.

Oppleaering

Vi har fatt tilbakemelding pa at det er for tette kursdager med for mye innhold.
Prosjektgruppa har diskutert hvordan opplaeringen kan gjgres mindre arbeidsintensiv i
fremtiden. Her er det flere muligheter. Et alternativ er a strukturere deler av opplaering som
e-laeringskurs, slik at den enkelte kursdeltaker kan gjennomfgre mer av opplaeringen
hjemme i eget tempo. Et annet alternativ er a etablere et buddysystem, slik at en ny
kursholder kan ha kontakt og fa veiledning av en mer erfaren kursholder.

Gjennomfgring av mestringskurs i lokalmiljg

Det er saerlig to utfordringer som blir omtalt nar kursdeltakerne blir spurt om sine erfaringer
med gjennomfgring av kurs i lokalsamfunnet. Det ene er a fa nok deltakere, det andre er a
sikre god fremdrift i kurset nar en deltaker er borte en gang. | tillegg ble det poengtert at
noen av deltakerne pa det lokale tilbud ble overrasket over graden av egenarbeid som matte
legges ned for a fa fullt utbytte av kurset.



Ved fremtidige opplaeringskurs vil vi betone enda sterkere at det ikke er en forutsetning at
man er medlem av NRF for 3 delta pa kurset. Vi erfarer at vare tilbud mot personer som alt
er medlem, og i noen tilfeller kun til personer som aktivt deltar pa andre tilbud i lokallaget
(som apne mgter, bassengtrening). Ved a veere tydeligere pa at dette tilbudet kan langt flere
enn bare registrerte medlemmer ha glede av, gker sannsynligheten for flere deltakere og
potensielt ogsa nye medlemmer.

Kurset strekker seg over 6 bolker. Til hver kursbolk er det oppgaver som deltakeren i den
lokale gruppa skal gjennomfgre pa egenhand, eksempelvis kartlegge eget aktivitetsmgnster
over flere dager. Dette gj@r at kurset ikke er egnet a giennomfgre i Igpet av en helg. En
utfordring knyttet til dette er a forplikte seg til a delta i en gruppe over tid. Ved kronisk
sykdom er det kjent at uforutsette hendelser kommer i veien. Ved neste kursopplaering vil vi
poengtere at man bgr ha en strategi for a sikre at alle deltakerne kommer forberedt til
kurssamling, slik at man ikke sakker akterut. En mulighet a gjgre dette pa kan veere a ta
kontakt med den deltakeren som har vaert borte for a orientere om hva man har
giennomgatt pa den aktuelle samlingen og informere om hvilke oppgaver man selv ma
gjennomfgre.

Ved fremtidig opplaeringskurs vil vi poengtere at man som kursholder ma forberede
deltakerne pa at det er egenoppgaver som krever innsats knyttet til kurset.

Kapittel 4. Oppsummering og videre planer

Vi er godt forngyd med gjennomfgringen av prosjektet og har nadd malsettingen vi har satt.
Kursopplegget er tilgjengelig for de som gnsker a bruke det til opplaering i sine lokallag.
Derfor vil vi si at prosjektet viderefgres siden det na er den del av NRFs kursbank. Kurset kan
ogsa lett oppdateres og endres dersom det blir ngdvendig. Ansvaret for opplegget ligger hos
avdelingen for organisasjon- og utvikling hos NRF.

Vi har fatt gode tilbakemeldinger fra de som har deltatt i kursopplegget, og vi tar med oss
innspillene videre for a tilpasse kurset enda bedre til malgruppe. Mange melder tilbake at
kurset er veldig intenst og enten ma kortes ned eller avvikles over en lengre tidsperiode.
Mye av innholdet er tungt fordgyelig og man trenger lengre tid for a fa bedre utbytte. Dette
tar NRF med seg videre nar kurset skal implementeres i var kursbank.

Allerede vinteren 2018 skal det holdes kurs i Energigiverne. | 202 skal NRF ha fatigue og
utmattelse som temaar. Undervisningsopplegget og erfaringene fra dette prosjektet vil vaere
sentralt i arbeidet med temaaret.

Vedlegg

Oppslag Rana blad
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kan vaere urinsyregikt, artrose, Behcets
sykdom, bursitt, fibromyalgi, leddgikt
oglupus.
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har 289 medlemmer, og flere har kom-
met til de farste ukenei 2017.

BADE BJBRNBAKK og Rones har gode

‘hunden for
Energityvene - utmattelse i sykdom og
hverdag.

IFoL envan-

- PA NEYTSIDEN www.kognitiv.no fin-
ner du en reltke rid om hva du selv kan
gjere. Du kan enten jobbe pa egen hind
eller i id med en lik

erfaringer med men si
segnedt til 4 ta mye initiativ selv.
Dremmen er & bli helt frisk, men fore-

lig plags
= VI VET IKKE alt om drsaksforholdene,
men vi vet at de ofte er

m
Bruppe, slik de har etablert i Norsk Rev-
matikerforbund.

mot ekt balan-

Iapig!zrdegnda;avgargen, ogﬁiardet
i

besteutav i

- JEG FBLER min egen forstielse har
blitt bedre giennom kurset, og jeg har
Fétt jobbe mye med meg selv, sier Rones
som er svaert ig for at Norsk
Revmatikerforbund sentralt tar proble-
met pialvor,

‘handlingen av den, som for eksempel
cellegift- og strilebehandling ved kreft,
og til psykossiale forhold som for ek-
sempel belastninger og bekymringer
som

se og pl: ig i lagens gjore-
mal.

- SLIK at du opplever mest mulig kon-
troll i egetliv, og p 4 ve opp evnen til §
tenke i

VIDERE FORKLARER hun at det er vik-

i en vanskelig situa-
sjon, der du gir plass til hjelpsomme,
stettende og vennlige tanker. Det er vik-

tig med optimal medisinsk i
2 sykd

ELIN er i

ved Enhet for psykiske helsetjenester i
somatikken, Diakonhjemmet Sykehus,
og har sammen med Torkil Berge skre-
vet bokene Lev godt med sykdom, og

Og at man samtidig
Kjenner til hva man selv kan gjore for &
pavirke utmattelsen og de begrensnin-
gerdenhar pa hverdagen.

tig ikke & 1a motl tan-
kerrdde grunnen alene. A leve med ved-
varende utmattelse er krevende og
mentale verktoy er nyttige hjelpemid-
ler, forteller Elin Fjerstad.

in



