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Sclerosehospitalerne

Fokus pa menneskers mal og gnsker for
livet i en hverdag med Sclerose som
medspiller
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Sclerosehospitalerne

Hvem er vi?? >

Fra Sclerosehospitalet i Ry:

* Lene Kallmayer, ergoterapeut,
certificeret coach, neuropaedagog

* Inge Gjerrild S@gaard, Rehabiliteringsleder

Ergoterapeut, certificeret coach, diplom
ledelse, Master i Positiv Psykologi
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Sclerosehospitalerne | Danmark

 Haslev og Ry
 Indlaegger godt 1000 patienter med MS om aret
* Der erca. 14.000 mennesker med MS i Danmark

« 2-4 ugers individuel rehabilitering eller 2 ugers
temaforlgb i grupper

« Hovedindsatsomrader: Energi, Kognition, Mental
Robusthed, Fysisk aktivitet og traening, Farste
gang/nydiagnosticeret

« Desuden tilbud om forberedende eller op falgende
hjemmebesag, ambulant m.m. nar det er relevant
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Vores definition af rehabilitering

» Rehabilitering er baseret pa det enkelte
menneskes hele livssituation og egen
aktive deltagelse

» Rehabilitering er helhedsorienteret,
koordineret, sammenhangende, malrettet
og vidensbaseret

» Rehabilitering er | sagens natur
personcentreret og en tvaerfaglig disciplin

eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee
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Patient-partnerskab

 En aktiv velforberedt
patient mader:

— Et aktivt velforberedt
behandlerteam

— Patienten — og den eller
de pargrende — er
eksperter | at leve med
sclerose

— Behandlerne er eksperter
| scleroserehabilitering og
-behandling
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Mgadet med patienten

e Skabelse af positive emotioner ved at mgde patienten med det positive
mindset:

venlighed, anerkendelse, abenhed,
nysgerrighed, autenticitet

e stille gode spgrgsmal — Coachuddannet personale

e tilbyde passende valgmuligheder

e skabelse af positivt miljg (hjeelpsomhed, forstgrre det gode, fokus pa
muligheder, gode oplevelser, stimulere optimisme)

e minimere negativiteten, 3 muligheder: sndre, flytte fokus, sendre
betydningen/omfortolke

e Resultaterne fra forskning viser, at evnen til at finde kreative og optimale
l@sninger pa udfordrende opgaver i hverdagen gges, hvis man mgdes med
det positive mindset (Barbara Fredrickson, ”Positivitet”, 2010)
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Malsaetning er afggrende
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Hvad er sclerose?

Mentalt tempo Syn
Ord Tale
Huske Synke
Planlaegge
Kraftnedsattelse
Depression Lammelse
Personlighed Fglelseslgshed
Fordgjelse Foleforstyrrelser
Vandladning Spasmer
Sexualitet Balance
Smerter
Treaethed

Fremtid — uddannelse — arbejde — familie — identitet — gkonomi — trivsel — netveerk

Mit liv? 8
Lene Kallmayer, ergoterapeut
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Den kroniske patients udfordringer

fBehov for

* Behandling, traening, hjeelpemidler
 Radgivning, vejledning, terapi
+ Afklaring
* Tilpasninger og vaneandringer
|| + Styrkelse af den mentale robusthed

Pavirkninger

* Funktioner : fysisk, mentalt,

Kontroltab kognitivt, energimaessigt
. . * Familie, venner
UforUdSIQe"ghed » Arbejde, uddannelse

Identitetstab . * @konomi
« Aktivitet og deltagelse i hverdagsliv

|+ Dromme og onsker for fremtiden

Lene Kallmayer, ergoter
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Energi og MS
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Definition af fatigue "™

» Sclerosetraethed/fatigue:

 Blevi 1998 defineret saledes af et amerikansk
ekspertpanel

Sclerosetreethed er en subjektiv mangel pa fysisk
og/eller mental energi, som af den enkelte eller
neertstaendes opleves at pavirke almindelige onskede
aktiviteter

+ ALTSA: en oplevet mangel pa energi som opleves at
pavirke udforelsen af hverdagsaktiviteter
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Udbredelsen i Danmark

* Forskning viser at op mod 80% af MmMS
oplever fatigue i deres hverdag n«r, 2015)

« 2/3 af disse angiver at treetheden er et af
deres vaerste symtomer nr, 2015)

Lene Kallmayer, ergoterapeut
Inge Gjerrild S@gaard, Rehabiliteringsleder, ergoterapeut
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Sclerosetraethed

Hvad skyldes sclerosetraethed / fatigue ?7

» Arsagen er endnu ikke afklaret, men en af
teorierne gar pa...

» At den beskadigede myelin forringer
nervefibrenes evne til at sende elektriske
impulser, saledes at hjernen skal veere

ekstra aktiv for at opretholde de samme
funktioner.
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DON'T SAY:

"I'M BURNED OUT"
r ]

d,

SAY:

"I'M RECHARGING"

SMCLVEN _BEODTANN _TIMe
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De ngdvendige pauser og hvil
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Energi-givere
Energi-slugere

Oplader-stationer i lgbet
af dagen

"At kende overgangene”
og tegnene pa...
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Strategier og metoder

Meerke tegnene pa traethed.....

Prioritering af opgaver i hverdagen

Planlaegning (med realistiske estimater)

Den aktive anvendelse af hvil og pauser i hverdagen.

Forskellige typer hvil, til forskellige typer treethed
(mental, fysisk, psykisk)

Analyser de (n@dvendige) aktiviteter der draener
energien...

Anvend Energi-boost

Anvendelse af hjaelpemidler
17
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Tid til energi-boost

1-2-3 gvelsen..
Ga sammen 2 og 2
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Hjaelpemidler og energi

* Hjaelpemidler anvendes ift sclerose ofte som en
forlaengelse af den aktive deltagelse i
hverdagslivet.....

* De har til formal at "spare” pa energien

* Formalet er at hjeelpemidlerne bliver en positiv
medspiller nar ressourcerne svigter.
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Eksempler pa hjeelpemidler

Badebank

Smahjeelpemidler (madlavning, af/pakleedning,
havearbejde, spisebestik m.m.)

Dropfodsskinne

Rollator

Rulleborde

Stastgttestole

Spiserobot

Karestole (primeert el-drevne)
Udendars elkgretajer (elscootere)
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At klare sig pa marginalerne

Hjeelpemidler far her en seerlig betydning, og det
er vigtigt at de seerligt tilpasses den enkeltes
behov og deltagelse i aktiviteter

Stor statte/stabilitet kontra mulighed for aktivitet
og deltagelse??
Trykaflastning i den siddende stilling

De sma tilretninger far saerlig og afggrende
betydning for mulighederne for aktivitet
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Kognition og MS
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Handtering i hverdagen

Ud fra den enkeltes behov

Ugeprogram

Faste pladser til vigtige genstande

Anvendelse af kalender og alarmer

Madplaner, indkgbslister, pakkelister...

Anvendelse af visualisering

En ting ad gangen...

"Nudging” i omgivelserne (strategiske "gule sedler”)
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Traeningsmuligheder | hverdagen

Gem indkgbssedlen i baglommen
Hjernegymnastik

-Sudoku, krydsord, kortspil, vendespil, hjzelp
barnene med deres lektier, laes en bog — laes hgijt af
og til, brug dine fremmedsprog (lees, se film, tal),
barste teender med den "forkerte hand” mm.

Skriv dagbog.
Laeg en plan og falg den.
Se i billedalbum og husk historien bag...
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Anvendelse af teknologien

APPs til treening og kompensation
Mobiltelefon kalender og alarm

GPS

Fotos

Diktafon

Skrive ind i form af noter

Anvende Apps til indkgb, pakkelister m.m.

Et stort anske er en forenkling af elkgrestolenes
indstillingsmuligheder. Evt "forudprogrammerede” siddestillinger.

- Forudindstillede positioner, 1 til brug ved aktivitet og 1 til brug

ved hvile/pause
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Mental Robusthed
og MS
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Mental Robusthed

* Robusthed er en psykologisk feerdighed, der hjeelper os i
forhold til at handtere modgang, stress og problemer

 Mental Robusthed er ikke noget man besidder eller ikke
besidder, det optraeder i grader og kan traenes.

« Arbejdet med Mental Robusthed tager afsaet i Positiv
Psykologi, som er en af de mest evidensbaserede
retninger inden for Psykologien.
Robusthedstraeningen bygger pa den nyeste forskning
om vores plastiske hjerne.

Kilder: Martin Seligman:”At Lykkes”, Barbara Fredrickson:"Positivitet”, Eva Hertz, Mental Robusthed.dk
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MeNTAL

UDFORDRINGER RORBUSTHED

| DVET
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Trivsel pa trods

* Arbejde med:
— Fokus pa at skabe flere positive falelser
— Skabe stzerke og positive relationer
— Kende og anvende egne styrker
— Tankemgnstre og problemigsning
— Evne til selvregulering
* Forudsaetning:
— Motivation
— Evne til refleksion og fastholde beslutninger
— At ville ggre en indsats. Qvelse, gvelse, gvelse
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Mal og @nsker for livet i en hverdag
med Sclerose som medspiller

* \ores pointer

» Mennesker vokser og tgr tage nye skridt nar de mgdes
med venlighed, anerkendelse, abenhed, nysgerrighed,
autenticitet

» En kronisk, progredierende og uforudsigelig sygdom
kraever kontinuerlig tilpasning og nyfortolkning

» Alle har brug for at vaere aktive og deltagende i
hverdagen pa egne vilkar og praamisser
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Tak for opmaerksomheden
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